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Om undersggelse og respondenter

I alt 1.215 danske pargrende til personer med en alvorlig kronisk sygdom eller et kronisk handicap har deltaget i online-undersggelsen.
Undersggelsen handler bl.a. om de pargrendes behov for aflastning og deres evt. erfaringer med kommunale aflastningsophold.

Undersggelsen er gennemfart i perioden december 2018 — januar 2019 af Kompas Kommunikation i samarbejde med YouGov for de fire
pargrende- og patientforeninger Hjernesagen, Parkinsonforeningen, Scleroseforeningen og Pargrende i Danmark. Undersggelsen er gjort
mulig med gkonomisk stgtte fra AbbVie og Roche.

Alle respondenter har gennemfgrt hele undersggelsen. Respondenterne er rekrutteret via fglgende kanaler:
- Parkinsonforeningen: 332 respondenter (27%)

- Scleroseforeningen: 277 respondenter (23%)

- Hjernesagen: 123 respondenter (11%)

- Pérgrende i Danmark: 123 respondenter (10%)

- YouGov's analysepanel: 202 respondenter (17%)

- Facebook og Kompas Kommunikations analysepanel: 147 respondenter (12%)

Se respondenternes demografiske fordeling pd de naeste sider.

I nogle demografiske kryds pa delmalgrupper, indeholder delmalgruppen under 50 respondenter, hvorfor disse resultater udelukkende bgr
tolkes som forsigtige indikationer — disse kryds er markeret med svag gra tekst.

I tabellerne er der rundet op og ned til hele procenter, hvorfor ikke alle tabeller summer til 100% (men fx 99% eller 101%).
© Alle resultater fra undersagelsen ejes af de fire naevnte foreninger og ma kun videregives efter aftale med disse.
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Negative konsekvenser for den pargrende

8 ud af 10 pargrende mener, at rollen som pargrende har haft negative konsekvenser for dem (80%).
Det geelder flere kvinder (84%) end maend (71%).

6 ud af 10 mener, at det har pavirket den pargrendes mentale helbred (58%), mens det har pavirket halvdelen af de pargrendes sociale
liv (50%). Hver fjerde pargrendes arbejdsliv er pavirket (25%), ligesom hver fjerdes fysiske helbred ogsa er pavirket (24%).

Se flere demografiske kryds pd naeste side.

Har din rolle som pargrende haft negative konsekvenser for dig? (Vzelg evt. flere svar)

. ) : 65 ar eller Region Region Region Region Region

o SIS aic 18-39 &r 40-64 & eldre Hovedstaden Sjeelland Syddanmark Midtjylland Nordjylland
Ja, det pévirker eller har pévirket mit 24% 28% 14% 17% 26% 25% 27% 26% 23% 22% 19%
fysiske helbred
Ja, det pdvirker eller har pavirket mit o o o o o o o o o o o
mentale helbred 58% 63% 45% 58% 61% 52% 61% 55% 58% 60% 51%
ig'c gleet ﬁ’f"'rker eller har pévirket mit 50% 53% 42% 38% 51% 54% 48% 55% 52% 46% 49%
;%gjztsl‘i’f""ker ellerharpavitketmit 25% 27% 18% 24% 34% 11% 30% 21% 19% 26% 29%
Ja, andet 8% 8% 10% 7% 8% 9% 9% 11% 8% 7% 5%
Nej 20% 16% 29% 27% 17% 19% 19% 17% 20% 21% 21%
Respondenter 1.215 882 333 216 608 388 363 212 263 237 140
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Negative konsekvenser for den pargrende

Flere med en naertstdende med en blodprop eller blgdning i hjernen (88%) mener, at rollen som pargrende har haft
negative konsekvenser for den pargrende.

Det samme mener markant flere, der bor sammen med deres naertstdende (87%) sammenlignet med dem, der ikke gar (69%).

Har din rolle som pargrende haft negative konsekvenser for dig? (Vzelg evt. flere svar)

Blodprop eller Anden kronisk | Hjeelper under | Hjzelper over | . : . Neertstédende er|Neertstdende er
L= . . ; Hjulpet under | Hjulpet over Bor med Bor ikke med -
blgdning i Parkinson Sclerose sygdom / 15 timer 15 timer 5 &r 5 &r neertstiende | naertstdende gtefeelle eller| barn, sviger-
hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
e gt peliier @l ey il i 32% 25% 19% 26% 18% 47% 24% 26% 29% 15% 30% 21%
fysiske helbred
Ja, det pdvirker eller har pévirket mit o o o o o o o o o o o o
mentale helbred 65% 55% 58% 55% 56% 72% 59% 60% 62% 50% 62% 60%
e gleet ﬁf"'rker el Lt sl et il 59% 52% 44% 49% 42% 80% 47% 57% 60% 31% 60% 46%
;%gj‘fjtsl‘i’f""ker elier [l el e il 34% 18% 23% 29% 21% 40% 24% 28% 26% 22% 26% 41%
Ja, andet 8% 9% 7% 10% 7% 11% 7% 10% 7% 10% 8% 11%
Nej 12% 17% 21% 25% 22% 3% 19% 15% 13% 31% 12% 22%
Respondenter 235 397 325 393 821 273 513 614 749 436 733 103
side 5 ) Pargrende i Danmark @@ Hjernesacen d% Parkinsonforeningen SCIefrose KompOS
- dit taleror for bedre vilkdr Vi tager hand om hjerner ‘oreningen kommunikation




Pargrendes behov for pause

7 ud af 10 pargrende har behov for at tage nogle dages pause fra at hjeelpe deres naertstdende (72%).
Halvdelen endda flere gange om aret (52%).

Markant flere kvinder (77%) end maend (59%) oplever behov for pause.
Det samme geelder markant flere med en naertstdende med en blodprop eller bladning i hjernen (85%).

Hvor ofte oplever du selv, at du har behov for at tage nogle dages pause fra at hjelpe din naertstdende? (Vzelg ét svar)

Total Kvinde Mand 18398 | doeear | SSEler | RO S?ai?lfr?d Sygffr:?:ark Milzj?j%?:nd Nolis]g;lcl)gnd
Flere gange om &ret 52% 58% 36% 41% 56% 52% 55% 59% 51% 46% 48%
En gang om dret 10% 8% 13% 9% 10% 10% 9% 9% 10% 12% 6%
Sjeeldnere end en gang om aret 11% 11% 11% 14% 11% 9% 9% 11% 10% 12% 14%
Aldrig 28% 23% 41% 35% 24% 29% 27% 21% 29% 30% 32%
Respondenter 1.215 882 333 216 608 388 363 212 263 237 140

Blct>)<|jprop el!er _ Anden kronisk Hjaelper under Hjaelpe;r over Hjulpet under | Hjulpet over Bor med Bor ikke med Neertstdende er Naertstéer)de er
h;z{dnlng i Parkinson Sclerose iygc(ljc_)m / 15 tlm_er 15 tlm_er 5 8 e naertstdende | naertst3ende gtefzelle eller| barn, sviger-

jernen andicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Flere gange om &ret 65% 51% 46% 51% 46% 79% 51% 58% 56% 44% 57% 50%
En gang om &ret 10% 11% 11% 8% 11% 9% 9% 10% 12% 6% 11% 5%
Sjeeldnere end en gang om dret 10% 10% 12% 9% 13% 4% 12% 11% 10% 13% 10% 12%
Aldrig 15% 28% 31% 32% 30% 9% 28% 22% 23% 37% 22% 32%
Respondenter 235 397 325 393 821 273 513 614 749 436 733 103
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Om forstdelse og aflastning for den pargrende

For hver tredje pargrende er det sveert at tale med deres naertstdende om behovet for en pause (35%). Det geelder isaer for naertstdende
med blodprop eller blgdning i hjernen (42%), for pargrende der hjaelper mere end 15 timer ugentligt (49%), for pargrende der bor sammen
med deres neertstdende (41%), og ndr den naertstdende er segtefaelle eller partner (41%). Desuden har lidt flere kvinder (38%) end maend
(26%) sveert ved at tale med den pargrende om behovet for pause.

Kun hver femte oplever, at familie og venner hjaelper til, s& den pargrende kan fa nogle dages pause (19%). Det geelder lidt flere pargrende,
der hjeelper mere end 15 timer ugentligt (25%) end dem, der hjeelper mindre end 15 timer ugentligt (19%).

Se flere konklusioner og demografiske kryds pa neeste side.

Hvilke af fglgende udsagn er du enig i? (Vaelg evt. flere svar)

. ) . 65 ar eller Region Region Region Region Region
B St b7 EITE 18-39 &r 40-64 & ldre Hovedstaden| Sjeelland |Syddanmark| Midtjylland | Nordjylland
Det er sveert for mig at tale med min neertstdende om, at jeg ® o 2 9 8 ® o 9 ® 9 2
har behov for nogle dages pause fra at hjselpe ham/hende 35% 38% 26% 34% 35% 33% 36% 41% 33% 29% 33%
Familie og venner hjeelper til, s& jeg kan fa nogle dages pause o o o o o o
fra at hjselpe min naertstdende 19% 20% 18% 26% 17% 19% 19% 16% 23% 18% 18%
Ueg foler ikke, at min familie har forstdelse for mit behov for 9 % 2 9 2 9 & % 2 % 2
nogle dages pause fra hjeelpen til min nzertstéende 16% 17% 14% 14% 18% 13% 14% 17% 16% 16% 17%
Der er frivillige foreninger i vores omrdde, som kan hjzelpe til
med at give mig nogle dages pause fra at hjeelpe min 3% 3% 4% 5% 2% 3% 4% 1% 3% 2% 4%
nertstdende
Hvis det er ngdvendigt, kan vi selv betale for, at min
neaertstdende kommer nogle dage pa fx kurhotel med 8% 6% 11% 7% 6% 11% 8% 7% 10% 6% 5%
plejepersonale
Ueg er ikke enig i nogen af ovenstdende 42% 40% 48% 40% 42% 43% 43% 40% 38% 45% 42%
1.215 882 333 216 608 388 363 212 263 237 140
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Om forstdelse og aflastning for den pargrende

Hver sjette pargrende faler ikke, at familien har forstdelse for den pargrendes behov for nogle dages pause (16%). Det geelder for flere
neertstdende med en blodprop eller blgdning i hjernen (26%), for flere pargrende der hjeelper mere end 15 timer ugentligt (25%), for flere
pargrende der bor med deres naertstdende (20%) og for flere aegtefaller eller partnere (20%).

