L CRAER
Vicedirektor i Danske Patienter







KONTEKST

Pargrendes dobbelte rolle




Er der en pargrende?

K. B. Dieperink et al.
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Establishes the closest caregiver along with the ill person Identifies vulnerable caregivers systematically

ure 1. Identification of caregivers in municipalities and hospitals with differences across diagnoses.

lues reflect differences across diagnoses.

municipalities; H: hospitals; COPD: chronic obstructive pulmonary disease

2023 Scandivian journal of public Health, 2023
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Hvor mange er pargrende og hvad kendetegner
dem?

« 36 procent af den norske befolkning er pargrende.
Personer over 18 ar, der giver eller har givet statte, hjzelp eller pleje til en eller flere personer

- Ifalge en dansk undersggelse hjeelper 24 pct. af befolkningen én eller flere zeldre.
En dansk undersggelse, som undersgger borgere der hjzelper zldre med behov for hjaelp viser at
1.132.000 danskere over 18 ar (24 pct.) hjaelper én eller flere zeldre.

- 22 pct. af den danske befolkning er erhvervsaktive pargrende. Ifalge en dansk undersggelse, som
undersgger erhvervsaktive (studerende inkluderet) pargrende, er 22 pct. af befolkningen
erhvervsaktive pargrende.

* Flere end 120.000 bgrn lever med en forzeldre eller sgskende med alvor sygdom pa tvaers af fysisk
og psykisk sygdom

Hvor mange har ikke en pargrende?
Vi har ikke fundet nogle undersggelser, som viser hvor mange, der ikke har en pargrende.

Kmd 2018; Aldre Sagen 2021; NKA, 2022; Helsedirektoratet, 2021; SST 2016



Hvilke opgaver varetager de pargrende?

Tidsforbrug

» Patveers af Norge, Sverige og Danmark bruger pargrende mellem 2-11 timer om ugen pa
pargrendeopgaver.

Praktisk stotte

* Indkgb, renggring og tgjvask er udbredte ggremal blandt pargrende(2/3)

» Transport og kontakt til kommune, myndigheder og ledsagelse til sygehus, laege eller lignende (1/3)
» Hjzelper med tungere plejeopgaver og personlig hygiejne (>10 %)
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Mental stotte

- Samtale og socialstgtte

- Forbereder, deltager og stgtter i samtaler med sundhedsvaesenet
- Motivere i dagligdagen

KMD 2018; Aldre Sagen 2021; Helsedirektoratet, 2021; DSPS 2016



Hvilke behov er vigtige for den pargrende?

* Information og vejledning om behandling og pleje — hvordan skal man hjzelpe?
+ Kontakt til sundhedsvaesenet

» At deres indsats bliver set og anerkendt

« At blive inddraget

* Viden om deres rettigheder
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» Stgttemuligheder som pargrende

« Mgdes med andre i samme situation

Helsedirektoratet 2021/22; DSPS, 2015 m fl.



Fa og spredte indsatser

« Starstedelen af kommunerne har formuleret pargrendepolitikker og har indsatser til
pargrende, men der er en raekke barrierer, der vanskeligger rekruttering og opsporing af
pargrende til indsatserne.

* Kun i hvert tredje sygdomsforlgb sker en identifikation af pargrendes behov for stgtte |
kommuner og pa hospitaler

» Deres behov gar under radaren og deres viden efterspgrges for lidt
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Der mangler tilbud, herunder samarbejde med patient- og pargrendeforeninger om tilbud

Rambgll, & Aldre Sagen. 2017, 2020; REHPA 2020; Dalgaard, K. M. 2015; Navne, L.E. & Frgslev-Thomsen. J. 2022 m.fl.




Dét oplever de parerende

Begraensninger i fritid og arbejde

Jeg er meget athazngig af min mands hjselp
i hwerdagen, fordi jeg er sa traet hele tiden.
Han har mindre fritid

begraenset af min s

Mere end fire ud af ti parer-
ende har mattet sygemelde

45 procent af parerende til mennesker
med psykiske lidelser har oplevet at
matte sygemelde sig fra deres arbejde pa
grund af psykisk sygdom i familien.

Spames ise blandt

1.050 parevende i personer med
iy 0
2021 "Undersagelse om

pamerendes holdninger og

oplevelser.

Fire ud af ti oplever, at rollen
som parsrende gar ud over
arbejdslivet

42 procent af parerende til personer med
demens oplever, at funktionen som parer-
ende har pavirket deres arbejdsliv negativi.
De bliver syge, ma arbejde mindre eller
forlade arbejdsmarkedet tidliigere.

Spargeskemaunders egelse bandt

1.581 pararende bl persane med
demenssygdom. Aleheimer-
foremingen 2018: “Lvet med demens.
Rappori om en spergeskema-
undersegeiss bianct pararence o
demen Darmark™.

Fire ud af ti for=eldre oplever,
at deres barns sygdom
begraanser deres sociale liv

43 procent af foraeldre til barn med
diabetes oplever, at deres barns sygdom
har en negativ betydning for deres sociale
liv.

