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Formal i forskningsprojektet

At undersgge behov for hjeelp og statte blandt paragrende til mennesker med

demens og udvikle et spgrgeskema til vurdering af pargrendes behov for hjeelp.

DeCANT- The Dementia Carer Assessment of Support Needs Tool
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Baggrund

- Definition pargrende:
"Et familiemedlem, aegtefeelle/partner eller ven, som giver praktisk
hjeelp og/eller personlig omsorg i hverdagen til en naertstaende med
demens. Den pargrende hjeelper ud fra personlig motivation og ikke

gkonomisk belgnning.”
(Medical directorate and Nursing directorate. NHS

England’s commitment to carers. NHS England. May 2014)
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Baggrund
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« t Mennesker med demens (raudorf et al. 2019)
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* $ Mennesker med demens (taudort et al. 2019)
Progredierende neurodegenerativ sygdom med svaekket kognitiv funktion

til falge who 2017, wortmann 2014)
Behov for uformel og formel pleje og omsorg (sunn 2014
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Baggrund
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* $ Mennesker med demens (taudort et al. 2019)
Progredierende neurodegenerativ sygdom med svaekket kognitiv funktion

til falge who 2017, wortmann 2014)

Behov for uformel og formel pleje og omsorg (sunn 2014

« >400,000 pérﬂrende (Alzheimerforeningen 2019)
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Background

« t Mennesker med demens (raudorf et al. 2019)

* Progredierende neurodegenerativ sygdom med svaekket kognitiv funktion til
falge wHo 2017, wortmann 2014)

« Behov for uformel og formel pleje og omsorg @unn 2014)
« >400,000 pérﬂrende (Alzheimerforeningen 2019)

. lTrivseI, T fysisk og psykisk sygdom,Tdﬂdelighed (Pinquart & Sgrensen 2007)
J
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Baggrund

Hvad ved vi om pargrende?

« Familizer relation

« Kvinde

* Voksne bgrn

« Oftest flere om rollen

(Alzheimerforeningen 2018)

Vanskelig rolle fordi:

« Varetages over lang tid
* Progression af sygdom indebaerer ofte adfeerdsaendringer

« Skal hjeelpe den "syge” med at bevare egen integritet og samtidig laere nye
kompetencer selv.

 "Sandwich”

(Cheng et al 2017) S D U /{‘ vc L : Erhvervsakademi og

Professionshgijskole



Baggrund

Sa hvad er problemet?

Behovs paradox!

Kende egne behov

Fokus pa tab

;

Negative fglelser

Fokus pa det positive

;

Tilpassede
forventninger

(Boots et al 2015)
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Formal

- ' d demens
At afklare specifikke behov for stgtte hos pargrende til person me

Design
o Kvalitativt interview studie

* Fokusgrupper og individuelle
interviews med pargrende og

sundhedsprofessionelle

12 :
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‘I know his needs better than my own’ - carers’ support
needs when caring for a person with dementia

Trine Holt Clemmensen e (Sanior Lecturer, Ph.O. student)’? (3), Henrik Hein Lauridsen rro
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Scand J Caring Soi- 2020 Reauls: Carery Suppon needs were Qlegarsed into four

“1 know his need better than my - _ 5 areas: (i) doily life when caring for a peron withdementia,

| | (8) focus on themselves, (i) maintain own well-being
wll " ’ caring for a f e and (iv) communicate and interacy withsurmundinp.

Badgrowund Caring for a Enon with dementis predis- tend to focus on the needs of the person with dementia,

Pses informal carers (carers) 10 mental and physical dis- thus not knowing their own needs. The four main cate-
ability. Carers tend p focus on the needs of the person gories darified in this study may inform the foundation

with dementia and have difficulties expressing their own af deowilacs... _



Materiale og metode

Dataindsamling
* Interview guide (15 tekstkort) Blonomicke farhold

Jeg har brug for hjlp til at klare gkonomiske
opgaver

Jeg har brug for hjelp til at navigere i det
offentlige system ift. skonomi

Dataanalyse
 Induktiv indholdsanalyse

BEHOV

Viden

Jeg har brug

for information om

demenssygdom Og symptomer

Jeg har brug
demensdiagn

for stotte til at acceptere
osen




Resultater

Deltagere

Pargrende (n=23)

Kgn (kvinde)

Alder, gennem-
snit (bredde)

Relation

Samboende

Diagnose hos

person med
demens

Sygdomsgrad

Hustru
Husbond
Datter

San

Svigerdatter

Sgster
Ven

Ja

Nej
Alzheimer’s
Vaskulaer
Andet
Ved ikke
Let
Moderat
Sveer
Dgad

15

64.7 (34-83)