Hver tiende pdrgrende mener, at de selv kan betale for, at den naertstdende kommer nogle dage pé fx kurhotel med plejepersonale (8%).

Kun 3% oplyser, at der er frivillige foreninger i deres omrdde, som kan hjaelpe med at give nogle dages pause til den pargrende.

Hvilke af fglgende udsagn er du enig i? (Vaelg evt. flere svar)

Bz Iﬁ\rrc]:(rj\(iesl uI-Egzlrp icj QS Hjulpet under| Hjulpet over | Bor med | Bor ikke med Neertstaende Naeel;titaégnde
eller blgdning| Parkinson Sclerose - 15 timer | YP uip er xgtefzelle - !
S sygdom / timer . 5&r 5&r naertstdende | neertstdende sviger- eller
i hjernen . - ugentligt eller partner
handicap ugentligt stedbarn
Det er sveert for mig at tale med min nzertstéende om, at jeg 42% 34% 35% 31% 32% 49% 35% 38% 41% 24% 41% 22%
har behov for nogle dages pause fra at hjeelpe ham/hende
el e e Aalar il e el e il danies pzLes (PP 21% 18% 16% 19% 25% 20% 21% 19% 20% 18% 19%
fra at hjeelpe min nzertstdende
Ueg fgler ikke, at min familie har forst3else for mit behov for 7 . o 9 7 . . % 9 5 9 Q
nogle dages pause fra hjeelpen til min naertstéende 26% 13% 14% 15% 14% 25% 16% 17% 20% 8% 20% 10%
Der er frivillige foreninger i vores omrdde, som kan hjzelpe til
med at give mig nogle dages pause fra at hjaelpe min 3% 3% 3% 3% 3% 3% 4% 2% 3% 4% 2% 1%
naertstdende
Hvis det er ngdvendigt, kan vi selv betale for, at min
neertstdende kommer nogle dage pa fx kurhotel med 6% 11% 5% 7% 7% 12% 9% 7% 9% 5% 9% 10%
plejepersonale
Ueg er ikke enig i nogen af ovenstdende 32% 40% 44% 48% 44% 23% 40% 39% 35% 54% 36% 55%
Respondenter 235 397 325 393 821 273 513 614 749 436 733 103
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Kendskab til kommunalt aflastningsophold

6 ud af 10 pargrende har hgrt om muligheden for at sgge kommunen om et aflastningsophold (59%). Flere kvinder (62%) end maend
(49%) har hgrt om muligheden. Det samme gaelder markant flere i alderen 65+ ar (73%) end i alderen 18-39 ar (44%).

De pargrende har hgrt om muligheden via kommunens personale (14%), eget privat netveerk (11%), en laege eller sygeplejerske (8%),

en frivillig forening (8%) og / eller ved selv at sgge péd internettet (8%).

Se flere demografiske kryds pd naeste side.

Ved du, at I kan sgge kommunen om et aflastningsophold, hvor din nzertstdende i et eller flere dggn far ophold pa en kommunal dggninstitution,
fx et plejecenter - og hvor hgrte du i sa fald om det? (Vzelg evt. flere svar)

. _ . 65 ar eller Region Region Region Region Region
Vil SIS EE 18-39 &r 40-64 & ldre Hovedstaden| Sjeelland |Syddanmark | Midtjylland | Nordjylland
Ja, det hgrte jeg om fra kommunens personale (fx visitator ® o o, 9 a o 9 2 9 o o
eller hiemmehjzzip) 14% 15% 9% 9% 12% 19% 13% 15% 17% 12% 11%
Ja, det hgrte jeg om fra en lzege eller sygeplejerske (fx egen 0 3 3 o 0 " 3 O 0 o 0
leege, specializege, sygehuspersonale) 8% 8% 8% 8% 7% 9% 9% 9% 8% 8% 4%
Ja, det hgrte jeg om fra en frivillig forening (fx din
patientforening eller en anden, oplysende forening som Rgde 8% 7% 9% 7% 6% 11% 6% 8% 10% 6% 8%
Kors eller Aldre Sagen)
Ja, det hgrte jeg om gennem vores private netvaerk (fx familie, ® % o % % 3 2 2 9 % ®
venner, andre pargrende) 11% 12% 8% 7% 9% 15% 8% 11% 17% 8% 10%
JGac;o?_;T;)har jeg selv fundet ud af ved at sgge pd internettet (fx 8% 7% 8% 6% 7% 10% 8% 10% 6% 5% 11%
Ja, det hgrte jeg om andetsteds 20% 23% 14% 16% 22% 20% 21% 20% 21% 21% 17%
Nej, det vidste jeg ikke 41% 38% 51% 56% 45% 27% 43% 37% 35% 47% 46%
Respondenter 1.215 882 333 216 608 388 363 212 263 237 140
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Kendskab til kommunalt aflastningsophold

Flest med en naertstdende med parkinson har hgrt om muligheden for et kommunalt aflastningsophold (69%).
Feerrest med en neertstdende med sclerose har hgrt om muligheden (49%).

Flere pargrende, der hjeelper over 15 timer ugentligt, har hgrt herom (74%), sammenlignet med dem der hjeelper under 15 timer (56%).

Ved du, at I kan sgge kommunen om et aflastningsophold, hvor din nzertstdende i et eller flere dggn far ophold pa en kommunal dggninstitution,
fx et plejecenter - og hvor hgrte du i sa fald om det? (Vzelg evt. flere svar)

Blodprop Anden Melper | jeeiper over Neertstaende | Neertstéende
e el PEidingsn Sclerose kronisk under 15 15 timer Hjulpet under{ Hjulpet over | Bor med |Bor ikke med er zeqtefaelle er barn,
- 9 sygdom / timer . 53ar 53ar neertstdende | nzertstdende 9 sviger- eller
i hjernen . - ugentligt eller partner
handicap ugentligt stedbarn
Ja, det hgrte jeg om fra kommunens personale (fx visitator o o o o o o o o o o o o
eller hjemmehjzelp) 18% 20% 6% 15% 10% 27% 13% 15% 16% 10% 16% 11%
L CET ROt CllEYaC otk R SRl 10% 7% 8% 9% 7% 12% 9% 8% 8% 8% 8% 9%
laege, speciallaege, sygehuspersonale)
Ja, det hgrte jeg om fra en frivillig forening (fx din
patientforening eller en anden, oplysende forening som Rgde 4% 13% 6% 7% 8% 8% 5% 10% 9% 5% 8% 5%
Kors eller Aldre Sagen)
Ua, det hgrte jeg om gennem vores private netvaerk (fx familie, o o o o o o o o o o o o
venner, andre pargrende) 10% 16% 7% 9% 10% 15% 11% 11% 12% 8% 12% 9%
JGac;o(z;T;)har jeg selv fundet ud af ved at sgge péd internettet (fx 14% 8% 5% 7% 6% 14% 9% 7% 7% 8% 8% 6%
Ja, det hgrte jeg om andetsteds 17% 19% 21% 23% 22% 16% 20% 21% 19% 22% 20% 27%
Nej, det vidste jeg ikke 38% 31% 51% 41% 44% 26% 42% 38% 40% 44% 38% 43%
Respondenter 235 397 325 393 821 273 513 614 749 436 733 103
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Segt kommunen om aflastningsophold

Kun 2 ud af 10, der har hgrt om kommunale aflastningsophold, har sggt herom for deres naertstdende (20%).
Det svarer til godt hver tiende af alle pargrende i undersggelsen (12%).

Det geelder isaer flere pargrende, der hjaelper over 15 timer ugentligt (33%), sammenlignet med dem der hjzelper under 15 timer (13%).
Det samme geelder lidt flere med en naertstdende med en blodprop eller blgdning i hjernen (27%) sammenlignet med fx neertstdende

med parkinson (18%) eller sclerose (18%).