43%
Spargeskemaunder sagetse bland
IM formddre Gl bam med bype-1
Aatetes. Disbalesforeningsn
2015: "Foraetdre: Hl bam med bype
1-diabeies - En undersagelse af
Freordan det e at have o bam

med fype 1-dabetes™

Vi er heldige, at vi begge er ferfids- ’ ’
pensionerede, 54 vi kan holde vores
mpel. Der skal tages udstrakt
til min mand grundet hans skade i

hjemen, sa alting skal helst vaere planlagt.

dem af LiykkesPasentioreningen
g parerende al Danske Patiens

Sygdomme er forskellige — og det er hver enkel
patient og parerende ogsd. Samtidig er der en
masse ligheder | det, patienter og parerende pa
vaers af sygdomsomrader oplever og har behov
for.

Danske Patlenter har | en raskke faklaark samiet
resultater fra nogle af de mange undersegelser,
som patient- og parerendeforeningerne lebende

gennemiarer.
Underssgelserne kan rekvireres hos foreningema,
og har du spergsmal 1l resultaterne, er du wvel-

kommen il al tage kontakt 4l den pagasldende
forening.

Danske

v Patienter

Dét oplever de parerende

Syv ud af ti parerende op-
lever, at renderollen
ud over deres eget helbred

73 procent af de par@rende fil personer
med demens oplever, at rollen som
parerende har pavirket deres eget
helbred negativt. Og for segtefzeller er
andelen endnu hajere.

Epargeskemaundersageise blandt
1.551 parecende il personer med
DTS

yodom. Azhaimarionningan
2018 "Livet misd demers. Rapport om
& spergeskemaundersageise

blandt parersnce 8l demenspatenter |
Danmark™

Hver tredje parerende har
vaeret psykisk eller fysisk
belastet

34 procent af parerende til hjertepatienter
svarer, at har hjulpet hjertepatienten med
fysisk eller psykisk belastende opgaver.

Spergeskemaunders egelise blandt
1.214 paranende bl L
Hismefornningsn 2021 "Liet med en

hjsriesygdiom. En undersageize af

hwordan hiertepatieniers pararende

oplever lived med &n heriesygdom og

medel med sundhedssaesnet”.

Hver anden parerende har haft langvarig stress

Konsekvenser for helbred og trivsel

For to ud af tre bern har
foraeldrenes sy'gdnm negative
or deres

konsekvenser
trivsel

Mar jeg ser pa vores situation | helikopter-
perspektiv, 54 kan jeg godt se, at jag nok
har vaame trivsel end min mand. Jeg er
utrolig slidt og faktisk ogsa en smule
ensom. Jeg gar meget op i, at min mand
skal have et vaerdigt liv og vedligeholde
sin sociale kreds, men jeg magter ikke
selv at holde fast i mine veninder. Det
hardeste ved at veere pararende er, at jeg
kan fele mig overset. Det er helt nede fil
hverdagsting, hvor familie og venner
glemmer, at jeg er her. Pa den made er
jeq blevet et slags appendiks til min
mand.

Crat fra parsrende og mediem af UlykkesPatishtionningen
rierviews med pabienier og pararence of Darske Patienter 2022

52 procent af parerende til personer med epilepsi har i nogen eller haj grad
oplevet leengerevarende stress som felge af deres naertstaendes situation.

Spergeskemaundersegeises blandt B52 pararerds § persorer med epdepsil. Eplapsiforsningan 2021: "Sileder

af et paranendeln:. Survey om eplepsiens korsekverser for paranende 2021,
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De pargrendes ressourcer

Regeringen vil satse mere pa behandling i eget hjem

12 maj 2023 kl. 13:05 f Yy o™

[ritzau/

Regeringen vil investere 500 millioner kroner i digitale lgsninger, der kan vere

med til at fremtidssikre sundhedsvasenet.

* Det kan veere udstyr og digitale lgsninger til udbredelse af hjemmebehandling
til relevante patientgrupper som KOL, hjertesvigt, nyresvigt, diabetes og psykisk
sygdom, hvor der er viden om effekt af eksisterende lgsninger.

* Det kan blandt andet ske som understgttelse af digitale konsultationer i almen

praksis, regioner og kommuner.

AMRMKINKICE

Kithnau pa topmede: Der
er brug for en Mang]
forventningsafstemning
om sundhedsvasenet



SUNDHEDSVESENETS
RESSOURCER

SUNDHEDSVESENETS
OPGAVER Babe
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SUNDHEDSVESENETS
OPGAVER




Hvordan kommer vi videre?

Lovgivning til forpligtigelse til systematisk individuel indsats
* identifikation
» behovsafdaekning
* relevante tilbud

Fokus for ledelser

Kompetenceudvikling

Sammenhaangende tiltag — ud fra forlgb pa tvaers af social og sundhed
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Kraever pres

Sﬁndhedsstyrelsen

Inspiration

Systematisk inddragelse af brugere
til udvikling af tilbud

O Q0O
g len ey

ANBEFALINGER TIL SUNDHEDS-
PERSONERS M@DE MED PAR®-

RENDE TIL ALVORLIGT SYGE

2012

https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder



Lys for ude?

*Forpligter kommuner og regioner til at
sikre, at bgrn som pargrende far den
ngdvendige statte

*Systematisk afklaring og registrering
af, om en patient har hjemmeboende
barn, og om bgrnene har behov for
statte

*At der indgas aftaler pa tvaers af
sektorer, som sikrer samarbejde og
kommunikation om bgrn som
pargrende

Tilbud pa mange platforme, hvor bg
0g unge er




Tak for ordet!