6
6
b

Sundhedsprofessionelle (n=13)

Kgn (kvinde)

Alder, gennem-
snit (bredde)

Uddannelse

Erfaring i ar,

gennemsnit
(bredde)

Sygeplejerske
Terapeut
Social og sund-
hedsassistent
Social og sund-
hedshjeelper

13

47.8 (31-62)

4
2
5

14.4 (3-30)
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Resultater

Deltagere

Pargrende (n=23)

Sundhedsprofessionelle (n=13)

Kgn (kvinde) 15 Kgn (kvinde) 13
Alder, gennem- Alder, gennem-
snit (bredde) 64.7 (34-83) snit (bredde) 478 (31-62)
Relation Hustru 6 Uddannelse Sygeplejerske 4
Husbond 6 Terapeut 2
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Carers (n=23) Sundhedsprofessionelle (n=13)
R eS u Ita'te r Kgn (kvinde) Kgn (kvinde)
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(bredde)
Sgster 2
Ven 1
Samboende Ja 13
Nej 10
Diagnose hos  Alzheimer’s 16
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Centrale fund

Hverdagslivet med demens Fokus pa sig selv

Pargrendes behov
for stgtte

Trivsel | hverdagen Interaktion med omgivelser

: (Clemmensen TH, Lauridsen HH, Andersen-Ranberg K, Kristensen HK. 'l know his needs better than my
18 : own' - carers' support needs when caring for a person with dementia. Scand J Caring Sci. 2020 May 15)
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Centrale fund

Hverdagslivet med demens Fokus pa sig selv

Pargrendes behov
for statte

Trivsel i hverdagen Interaktion med omgivelser

‘Dengang boede hun 17 km veek og... nogle gange... sa skete der noget... Og hun var s&
ked af det, men nar jeg kom derhen, sa var der slet ikke sket noget saerligt...” (Datter)

(Clemmensen TH, Lauridsen HH, Andersen-Ranberg K, Kristensen HK. 'l 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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Centrale fund

Hverdagslivet med demens Fokus pa sig selv

Pargrendes behov
for statte

Trivsel i hverdagen Interaktion med omgivelser

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

—

(Clemmensen TH, Lauridsen HH, Andersen-Ranberg K, Kristensen HK. 'l 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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Centrale fund

\----

Hverdagslivet med demens Fokus pa sig selv

Pargrendes behov
for statte

Trivsel i hverdagen Interaktion med omgivelser

“Og det er noget af det der mangler, at de kontakter dig og forteeller hvordan
det gar...Men jeg skal altid selv spgrge” (s@ster)

——\*#—_—__

(Clemmensen TH, Lauridsen HH, Andersen-Ranberg K, Kristensen HK. 'l 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 pa sig selv

Pargrendes behov
for statte

Trivsel i hverdagen Interaktion med omgivelser

“Mange pargrende forteeller, at de gerne vil fokusere pa de gode oplevelser,
men de har sa sveert ved selv at fa det gjort.” (SSA)

——\*#—_—__

(Clemmensen TH, Lauridsen HH, Andersen-Ranberg K, Kristensen HK. 'l 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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Diskussion

 International klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedsaettelse og
helbredstilstand (|CF) (World Health Organization 2001)

Helbredstilstand

Funktionsevne

\l/

(RIS GUre Aktiviteter Deltagelse
tioner og anatomi
Omgivelses Personlige
faktorer faktorer

Kontekstuelle faktorer



Diskussion

 International klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedsaettelse og
helbredstilstand (|CF) (World Health Organization 2001)

Helbredstilstand

Fiinktionsevne

\! Trivsel | Hverdagslivet
= Q
tisrrl(()err)%znzrf;tr:)kmi bverdagen Aktiviteter med demeng Deltagelse
,Interaktion med Fokus ba-siasaly
: ya sig selv
Omgivels%glg'Yelser Personlige
faktorer ‘ faktorer

Kontekstuelle faktorer



Konklusion

- Pargrende generelt ikke klar over deres behov
« Komplekse behov relateret til kontekst (tid, fysisk, socialt og personligt)

« Pargrende har behov tilfeelles uafhaengig af relation til person med
demens, sveerhedsgrad demens og om omsorg gives | hjem/plejebolig
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Implikationer for praksis

©) dreamstime.com

> Sundhedsprofessionelle bar have en seaerlig opmaerksomhed pa at
identificere pargrendes egne behov for stgtte i deres rolle

» Mange aktgrer | demenspraksis og derfor er kompetencer |
tvaerprofessionelt samarbejde og kommunikation ngdvendige

» En rehabiliterende og dermed personcentreret tilgang vil give mulighed
for at imgdekomme pargrendes behov — men hvordan gar vi det?!
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