Har I sggt kommunen om et aflastningsophold, hvor din nzertstdende i ét eller flere dggn far et sddant ophold pa en kommunal dggninstitution, fx et plejecenter? (Vzelg ét svar)

. _ _ 65 ar eller Region Region Region Region Region
jiotal S jlars 18-39 &r 40-64 &r celdre Hovedstaden Sjeelland Syddanmark Midtjylland Nordjylland
Ja 20% 20% 19% 27% 16% 21% 18% 23% 20% 20% 14%
Nej 78% 79% 76% 69% 81% 78% 81% 75% 79% 74% 82%
Ved ikke 2% 1% 5% 5% 2% 1% 1% 2% 1% 6% 3%
Respondenter der kender til 714 549 165 93 337 283 209 131 173 125 76
aflastningsophold
Blodpro_p el!er _ Anden kronisk HJaeIpe_r under H]aelpe_:r over Hjulpet under | Hjulpet over Bor med Bor ikke med Neertstdende er Naertstéer)de er
blgdning i Parkinson Sclerose sygdom / 15 timer 15 timer gtefzelle eller| barn, sviger-
. - - - 5&r 5&r naertstdende | neaertstdende
hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Ja 27% 18% 18% 23% 13% 33% 15% 24% 19% 21% 18% 24%
Nej 70% 81% 78% 75% 84% 65% 82% 75% 81% 74% 81% 73%
Ved ikke 3% 1% 3% 2% 3% 2% 3% 1% 0% 5% 1% 3%
Respondenter der kender til 146 273 160 232 460 204 300 380 454 242 458 59
aflastningsophold
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Arsager til ikke at sage om aflastningsophold

I gruppen af pargrende, som kender til muligheden for et kommunalt aflastningsophold, men som ikke har sggt herom, er hovedarsagen, at
halvdelen ikke har haft behov for det (49%). Det manglende behov er drsag hos langt flere med en neaertstdende med sclerose (60%) og
parkinson (54%) sammenlignet med naertstdende med en blodprop eller blgdning i hjernen (29%). Det manglende behov geelder desuden
for langt flere, der hjeelper under 15 timer ugentligt (57%), sammenlignet med dem der hjaelper over 15 timer ugentligt (25%).

I 3 ud af 10 tilfaelde skyldes den manglende ansggning, at den naertstdende ikke gnsker det (31%). Det gaelder iszer for neertstdende med

en blodprop eller blgdning i hjernen (45%).

Se flere demografiske kryds pd naeste side.

Hvorfor har I ikke sggt kommunen om et aflastningsophold? (Vaelg evt. flere svar)

. ) ) 65 r eller Region Region Region Region Region
ol el 2 18-39 ar 40-64 &r ldre Hovedstaden Sjeelland Syddanmark Midtjylland Nordjylland
Jeg/vi har ikke haft behov for det 49% 48% 55% 49% 47% 53% 49% 46% 54% 46%
Min naertstdende gnsker det ikke 31% 32% 24% 33% 32% 28% 33% 33% 27% 36%
)Andre i familien gnsker det ikke 2% 2% 3% 6% 2% 1% 2% 1% 3% 3%
Det er besveerligt at sgge 4% 3% 6% 5% 4% 3% 3% 4% 4% 4%
Jeg tror, at vi ville fa et afslag 8% 7% 11% 2% 9% 8% 5% 10% 7% 10%
155) G [BESTIIES ey LEIDEstiem &7 il 15% 16% 11% 15% 17% 11% 14% 13% 17% 10%
kommunes aflastningstilbud
AT S S el ellein] 15% 17% 10% 16% 18% 12% 14% 11% 16% 15%
vores situation
IAndet 12% 12% 9% 6% 14% 10% 15% 11% 8% 12%
\Ved ikke 2% 2% 2% 3% 1% 2% 1% 4% 2% 2%
Respondenter der ikke har sggt om 558 432 126 64 274 219 168 98 137 92
aflastningsophold (men kender
muligheden)
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Arsager til ikke at sage om aflastningsophold

Hos hver syvende skyldes den manglende ansggning bekymring for kvaliteten af kommunens aflastningsophold (15%), mens det for lige s&
mange skyldes mangel pa passende mulighed i deres situation (15%). Isaer pargrende, der hjeelper mere end 15 timer ugentligt, naevner
disse barrierer (34% og 26%).

Knap hver tiende har undladt at sgge, fordi de tror, de vil fa afslag (8%), og hos kun meget fa skyldes det, at andre i familien ikke gnsker
et aflastningsophold (2%), eller at det er besveerligt at sgge (4%).

Hvorfor har I ikke sggt kommunen om et aflastningsophold? (Valg evt. flere svar)

Blodpr ller Anden kronisk | Hjeelper under| Hjzel : . .
E?;zﬁ:lr?i[-:lge ie Parkinson Sclerose sdyegdon(: /S JaElzg iimuerde JBIESDt?r;Z:‘Ier H]ulpstétrjnder H]ulgeétrover naeBrot;trgeer? de ﬁ;rltlgégenr:sg lag:esfiﬁgdeell.ee: Nta)earrtrf,tés?/ri];eer—e '
hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Jeg/vi har ikke haft behov for det 29% 54% 60% 49% 57% 25% 52% 44% 53% 43% 50% 56%
Min naertstdende gnsker det ikke 45% 25% 28% 30% 25% 47% 28% 35% 32% 27% 32% 16%
/Andre i familien gnsker det ikke 3% 3% 2% 3% 3% 2% 3% 2% 1% 4% 1% 2%
Det er besveerligt at sgge 3% 3% 6% 2% 3% 4% 2% 5% 3% 4% 3% 2%
Jeg tror, at vi ville fa et afslag 9% 7% 7% 7% 7% 8% 7% 9% 9% 6% 8% 10%
Jk‘;?nf;ub:eksyg}lr:;t&i’;g"st?l'l')tfge" gl 18% 13% 14% 16% 8% 34% 13% 17% 17% 9% 16% 7%
es:egr‘s‘ljtisag‘gﬁ Cs [l ] 19% 13% 12% 22% 12% 26% 10% 21% 15% 15% 16% 16%
IAndet 13% 11% 14% 11% 10% 15% 12% 12% 9% 16% 11% 14%
\Ved ikke 2% 3% 2% 1% 1% 3% 2% 2% 2% 2% 2% 0%
Respondenter der ikke har sggt om 102 222 126 173 387 133 245 285 369 178 372 43
aflastningsophold (men kender
muligheden)
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Arsager til at sgge om aflastningsophold

Godt 4 ud af 10 har sggt kommunen om et aflastningsophold, fordi den pargrende traengte til en pause (44%). Det geelder i markant hgjere

grad pargrende, der hjaelper over 15 timer ugentligt (60%), sammenlignet med dem der hjeelper under 15 timer (27%). Det gaelder
ligeledes flere, der bor sammen med deres nezertstdende (51%) end dem, der ikke gor (33%).

I hvert fjerde tilfaelde skyldtes ansggningen, at den pargrende skulle pa ferie (25%).

Bemeerk at en del kryds pd demografi i dette og de folgende spargsmal er sloret med grd tekst pga. for fd respondenter:

Se flere konklusioner og demografiske kryds pa neeste side.

I hvilken anledning sggte I om et aflastningsophold? (Veelg evt. flere svar)

. . . 65 &r eller Region Region Region Region Region
Uiz Gl L 18-39 ar 40-64 &r ldre Hovedstaden| Sjeelland |Syddanmark| Midtjylland | Nordjylland
Det var ngdvendigt pga. mit arbejde 7% 7% 10% 14% 9% 3% 14% 7% 8% 0% 0%
Jeg skulle pd kursus, konference eller lignende 9% 10% 7% 12% 9% 8% 15% 17% 2% 0% 9%
Ueg gnskede at deltage i en familie- eller anden privat o 2 o o 9 9 o o o o o
begivenhed (bryllup, rund fadselsdag osv.) 9% 10% 4% 5% 10% 8% 10% 7% 6% 8% 18%
Jeg skulle pa ferie 25% 28% 14% 20% 21% 32% 27% 31% 28% 19% 9%
Jeg traengte til en pause 44% 41% 52% 23% 40% 55% 40% 46% 48% 35% 55%
/Andet 37% 35% 44% 53% 39% 28% 33% 30% 41% 50% 27%
\Ved ikke 1% 1% 3% 0% 2% 1% 3% 0% 0% 3% 0%
Respondenter der har sggt om aflastningsophold 142 111 31 25 57 60 40 30 35 26 11
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Arsager til at sgge om aflastningsophold

Hver tiende har sggt om aflastningsophold, fordi den pargrende skulle pa kursus, konference eller lignende (9%) og / eller fordi den
pargrende gnskede at deltage i en familie- eller anden privat begivenhed (9%). Begge dele er drsag hos langt flere, der bor med deres
pargrende (12% og 13%) end dem, der ikke gar (5% og 2%).

I hvilken anledning sggte I om et aflastningsophold? (Veelg evt. flere svar)

Anden Hjeelper . Neertstdende
Blodprop i kronisk under 15 H]aelpe_:r over Hjulpet under| Hjulpet over | Bor med | Bor ikke med Neertstéende er barn,
eller blgdning| Parkinson Sclerose : 15 timer er segtefaelle .
. sygdom / timer . 5 ar 5ar neertstdende | nzertstdende sviger- eller
i hjernen . . ugentligt eller partner
handicap ugentligt stedbarn
Det var ngdvendigt pga. mit arbejde 7% 7% 10% 10% 9% 7% 12% 5% 7% 9% 5% 14%
Jeg skulle pd kursus, konference eller lignende 8% 12% 10% 14% 8% 11% 11% 9% 12% 5% 11% 14%
Ueg gnskede at deltage i en familie- eller anden privat o o o o o o o o o o o o
begivenhed (bryllup, rund fadselsdag osv.) 13% 12% 7% 9% 7% 11% 13% 7% 13% 2% 11% 14%
Jeg skulle pd ferie 42% 26% 31% 9% 26% 26% 21% 29% 33% 13% 33% 0%
Jeg traengte til en pause 37% 49% 30% 50% 27% 60% 42% 46% 51% 33% 52% 63%
Andet 33% 33% 38% 45% 43% 26% 30% 38% 25% 53% 24% 51%
\Ved ikke 0% 0% 3% 2% 3% 0% 2% 1% 0% 4% 0% 0%
Respondenter der har sggt om aflastningsophold 40 49 29 56 61 70 47 91 86 52 85 14
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Bevilling af kommunalt aflastningsophold

3 ud af 4 respondenter, der sggte kommunen om et aflastningsophold, fik det bevilliget (73%).

