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BAGGRUND

Pargrende er centrale omsorgsydere i plejen af
mennesker med demens: tid og opgaver

AppSam projektets mal: at undersgge oplevelser og
behov hos informelle omsorgsydere: | forhold til
viden/information, adgang til praktisk og emotionel stgtte,
brug af teknologi (IKT)

Sammenholde mikro og makro perspektiver: se
oplevelser og behov i relation til fire nationers
velfeerdsregimer: Sverige, Danmark, Polen og Lithauen
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METODER

Semi-struktureret interviewguide udarbejdet |
feellesskab af partnere

Kvalitative interviews med pargrende til mennesker
med demens gennemfgrt i alle fire lande

Fire interviews fra hver nation udvalgt til analyse ud
fra snske om maksimal variation:
aegtefeeller/bgrn/(bgrnebarn), ken, alder, socio-
gkonomisk status, land/by

16 interviews blev tematisk analyseret



ANALYSE-RAMME

Velfeerdsregimer og Long Term Care models
To ekstremer:

Sverige, Danmark = social demokratisk regime
Polen, Lithauen = @stligt, post-kommunistisk
(rudimenteert, uudviklet liberalt) regime

LTC systemer: to grupper (clusters)

2 SE og DK: steerk offentlig involvering i LTC

4 PO og LT: Familien hovedansvarlig for LTC, minimum
af offentlig involvering



FORSKELLE. CARE ARRANGEMENTS

SE og DK: interviewede lever | en-generations
familier. Treekker pa uddannet kommunal statte.
Ingen selv-betalt stgtte naevnes

PO: alle interviewede lever i to- eller tre-
generations familier. Treekker pa uuddannet selv-
finansieret stgtte (og begraenset offentlig)

LT: interviewede lever | en- eller to-generations
familier, begraenset offentlig statte og betalt statte
kombineres (plejecentre). Emigrerede slaegtninge
bidrager finansielt.



FORSKELLE:
ADGANG TIL PROFESSIONEL HJALP OG STOTTE

SE og DK: adgang begreaenses af kommunal
visitation og tildeling. Kamp for at fa (mere) statte
opleves som hard og langvarig. En
pargrende har hovedansvar for omsorg/pleje og
forhandling.

PO og LT: adgang afhaengig af gkonomi og netvaerk
(PO). @konomisk udfordring at fa tilstraekkelig
professionel hjeelp. Familien har ansvar
for finansiering af og for omsorg/pleje.



LIGHEDER:
BELASTNINGER

| alle interviews beskrives det at yde informel
omsorg som en arbejdsmaessig og fglelsesmaessig
belastning

Omsorgsarbejdet kommer graduvist til at tage al
den/de pargrendes tid

Pargrende oplever at afskaere sig/afskaret fra
sociale feellesskaber, stigmatiseret, fgler sig ofte
alene med deres problemer (pargrendegrupper
beskrives som undtagelse | SE og DK)

Pargrendes egenomsorg begraenses og egne
behov i forhold til fx privat- og familieliv, samvaer, og
behandling af egne lidelser neglicheres



DANSKE EKSEMPLER

Datter: “En af hendes naboer sagde til mig, at vi
ikke tog os godt nok af vores mor. Hun ringede pa
hos dem konstant i lgbet af dagen og de matte lase
dgren for at holde hende ude. Han svinede mig
virkeligt til, kaldte mig og min sgster de veaerste ting,
at vi ikke var rigtigt kloge (sukker). Det fik mig til at
tale med hjemmeplejen...Jeg matte sige til dem, at
jeg ikke kunne klare det mere.”



DANSKE EKSEMPLER

Hustru: "...jeg blev bundet for meget. Jeg kunne
ikke ga, bare ned i Irma for at kebe en pakke smar
eller sadan noget, uden han skulle med, og nar han
skal med et sted hen, sa tager det tre kvarter bare
at fa ham gjort faerdig, fordi han er sa langsom. Sa
skal han tisse, sa skal han vaske heender, sa har
han glemt at han har vasket haender, eller at han
har tisset, sa begynder han forfra. Pa den made er
det meget sveert at komme ud ad dgren (...) og han
vil ikke veere alene. Han ville ikke veere alene. Det
synes jeg var meget besveerligt. (...) Han stod
neermest pa ryggen af mig med alting, og jeg skulle
naermest undskylde, de ting jeg skulle gare.



LIGHEDER:
INFORMEL OMSORG — EN N@DVENDIGHED

Ingen interviewede stiller spargsmalstegn ved
deres rolle | fht og ansvar for den demens-syge

Omsorgsopgaver glider gradvist fra at veere noget
man ggr sammen, til noget den pargrende ggar for
den syge

Forpligtelser overfor job og andre familie-
medlemmer tilpasses Igbende, uden stor
opmaerksomhed fra den/de pargrendes side

Pargrende forteeller at der ikke er andre end dem
selv, til at patage sig ansvar og omsorgsopgaver



San, besgger mor hver dag, ofte flere gange
dagligt: “Du er ngdt til at vide, hvordan man sgger
varmehjeelp og sadan noget. Der er en masse
spagrgsmal, man ikke er klar over pa forhand...men
du er ngdt til at lzere det.”

Agtemand: "Det ender med at vi kommer i sadan
en situation, hvor jeg klarer alt det der med
sondemad, hvor jeg i gvrigt klarer alt renggaring, og
hvor jeg Kklarer alt vask og strygning. Jeg klarer for
sa vidt det hele, indtil august maned sidste ar, sa
far jeg pludselig meget, meget ondt i ryggen...”



LIGHEDER:
INFORMEL OMSORG — PLIGT OG MENING

Meningsfuldhed begrundes i livslang relation og
hab om at bevare dele af denne laengst muligt
(eegtefeeller) — at bevare et "vi’

At give noget tilbage, omsorg som man har
modtaget i sin barndom (sgnner/dgtre)

Religigst og moralsk begrundet, et ansvar for
medmennesket

At skulle anmode om plejehjemsplads til den syge
beskrives via ord som afmaegtighed, sorg, kommen
til kort: "Det var den veerste dag | mit liv' —"Jeg
troede jeg kunne blive ved for evigt. Men jeg kunne
bare ikke mere... jeg kunne ikke”



KONKLUSION

Pargrende savner ikke selv viden og information,
men efterlyser mere viden om demens i det
omgivende samfund (LT + hos professionelle)

Velfeerdsregimer og LTC-model spiller en central
rolle for muligheder for adgang til praktisk statte

Emotionel statte efterlyses pa tveers af
velfeerdsregimer og LTC-modeller

Ingen pargrende omtaler brug af teknologi (IKT)
som stgtte/hjeelp | hverdagen



VELFARDSREGIMER OG LTC-MODELLER

Velfeerdsregimer spiller en rolle for hvilke
udfordringer og belastninger pargrende til
mennesker med demens oplever | hverdagen.

De emotionelle behov omsorgsyderrollen medfgrer
pavirkes heraf, men indeholder ogsa eksistentielle

og falelsesmaessige dimensioner, der gar pa tveers
af velfeerdssystemer.

Uanset Long Term Care model beskrives
beslutningen om at sgge institutionel dagnpleje
som et negativt vendepunkt.
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