Det geelder for lidt flere pargrende i alderen 65+ 3ar (82%).

Fik I bevilliget et aflastningsophold af kommunen? (Veelg ét svar)

o S HEITE 18-39 ar 40-64 &r 65£|:j?é|er HO\E{eedgslganden S?Segllgrr\]d Sy(ijesr;?l:ark MiF({jfjgyllcl)annd NoF:s?yllcl)Qnd
Ja 73% 75% 64% 53% 73% 82% 67% 73% 77% 72% 82%
Nej 17% 15% 23% 16% 20% 13% 23% 10% 15% 16% 18%
Ved ikke/andet 11% 10% 13% 31% 7% 5% 10% 16% 8% 12% 0%
Respondenter der har sggt om 141 110 31 25 56 60 40 30 35 25 11
aflastningsophold
Bl(t))(ljopdrsi?lg l:er Parkinson Sclerose An:fgnd';::\)r}ISk Hjailgiirr#er:’der HJale5|pt(ier:1ce):'/er Hjulpse tétrmder Hjulp;e;rover n;?t;t?:r? Al 2‘;#(5':; eng I:eag'zi:ﬁgdeﬁlee: Nita)earrtr?,tésevrilgd:r—e ;
hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Ja 70% 77% 70% 71% 66% 80% 68% 76% 76% 69% 81% 70%
Nej 23% 13% 20% 19% 27% 10% 17% 17% 15% 18% 14% 23%
Ved ikke/andet 7% 10% 10% 11% 8% 10% 15% 7% 8% 13% 5% 7%
Respondenter der har sggt om 40 48 29 55 61 69 47 90 85 52 84 14
aflastningsophold
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Kommunens begrundelse for afslag

Kun 23 respondenter i undersggelsen har sggt kommunen om et kommunalt aflastningsophold og faet afslag derpa.
Derfor kan der ikke konkluderes pélideligt pa drsagen til kommunens afslag.

4 arsager ser dog ud til at veere lige hyppige: Manglende plads hos kommunen, mangel pd passende kommunalt sted og at enten den
neertstdende eller pdrgrende efter kommunens mening ikke havde behov nok for et aflastningsophold.

Hvad var begrundelsen fra kommunen for ikke at bevillige et aflastningsophold? (Vaelg evt. flere svar)

Total
Mirll neertstédende var efter deres mening ikke plejekraevende 21%
no
Mit behov for en pause var efter deres mening ikke 22%
alvorligt/vigtig nok °
Kommunen kunne ikke tilbyde et passende sted 23%
Kommunen havde ikke plads pd det pdgeeldende tidspunkt 26%
Kommunen tilbyder slet ikke dggnaflastning 13%
IAndet 26%
\Ved ikke 0%
Respondenter der ikke fik bevilliget aflastningsophold 23
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Antal aflastningsophold

3 ud af 10 neertstdende har veeret pa et kommunalt aflastningsophold én gang (28%), mens hver tredje har veeret det 2-4 gange (34%).

3 ud af 10 har veeret pa aflastningsophold 5 gange eller mere (29%), og det geelder kun for lidt flere pargrende,
der hjaelper over 15 timer ugentligt (34%).

Hvor mange gange har din naertstdende vzeret pd et aflastningsophold i alt? (Vzelg ét svar)

Uizl e e 18-39 ar 40-641ar 653?Ird$(|eler HO\E{eedgsIEanden S?a(ee?lfr?d Sydee;r:(;:ark Mi?j?j%/llcl)annd NoFiSjgylﬁan nd
1 gang 28% 31% 19% 37% 26% 28% 36% 22% 44% 5% 22%
2-4 gange 34% 34% 35% 36% 31% 36% 42% 36% 18% 37% 44%
5-10 gange 15% 14% 17% 17% 12% 16% 11% 24% 11% 16% 11%
Mere end 10 gange 14% 12% 24% 0% 21% 12% 4% 18% 15% 25% 11%
Ved ikke 9% 10% 4% 10% 10% 8% 7% 0% 12% 16% 11%
Respondenter der har haft naertstdende 105 85 20 13 42 50 28 22 27 19 9
pé aflastningsophold

Blodprop eller i j j . . :
Sining| | porrson | Sdeose | "tom /| i3ima | 1somer | MBghunder| Hidistowr | orged, | Bor e e S e

jernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
1 gang 21% 37% 20% 28% 33% 25% 37% 25% 26% 35% 27% 10%
2-4 gange 34% 33% 59% 28% 32% 35% 27% 38% 38% 26% 41% 10%
5-10 gange 25% 14% 16% 10% 13% 16% 13% 16% 14% 14% 17% 0%
Mere end 10 gange 10% 5% 0% 28% 7% 18% 3% 17% 14% 16% 6% 80%
Ved ikke 11% 11% 6% 5% 15% 5% 19% 4% 9% 9% 9% 0%
Respondenter der har haft naertstdende 29 38 20 39 42 55 32 71 66 37 69 10
pa aflastningsophold
side 18

) Pargrende i Danmark @E Hjernesagen é% Parkinsonforeningen Sclerose kOmpOS
- dit taleror for bedre vilkdr Vi tager hand om hjernen foreningen

kommunikation



Laengden af aflastningsophold

Nar den naertstdende er pd aflastningsophold, varer det i hvert fjerde tilfaelde mere end en uge (24%).
4 ud af 10 gange varer det 4-7 dggn (38%), mens det i 3 ud af 10 tilfaelde varer 1-3 dggn (28%).

Hvor laenge ad gangen er din nzertstdende typisk pa aflastningsophold? (Vzelg ét svar)

i SIS HELE 18-39 ar 40-64 &r 6Sailrd‘reger HO\I/qeedgsit?anden S?aigllfr?d Sygcfagjr;(;:]ark Miz‘tej%l?annd Noliggﬁgnd
1 dggn 8% 7% 10% 14% 12% 2% 14% 0% 4% 11% 11%
2-3 dggn 20% 20% 16% 38% 25% 10% 18% 28% 11% 30% 11%
4-7 dggn 38% 37% 41% 16% 27% 53% 38% 41% 37% 27% 56%
Mere end en uge 24% 25% 19% 22% 24% 24% 18% 31% 33% 17% 11%
Ved ikke 11% 10% 14% 10% 12% 10% 11% 0% 16% 15% 11%
Respondenter der har haft neertstdende 103 83 20 13 41 49 27 22 27 18 9
pa aflastningsophold
AT pion | scrose | gy e | e ot e | et over | sormea | s s e [VmretAende e o
hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
1 dggn 4% 10% 0% 10% 7% 7% 9% 6% 6% 10% 4% 20%
2-3 dggn 10% 21% 16% 37% 20% 20% 28% 16% 23% 14% 10% 70%
4-7 dggn 39% 39% 50% 28% 30% 42% 25% 45% 39% 33% 49% 10%
Mere end en uge 32% 19% 34% 18% 27% 24% 19% 27% 23% 28% 26% 0%
Ved ikke 15% 11% 0% 7% 15% 7% 19% 6% 9% 14% 10% 0%
Respondenter der har haft naertstdende 28 37 20 39 40 55 32 69 65 36 68 10
pa aflastningsophold
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Vurdering af ansggningsproceduren

4 ud af 10 vurder proceduren for at ansgge om et kommunalt aflastningsophold som nem eller meget nem (43%).
Hver fjerde vurderer den som svaer eller meget sveer (24%).

Hvordan oplevede du den kommunale procedure for at ansgge om et aflastningsophold? (Vzelg ét svar)

o Sl b ETE 18-39 ar 40-64 &r 65a§|rd$ger T . S?aee?lla(a)r?d Sygdefr:(;:ark MiF({jfjgylch)annd NoFisjgylﬁgnd
Meget sveert 13% 13% 10% 15% 20% 6% 19% 9% 18% 6% 0%
Sveert 11% 8% 20% 15% 2% 16% 18% 14% 4% 11% 0%
Hverken nemt eller sveert 26% 25% 28% 29% 25% 26% 18% 31% 29% 33% 11%
Nemt 33% 36% 20% 15% 32% 39% 27% 27% 33% 34% 67%
Meget nemt 10% 8% 16% 9% 10% 10% 11% 10% 7% 6% 22%
Ved ikke / andet 8% 9% 5% 17% 12% 2% 8% 9% 9% 11% 0%
Respondenter der har haft naertstdende 103 83 20 13 41 49 27 22 27 18 9
pé aflastningsophold
Blctj)ldpro_p el!er _ Anden kronisk Hjaelpe_r under Hjaelpgr over Hjulpet under | Hijulpet over Bor med Bor ikke med Neertstdende er Naertstéende er
qdnmg i Parkinson Sclerose sygdqm / 15 tlm_er 15 tlm_er 5 &r 5 &r neertstiende | naertstiende xgtefzelle eller| barn, sviger-
hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Meget sveert 11% 8% 5% 26% 5% 20% 9% 15% 14% 11% 9% 50%
Sveert 18% 5% 11% 7% 7% 15% 9% 12% 15% 2% 10% 10%
Hverken nemt eller sveert 31% 19% 20% 33% 30% 20% 28% 23% 20% 38% 28% 0%
Nemt 18% 52% 25% 21% 35% 33% 34% 33% 34% 31% 37% 30%
Meget nemt 11% 14% 25% 10% 13% 9% 13% 9% 14% 3% 12% 10%
Ved ikke / andet 12% 3% 15% 3% 11% 4% 7% 9% 3% 15% 4% 0%
Respondenter der har haft naertstdende 28 37 20 39 40 55 32 69 65 36 68 10
pé aflastningsophold
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Pargrendes tilfredshed med opholdet

Halvdelen af de pargrende, som har haft en nzertstdende pa et kommunalt aflastningsophold, var tilfredse eller meget tilfredse med
opholdet (51%). Hver fjerde var utilfreds eller meget utilfreds (25%).

Hvor tilfreds eller utilfreds var du alt i alt med aflastningsopholdet? (Vzelg ét svar)

o Sl L 18-39 ar 40-64 &r GSaSIrdi!er HO\Eieedgslganden s?aee?lfr?d Sy(?de;rll(r)l:]ark MiF({jfjgyllcl)annd NoF:EJ'gyllcl)Qnd
Meget utilfreds 11% 12% 5% 15% 12% 8% 15% 9% 15% 6% 0%
Utilfreds 14% 16% 5% 7% 13% 17% 11% 13% 15% 18% 11%
Hverken tilfreds eller utilfreds 17% 16% 18% 27% 12% 18% 14% 18% 15% 26% 11%
Tilfreds 33% 32% 37% 42% 27% 35% 30% 32% 38% 34% 22%
Meget tilfreds 18% 14% 35% 9% 24% 16% 18% 23% 11% 16% 33%
Ved ikke / andet 8% 10% 0% 0% 12% 6% 11% 4% 7% 0% 22%
Respondenter der har haft naertstdende 103 83 20 13 41 49 27 22 27 18 9
pé aflastningsophold
Blct):ljpro_p el!er _ Anden kronisk Hjaelpe_r under Hjaelp(?r over Hjulpet under | Hijulpet over Bor med Bor ikke med Neertstdende er Naertstéende er
h(z?dnlng i Parkinson Sclerose T_\yg(ijc_)m / 15 tlm_er 15 tlm_er 5 &r 5 &r neertstiende | naertstiende xgtefzelle eller| barn, sviger-
jernen andicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Meget utilfreds 14% 3% 10% 16% 10% 13% 12% 10% 9% 14% 12% 0%
Utilfreds 14% 14% 25% 6% 8% 18% 9% 16% 17% 6% 19% 0%
Hverken tilfreds eller utilfreds 20% 21% 0% 20% 14% 13% 8% 19% 14% 21% 15% 20%
Tilfreds 33% 33% 35% 29% 34% 33% 36% 32% 36% 29% 31% 40%
Meget tilfreds 11% 17% 30% 25% 27% 15% 15% 20% 14% 27% 13% 40%
Ved ikke / andet 7% 14% 0% 5% 7% 9% 19% 3% 11% 3% 10% 0%
Respondenter der har haft naertstdende 28 37 20 39 40 55 32 69 65 36 68 10
pa aflastningsophold
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Naertstdendes tilfredshed med opholdet

Ifglge de pargrendes vurdering var hver tredje neertstdende tilfreds eller meget tilfreds med det kommunale aflastningsophold (35%).
Lige s3 mange var utilfredse eller meget utilfredse (34%)

Hvor tilfreds eller utilfreds vurderer du, at din nzertstdende alt i alt var med aflastningsopholdet? (Vzelg ét svar)

o Sl L 18-39 ar 40-64 &r GSaSIrdfger Hoxzedgsl?anden s?aee?lfr?d SydR:gr:(r):ark MiF({jfjgyllcl)annd NoF:sjgylﬁgnd
Meget utilfreds 19% 22% 5% 16% 22% 17% 19% 18% 22% 18% 11%
Utilfreds 15% 13% 20% 15% 7% 21% 19% 4% 15% 11% 33%
Hverken tilfreds eller utilfreds 22% 22% 25% 47% 19% 18% 15% 28% 23% 27% 22%
Tilfreds 26% 25% 29% 14% 27% 28% 33% 22% 26% 27% 11%
Meget tilfreds 9% 6% 20% 9% 12% 6% 7% 19% 7% 0% 11%
Ved ikke / andet 10% 12% 0% 0% 12% 10% 8% 9% 7% 17% 11%
Respondenter der har haft neertstdende 103 83 20 13 41 49 27 22 27 18 9
pé aflastningsophold
Blct);ljpro_p el!er _ Anden kronisk Hjaelpe_r under Hjaelp(?r over Hjulpet under | Hijulpet over Bor med Bor ikke med Neertstdende er Naertstéende er
|'](z?dnlng i Parkinson Sclerose T_\yg(ijc_)m / 15 tlm_er 15 tlm_er 5 &r 5 &r neertstiende | naertstiende xgtefzelle eller| barn, sviger-
jernen andicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Meget utilfreds 21% 16% 20% 14% 18% 22% 13% 22% 23% 12% 22% 0%
Utilfreds 14% 19% 10% 16% 5% 20% 16% 15% 15% 11% 19% 0%
Hverken tilfreds eller utilfreds 18% 21% 21% 23% 23% 18% 32% 16% 19% 28% 16% 30%
Tilfreds 24% 19% 24% 33% 29% 24% 18% 30% 23% 33% 23% 40%
Meget tilfreds 7% 11% 20% 12% 15% 5% 10% 8% 9% 8% 6% 30%
Ved ikke / andet 14% 14% 5% 3% 10% 11% 12% 9% 11% 8% 13% 0%
Respondenter der har haft naertstdende 28 37 20 39 40 55 32 69 65 36 68 10
pa aflastningsophold
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Kontakt med plejested under opholdet

4 ud af 10 pargrende er blevet kontaktet af plejestedet, mens deres naertstdende var pa aflastningsophold (43%).

Hver tiende er blevet kontaktet af plejestedet imens, men ville foretraekke ikke at veere blevet kontaktet (9%).
Det svarer til, at den pargrende i hvert femte tilfaelde (21%) ville gnske ikke at vaere blevet kontaktet af plejestedet under opholdet.

Blev du kontaktet af plejestedet, mens din naertstdende var pd aflastningsophold, fordi de havde spgrgsmal eller brug for hjzelp? (Valg ét svar)

. ) ) 65 ar eller Region Region Region Region Region
jiotal S HELLE 18-39 ar 40-64 dr ldre Hovedstaden Sjeelland Syddanmark Midtjylland Nordjylland
Ja, og det var i orden med mig 34% 36% 26% 16% 42% 33% 30% 32% 40% 35% 33%
Ja, men jeg ville foretraekke, hvis de ikke o o % % % % % 9 9 % %
havde kontaktet mig 9% 7% 16% 36% 5% 4% 10% 10% 4% 11% 11%
Nej 47% 46% 49% 33% 39% 57% 45% 54% 49% 38% 44%
Ved ikke / andet 10% 11% 9% 15% 14% 6% 15% 4% 7% 16% 11%
Respondenter der har haft naertstdende 103 83 20 13 41 49 27 22 27 18 9
pd aflastningsophold
Blodprop eller Anden kronisk |Hjeelper under | Hjeelper over | .. . : Neertstdende er|Neertstdende er
blgdning i Parkinson Sclerose sygdom / 15 timer 15 timer LR e | R TEEE e £ miE a7 [ s xgtefzelle eller| barn, sviger-
! X : - 5a&r 5a&r neertstdende | neertstédende
hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Ja, og det var i orden med mig 39% 47% 26% 44% 30% 42% 34% 35% 38% 29% 34% 70%
£l N J2g VB eSS, T ER 5 R 7% 21% 5% 15% 5% 12% 7% 11% 5% 6% 20%
havde kontaktet mig
Nej 50% 35% 54% 41% 45% 44% 39% 50% 40% 56% 51% 0%
Ved ikke / andet 11% 11% 0% 10% 10% 9% 15% 7% 11% 11% 9% 10%
Respondenter der har haft naertstdende 28 37 20 39 40 55 32 69 65 36 68 10
pé aflastningsophold
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Opholdets positive konsekvenser

Stort set alle pargrende mener, at aflastningsopholdet havde positive konsekvenser (97%). 4 ud af 10 pargrende fik mulighed for oplevelser,
de ellers ikke havde mulighed for i hverdagen (41%). Det geelder for endnu flere, der hjaelper over 15 timer ugentligt (55%).

Lige s& mange fik starre overskud (38%). Det geelder for lidt flere, der hjeelper over 15 timer ugentligt (42%).

Hver tredje fik mulighed for at klare opgaver, der er sveere at nd i hverdagen (36%).
Det geelder flere, der hjeelper over 15 timer ugentligt (47%).

Se flere konklusioner demografiske kryds pa naeste side.

Hvilke positive konsekvenser havde aflastningsopholdet? (Vzelg evt. flere svar)

. ) ) 65 ar eller Region Region Region Region Region

Vi ST HEE 18-39 &r 40-64 & ldre Hovedstaden| Sjeelland |Syddanmark| Midtjylland | Nordjylland
Jeg har faet mere overskud 38% 38% 34% 30% 48% 31% 38% 49% 18% 61% 22%
Ueg fik mulighed for at klare nogle opgaver, som er sveere at o 2 . 0 3 . . . 0 . .
nd i hverdagen 36% 33% 46% 37% 39% 33% 45% 36% 40% 29% 11%
Ueg fik mulighed for at f4 nogle oplevelser, som jeg ikke har % a0 . % 9 9 2 2 % 7 %
mulighed for i hverdagen 41% 46% 21% 26% 39% 47% 38% 46% 45% 28% 56%
;fagnglr‘ (A EIEE] el G ERTE GYEl VeI S halEEe @ (E2gE 19% 15% 36% 37% 15% 18% 22% 28% 15% 16% 11%
Min neertstdende har faet det bedre 9% 6% 23% 21% 7% 7% 14% 4% 7% 10% 11%
Jeg saetter pris pa min naertstdendes forstdelse for mine behov 14% 9% 32% 31% 7% 14% 7% 24% 15% 12% 11%
Min neaertstdende og jeg er kommet teettere pa hinanden 6% 4% 15% 15% 7% 2% 15% 4% 0% 6% 0%
/Andet, notér venligst: 22% 25% 9% 7% 20% 29% 30% 9% 18% 22% 44%
IAflastningsopholdet havde ingen positive konsekvenser 3% 3% 5% 0% 5% 2% 0% 0% 7% 7% 0%
Respondenter der har haft nzertstdende pd aflastningsophold 103 83 20 13 41 49 27 22 27 18 9
side 24 ) Pargrende i Danmark @E Hjernesacen d% Parkinsonforeningen SCIe;Q%ii?gen kompOS



Opholdets positive konsekvenser

Hver femte pargrende fik mulighed for at taenke over deres situation og at laegge planer (19%).

Hver syvende pérgrende seetter efter aflastningsopholdet pris pa den naertstdendes forstdelse for den pargrendes behov (14%).

Derudover har hver tiende naertstdende faet det bedre (9%), og den naertstdende og pargrende er kommet teettere pd hinanden (6%).

Se flere positive konsekvenser beskrevet med respondenternes egne ord pa neeste side.

Hvilke positive konsekvenser havde aflastningsopholdet? (Vzelg evt. flere svar)

Blodpro AL SRl Hjeelper over Neertstdende Neertstéende
prop i kronisk under 15 Jeeipe Hjulpet under{ Hjulpet over | Bor med |Bor ikke med er barn,
eller blgdning| Parkinson Sclerose . 15 timer er xgtefaelle .
. sygdom / timer ) 5ar 538r naertstdende | naertstdende sviger- eller
i hjernen ! . ugentligt eller partner
handicap ugentligt stedbarn
Jeg har fdet mere overskud 38% 30% 29% 46% 32% 42% 22% 45% 38% 36% 35% 70%
FEg) X iTeiee] o £18 I e g 2 eperEs, SO €7 SIEEf 6 21% 35% 34% 41% 25% 47% 37% 36% 43% 22% 34% 100%
nd i hverdagen
leg fik mulighedifor at féinogle oplevelser, som jeg)ikke hat 44% 41% 40% 44% 26% 55% 42% 42% 51% 26% 43% 80%
mulighed for i hverdagen
;fgngr‘ e 797 3 26 ORI HaIES SRR € 2gee 18% 8% 30% 31% 25% 16% 19% 20% 14% 30% 13% 50%
Min naertstdende har fiet det bedre 3% 2% 15% 12% 16% 4% 12% 7% 6% 16% 1% 30%
Jeg seetter pris p& min naertstdendes forstdelse for mine behov 8% 19% 11% 18% 15% 15% 25% 9% 22% 0% 12% 20%
Min neaertstdende og jeg er kommet teettere pd hinanden 7% 3% 10% 10% 5% 7% 6% 6% 9% 0% 3% 40%
Andet, notér venligst: 35% 35% 5% 18% 15% 27% 25% 22% 29% 11% 34% 0%
Aflastningsopholdet havde ingen positive konsekvenser 0% 5% 6% 3% 3% 4% 0% 5% 3% 3% 3% 0%
Respondenter der har haft neertstdende pé aflastningsophold 28 37 20 39 40 55 32 69 65 36 68 10
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Opholdets positive konsekvenser

@vrige positive konsekvenser beskrevet med respondenternes egne ord kan laeses nedenfor.

o N

14.
13,
16.

17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.

Blev ikke aktuel, da min mands fysiske tilstand er blevet betydelig bedre

Desveerre sd kunne de ikke aflaese min komplekse mand s jeg tog dertil hver dag.

Fik mulighed for at deltage i kursus

Flytning

Han nzaegtede at komme i aflastning

Jeg fik sovet uden afbrydelser

Jeg sov alle 7 dage

Kunne ikke klare at hjeelpe, da min mand braekkede armen, og har behov for personlig pleje mm.
Min mand takkede nej til aflastning, fik i stedet mere hjeelp fra hjemmeplejen

Mulighed for at holde ferie med datter

. Til lzege og undersggelser
. Jeg fik mulighed for at besgge vores datter og hendes familie. De bor ikke i Danmark
. farste ophold var ok for mig, andet ophold var forfeerdeligt, fordi jeg var ngdt til at have kontakt med ham

dagligt.

Jeg fik sovet hele natten

Aflastning hjeelper mig kun kortvarigt og aendrer intet p& den lange bane

Jeg var indlagt pd hospitalet med stress relateret sygdomme, pa grund af min mands demens mm. Under
opholdet traf vi beslutning om at min mand skulle flytte i plejeboliger s& jeg kunne overleve.
Vi havde féet oophold, men s& gnskede min mand alligevel ikke at komme derhen
Operatation

min segtefeelle gnsker ikke at deltage

blev ikke aktuelt

Kunne passe mit arbejde

Jeg fik en mental pause, s& jeg kunne klare det lidt laengere

at have alenetid i hjemmet

min sgn fik et ungdoms liv

Er pd plejehjem
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Opholdets negative konsekvenser

7 ud 10 af pargrende mener, at aflastningsopholdet havde negative konsekvenser (70%). 3 ud af 10 pargrende folte skyld over at have
taget en pause fra at hjeelpe (32%). Det geelder lidt flere pargrende, der hjzelper over 15 timer ugentligt (38%).

Hver fjerde neertstdendes funktionsniveau forveerredes desuden under aflastningsopholdet (26%).
Det geelder flere pargrende, der hjeelper over 15 timer ugentligt (33%).

Se flere konklusioner demografiske kryds pa naeste side.

Hvilke negative konsekvenser havde aflastningsopholdet? (Valg evt. flere svar)

65 ar eller Region Region Region Region Region

Vi ST il 18-39 &r 40-64 &r ldre Hovedstaden| Sjeelland |Syddanmark| Midtjylland | Nordjylland

Min naertstdendes helbred forvaerredes under
aflastningsopholdet (fx veegttab, dehydrering, 17% 17% 16% 31% 19% 10% 23% 28% 11% 11% 0%
medicineringsfejl)

Min naertstdendes funktionsniveau forveerredes under
aflastningsopholdet (fx darligere gang, mere forvirring, mindre 26% 24% 33% 57% 22% 21% 29% 37% 27% 12% 11%
selvstaendighed)

Min naertstdende og jeg havde konflikter som fglge af opholdet

19% 18% 21% 16% 22% 17% 22% 19% 18% 11% 22%
eller planer om flere ophold
P29 22 8 9le| GRER i = (e Gl [BEUES) 7 L =[R2 i 32% 35% 21% 37% 37% 27% 33% 36% 33% 40% 0%
naertstdende
Jeg folte, at mennesker omkring os fordgmte mit behov for, at o 9 2 2 a . . 2 a o o
W pg et aflastningsophold 11% 10% 15% 15% 12% 8% 15% 13% 11% 6% 0%
IAndet notér venligt: 11% 13% 0% 0% 17% 8% 11% 0% 15% 6% 33%
IAflastningsopholdet havde ingen negative konsekvenser 30% 25% 47% 7% 25% 40% 22% 36% 26% 38% 33%
Respondenter der har haft nzertstdende pd aflastningsophold 103 83 20 13 41 49 27 22 27 18 9
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Opholdets negative konsekvenser

Hver femte pargrende oplevede konflikter med den naertstdende pga. aflastningsopholdet (19%).

Hver sjette neertstdendes helbred forvaerredes under aflastningsopholdet (17%).

Hver tiende pargrende falte desuden, at mennesker omkring fordemte behovet for aflastning (11%).

Se flere negative konsekvenser beskrevet med respondenternes egne ord pa naeste side.

Hvilke negative konsekvenser havde aflastningsopholdet? (Vzelg evt. flere svar)

Blodpro Gl nlEz e Hjzelper over Neertstdende Neertstéende
prop : kronisk under 15 Jaelpe Hjulpet under{ Hjulpet over | Bor med |Bor ikke med er barn,
eller blgdning| Parkinson Sclerose . 15 timer er cegtefelle .
. sygdom / timer : 5 &r 5ar neertstdende | nzertstdende sviger- eller
i hjernen . . ugentligt eller partner
handicap ugentligt stedbarn

Min nzertstdendes helbred forvaerredes under
aflastningsopholdet (fx vaegttab, dehydrering, 22% 11% 30% 18% 15% 20% 28% 12% 20% 11% 15% 30%
medicineringsfejl)
Min naertstdendes funktionsniveau forvaerredes under
aflastningsopholdet (fx dérligere gang, mere forvirring, mindre 33% 30% 36% 21% 21% 33% 36% 22% 34% 12% 25% 20%
selvstaendighed)
Min nzertstéende og jeg havde konflikter som faige af opholdet| oo, 11% 35% 18% 18% 20% 16% 20% 22% 11% 19% 20%
eller planer om flere ophold
MEg 121128 B QN i RS (2 EJE0 ET) BEVES 175 £ jzSTe il 28% 32% 24% 31% 27% 38% 31% 33% 32% 30% 28% 50%
naertstdende
Jeg fglte, at mennesker omkring os_fordﬂmte mit behov for, at 2% 13% 15% 18% 12% 9% 6% 13% 8% 14% 9% 30%
min naertstdende kom pa et aflastningsophold
/Andet notér venligt: 14% 19% 0% 10% 7% 15% 19% 7% 15% 3% 16% 0%
IAflastningsopholdet havde ingen negative konsekvenser 28% 24% 35% 35% 32% 24% 18% 33% 21% 46% 29% 30%
Respondenter der har haft nzertstdende pa aflastningsophold 28 37 20 39 40 55 32 69 65 36 68 10
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Opholdets negative konsekvenser

@vrige negative konsekvenser beskrevet med respondenternes egne ord kan laeses nedenfor.

1. Har endnu ikke prgvet

2. Kom ikke af sted

3. Min mand, som har en parkinson relateret demens blev mentalt meget darligere i op til 3 uger efter, men
kom sd pa plads igen

4.  Min aegtefeelle kom hjem med blaerebetaendelse

5. Neertstdende ville ikke veere der

6. Opholdet blev ikke benyttet

7. manglede forstdelse for min mands komplekse situration, manglende hygiejne,manglende omsorg. Min mand
var blind og hjerneskadet og han blev overladt til sig selv. Han havde brug for hjaelp 24/7 da han ogsa var
lam

8. Blev installeret i et veerelse og var der hele tiden ingen social samvaer

9. Kom desveerre ikke afsted

10. ingen deltagelse

11. dret 2017

12. Medicinering

13. De aendrede tilbudet, hvor efter min sgn ikke ville pé aflastning mere

14. Min neertstdende trivedes ikke i aflastning

15. hvordan kommunikationen skal kan vaere med personalet
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Holdninger til kommunalt aflastningsophold

Mere end halvdelen vil formentlig benytte sig af muligheden for aflastningsophold igen (55%).
Det geelder flere pargrende, som hjaelper mere end 15 timer ugentligt (64%).

Omvendt mener hver femte pargrende, at kommunen er mere en modspiller end en medspiller, ndr det gaelder behov for stgtte til
den pérgrende (19%). Det gaelder lidt flere pargrende, som hjaelper mere end 15 timer ugentligt (25%).

Se flere konklusioner demografiske kryds pa naeste side.

Hvilke af falgende udsagn er du enig i? (Vaelg evt. flere svar)

. . ) 65 &r eller Region Region Region Region Region

Total Kvinde HEb 18-39 & 40-64 ar celdre Hovedstaden| Sjeelland |[Syddanmark| Midtjylland | Nordjylland
Vi vil formentlig benytte os af muligheden for ® % o o o o o o o o o
aflastningsophold i fremtiden, hvis behovet opst&r igen S 5 o S s S e e i A 2
Vi far ikke altid bevilliget aflastningsophold, nér jeg/vi har 14% 1% 26% 31% 12% 10% 23% 13% 7% 17% 1%
behov for det
Vi far ikke altid bevilliget aflastningsophold i sd lang tid ad 12% 8% 27% 45% 504 8% 18% 19% 4% 12% 0%
|gangen, som jeg oplever, jeg/vi har behov for
Vi far ikke altid bevilliget aflastningsophold pa de tidspunkter, 13% 12% 16% 31% 12% 8% 15% 10% 15% 11% 0%
som jeg oplever, jeg/vi har behov for
Jeg har oplevet, at et planlagt aflastningsophold er blevet 9 o o o o o o o o o o
endret eller udskudt af kommunen 4% 5% 0% 0% 7% 2% 7% 0% 4% 6% 0%
Ueg faler overordnet, at kommunen er mere en modspiller end
en medspiller, nér det geelder opmaerksomheden pé& mit behov 19% 19% 20% 23% 22% 16% 27% 18% 18% 22% 0%
for stgtte
Jeg er ikke enig i nogen af ovenstdende 23% 23% 23% 25% 20% 26% 14% 18% 30% 28% 33%
Respondenter der har haft naertstdende pé aflastningsophold 103 83 20 13 41 49 27 22 27 18 9
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Holdninger til kommunalt aflastningsophold

Hver syvende pdrgrende mener ikke altid, at de far bevilliget aflastningsophold, ndr der er behov for det (14%).

Hver ottende mener ikke altid, at der bevilliges aflastningsophold pad de tidspunkter, hvor der er behov for det (13%).

Hver ottende mener ikke altid, at der bevilliges aflastningsophold i s lang tid ad gangen, som der er behov for (12%).

1 ud 25 har oplevet, at et planlagt aflastningsophold blev aendret eller udskudt af kommunen (4%).

Hvilke af falgende udsagn er du enig i? (Vaelg evt. flere svar)

Blodpro Gl nlEz e Hjzelper over Neertstédende Neertstaende
prop : kronisk under 15 Jaelpe Hjulpet under{ Hjulpet over | Bor med |Bor ikke med er barn,
eller blgdning| Parkinson Sclerose . 15 timer er cegtefelle .
. sygdom / timer : 5 &r 5ar neertstdende | nzertstdende sviger- eller
i hjernen . . ugentligt eller partner
handicap ugentligt stedbarn
Vi vil formentlig benytte os af muligheden for . O 0 . 3 o O 9 % 0 % 0
aflastningsophold i fremtiden, hvis behovet opstér igen 54% 62% 49% 59% 45% 64% 52% 57% 69% 31% 58% 80%
MIFar Ikke altid bevilliget afiastningsophold, ndr jeg/vi'har 14% 13% 19% 21% 10% 16% 10% 16% 15% 11% 13% 30%
behov for det
Vi fr Ikke altid bevilliget aflastningsophold | s4 lang tid ad 4% 16% 16% 11% 15% 11% 19% 9% 16% 5% 6% 20%
angen, som jeg oplever, jeg/vi har behov for

F/' fér Ikke altid bevilliget aflastningsophold|pa de Hdspunkter, 18% 11% 20% 18% 13% 15% 22% 9% 17% 6% 12% 20%
som jeg oplever, jeg/vi har behov for
Jeg har oplevet, at et planlagt aflastningsophold er blevet 7% 5% 5% 8% 2% 5% 3% 4% 4% 3% 6% 0%
eendret eller udskudt af kommunen
Jeg fgler overordnet, at kommunen er mere en modspiller end
en medspiller, nér det geelder opmaerksomheden pé& mit behov 21% 11% 15% 28% 15% 25% 12% 23% 20% 19% 18% 60%
for stgtte
Ueg er ikke enig i nogen af ovenstdende 22% 16% 35% 23% 31% 16% 17% 26% 11% 45% 23% 10%
Respondenter der har haft nzertstdende pd aflastningsophold 28 37 20 39 40 55 32 69 65 36 68 10
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Udtraek med respondenter med behov for aflastning

Dette dokument indeholder udtraek med delmaélgruppen bestdende af 880 respondenter, der oplever behov for at tage nogle dages pause
fra at hjeelpe deres neert stdende. 72% i denne delmalgruppe oplever behovet flere gange om aret.

Udtraekket er krydset pé& de neaertstdendes sygdom / handicap.

Q6: Hvor ofte oplever du selv, at du har behov for at tage nogle dages pause fra at hjelpe din nzertstdende? (Vaelg ét svar)

Blodprop eller Anden langvarig eller
Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap

Flere gange om &ret 72% 76% 71% 66% 75%
En gang om dret 13% 12% 15% 16% 12%
Sjeeldnere end en gang om dret 15% 11% 14% 18% 14%
Aldrig 0% 0% 0% 0% 0%
Respondenter med behov for aflastning: 880 199 287 227 268
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Q5: Har din rolle som pargrende haft negative konsekvenser for dig? (Vzelg evt. flere svar)

Blodprop eller Anden langvarig eller
Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap
Ja, det pavirker eller har pavirket mit fysiske 31% 350 349% 23% 349%
helbred
Ja, det pavirker eller har pdvirket mit o o o o o
e e 68% 70% 66% 68% 70%
IJisl det pdvirker eller har pdvirket mit sociale 61% 61% 63% 57% 64%
Ja, det péwrker eller har pdvirket mit 31% 36% 22% 29% 40%
arbejdsliv
Ja, andet 8% 7% 9% 6% 11%
Nej 8% 7% 5% 10% 9%
Respondenter med behov for aflastning: 880 199 287 227 268
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Q7: Hvilke af folgende udsagn er du enig i? (Veelg evt. flere svar)

Blodprop eller

Anden langvarig eller

Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap

Det er sveert for mig at tale med min
neertstdende om, at jeg har behov for nogle 44% 47% 44% 47% 42%
dages pause fra at hjeelpe ham/hende
Familie og venner hjeelper til, sa jeg kan f&
nogle dages pause fra at hjselpe min 24% 24% 27% 22% 20%
neertstdende
Jeg faler ikke, at min familie har forstdelse
for mit behov for nogle dages pause fra 21% 28% 17% 19% 22%
hjeelpen til min nzertstdende
Der er frivillige foreninger i vores omrade,
som kan hjzelpe til med at give mig nogle 3% 1% 4% 3% 4%
dages pause fra at hjeelpe min naertstdende
Hvis det er ngdvendigt, kan vi selv betale
for, at min naertstdende kommer nogle dage 9% 6% 13% 5% 9%
pd fx kurhotel med plejepersonale
Jeg er ikke enig i nogen af ovenstdende 28% 24% 26% 30% 32%
Respondenter med behov for aflastning 880 199 287 227 268
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Q8: Ved du, at I kan sgge kommunen om et aflastningsophold, hvor din nzertstdende i et eller flere dggn fér ophold pa en

kommunal dggninstitution, fx et plejecenter - og hvor hgrte du i sé fald om det? (Vzelg evt. flere svar)

Blodprop eller

Anden langvarig eller

Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap

Pl GIEE [M1fiD 28 @ () @i Incne 16% 19% 25% 7% 18%
personale (fx visitator eller hjemmehjzelp)
Ja, det hgrte jeg om fra en lzege eller
sygeplejerske (fx egen lzege, speciallaege, 9% 11% 8% 8% 11%
sygehuspersonale)
Ja, det hgrte jeg om fra en frivillig forening
(fx din patlentfo_renlng eller en anden, 8% 5% 12% 2% 2%
oplysende forening som R@de Kors eller
/Eldre Sagen)
Ja, det hgrte jeg om gennem vores private
netveerk (fx familie, venner, andre 12% 11% 18% 7% 11%
pargrende)
Ja, det har jeg selv fundet ud af ved at sgge o o o o o
pd internettet (fx Google) 2l i o e i
Ja, det hgrte jeg om andetsteds 19% 15% 17% 21% 22%
Nej, det vidste jeg ikke 38% 35% 28% 49% 37%
Respondenter med behov for aflastning 880 199 287 227 268

Q9: Har I sggt kommunen om et aflastningsophold, hvor din nzertstdende i ét eller flere dggn far et sddant ophold pa en

kommunal dggninstitution, fx et plejecenter? (Vzelg ét svar)

Blodprop eller

Anden langvarig eller

Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap
Ja 23% 29% 22% 21% 26%
Nej 75% 67% 77% 76% 72%
Ved ikke 2% 4% 1% 3% 1%
Respondenter med behov for aflastning, 545 129 207 117 170

som kender til muligheden for kommunale
aflastningsophold
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Q10: Hvorfor har I ikke sggt kommunen om et aflastningsophold? (Vaelg evt. flere svar)

Blodprop eller Anden langvarig eller
Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap

Jeg/vi har ikke haft behov for det 41% 27% 44% 51% 38%
Min naertstdende gnsker det ikke 38% 47% 32% 35% 37%
Andre i familien gnsker det ikke 2% 2% 4% 2% 2%
Det er besveerligt at sgge 5% 3% 4% 8% 2%
Jeg tror, at vi ville fa et afslag 9% 9% 9% 10% 7%
P v o o
gteL:af:iT)?qes ikke et passende tilbud til vores 19% 20% 17% 17% 27%
Andet 12% 14% 10% 15% 14%
Ved ikke 2% 1% 4% 0% 1%
Respondenter med behov for aflastning, 409 86 159 89 123

som kender til muligheden for kommunale
aflastningsophold, men som ikke har sggt
herom

side 37

’ Pérerende{i Danmark

it taleror for bedre vilkdr

@B Hjernesacgen dJ?Parkinsonforeningen

Sclerose

foreningen

kompas

kommunikation



Q11: I hvilken anledning sggte I om et aflastningsophold? (Vaelg evt. flere svar)

Blodprop eller Anden langvarig eller
Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap
Det var ngdvendigt pga. mit arbejde 8% 7% 8% 11% 13%
J_eg skulle pd kursus, konference eller 10% 8% 11% 11% 15%
lignende
Jeg gnskede at deltage i en familie- eller
anden privat begivenhed (bryllup, rund 10% 13% 13% 8% 11%
fgdselsdag osv.)
Jeg skulle pé ferie 28% 43% 28% 32% 11%
Jeg traengte til en pause 48% 38% 52% 36% 57%
Andet 33% 31% 31% 32% 41%
Ved ikke 1% 0% 0% 4% 0%
Respondenter med behov for aflastning, 126 39 46 25 46
som har sggt om kommunalt
aflastningsophold
Q12: Fik I bevilliget et aflastningsophold af kommunen? (Vzelg ét svar)
Blodprop eller Anden langvarig eller
Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap
Ja 74% 69% 78% 69% 71%
Nej 17% 23% 14% 23% 18%
Ved ikke/andet 9% 7% 9% 8% 11%
Respondenter med behov for aflastning, 125 39 45 25 45

som har sggt om kommunalt
aflastningsophold
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Q16: Hvordan oplevede du den kommunale procedure for at ansgge om et aflastningsophold? (Vzelg ét svar)

Blodprop eller Anden langvarig eller
Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap
Meget sveert 13% 11% 6% 6% 28%
Sveert 11% 18% 5% 12% 6%
Hverken nemt eller svaert 26% 32% 20% 17% 31%
Nemt 33% 15% 52% 29% 19%
Meget nemt 11% 11% 15% 29% 12%
Ved ikke / andet 7% 12% 3% 6% 3%
Respondenter med behov for aflastning, 92 27 35 17 32

som har haft deres naertstdende pa mindst
ét kommunalt aflastningsophold
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Q17: Hvor tilfreds eller utilfreds var du alt i alt med aflastningsopholdet? (Vzalg ét svar)

Blodprop eller Anden langvarig eller
Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap
Meget utilfreds 12% 15% 3% 12% 19%
Utilfreds 14% 15% 14% 23% 3%
Hverken tilfreds eller utilfreds 16% 21% 19% 0% 15%
Tilfreds 35% 31% 35% 42% 35%
Meget tilfreds 15% 11% 18% 24% 22%
Ved ikke / andet 8% 7% 12% 0% 6%
Respondenter med behov for aflastning, 92 27 35 17 32

som har haft deres nzertstdende pa mindst
ét kommunalt aflastningsophold

Q18: Hvor tilfreds eller utilfreds vurderer du, at din nzertstdende alt i alt var med aflastningsopholdet? (Vzelg ét svar)

Blodprop eller Anden langvarig eller
Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap
Meget utilfreds 20% 22% 17% 17% 13%
Utilfreds 14% 15% 17% 12% 13%
Hverken tilfreds eller utilfreds 23% 19% 23% 24% 22%
Tilfreds 27% 22% 20% 29% 37%
Meget tilfreds 8% 8% 12% 18% 12%
Ved ikke / andet 9% 15% 12% 0% 3%
Respondenter med behov for aflastning, 92 27 35 17 32

som har haft deres nzertstdende pad mindst
ét kommunalt aflastningsophold
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Q20: Hvilke positive konsekvenser havde aflastningsopholdet? (Vaelg evt. flere svar)

Blodprop eller Anden langvarig eller
Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap
Jeg har fdet mere overskud 40% 40% 31% 29% 53%
Jeg fik mulighed for at klare nogle opgaver, 40% 22% 379 40% 50%
som er sveere at nd i hverdagen
Jeg ﬂ_k m_ullghed for gt fa nogk? oplevelser, 45% 42% 43% 47% 53%
som jeg ikke har mulighed for i hverdagen
Jeg fik mulighed for at teenke over vores 22% 19% 9% 36% 379
situation og lsegge planer
Min neertstdende har faet det bedre 6% 3% 2% 12% 6%
Jeg szetter pris pd min naertstdendes 15% 8% 0% 13% 290
forstdelse for mine behov
Min paertstéende og jeg er kommet teettere 6% 2% 39 11% 12%
pd hinanden
Andet, notér venligst: 22% 36% 32% 6% 15%
Aflastningsopholdet havde ingen positive 2% 0% 6% 0% 0%
konsekvenser
Respondenter med behov for aflastning, 92 27 35 17 32

som har haft deres nzertstdende pa mindst
ét kommunalt aflastningsophold
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Q21: Hvilke negative konsekvenser havde aflastningsopholdet? (Veelg evt. flere svar)

Blodprop eller Anden langvarig eller
Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap
Min naertstdendes helbred forvaerredes
under aflastningsopholdet (fx veegttab, 19% 22% 12% 35% 22%
dehydrering, medicineringsfejl)
Min neertstdendes funktionsniveau
forv_aerredes under aflastqlngsophqldet (fx 29% 35% 31% 42% 25%
ddrligere gang, mere forvirring, mindre
selvstaendighed)
Min naertstdende og jeg havde konflikter
som fglge af opholdet eller planer om flere 19% 26% 12% 41% 15%
ophold
Jeg folte skyld over at have taget en pause o o o 0 o
fra at hjselpe min nzertstdende S 2 e B e
Jeg falte, at mennesker omkring os
fordgmte mit behov for, at min nzertstdende 12% 7% 14% 17% 22%
kom pa et aflastningsophold
Andet notér venligt: 10% 15% 14% 0% 9%
Aflastningsopholdet havde ingen negative 26% 25% 26% 23% 31%
konsekvenser
Respondenter med behov for aflastning, 92 27 35 17 32

som har haft deres nzertstdende pa mindst
ét kommunalt aflastningsophold
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Q22: Hvilke af fglgende udsagn er du enig i? (Vaelg evt.

flere svar)

Blodprop eller Anden langvarig eller
Total blgdning i Parkinson Sclerose kronisk sygdom eller
hjernen handicap
Vi vil formentlig benytte os af muligheden
for aflastningsophold i fremtiden, hvis 56% 52% 63% 47% 66%
behovet opstdr igen
Vi fé_r ikke altid bevilliget aflastningsophold, 15% 14% 14% 23% 25%
ndr jeg/vi har behov for det
Vi f&r ikke altid bevilliget aflastningsophold i
sd lang tid ad gangen, som jeg oplever, 13% 4% 17% 19% 13%
jeg/vi har behov for
Vi far ikke altid bevilliget aflastningsophold
pé de tidspunkter, som jeg oplever, jeg/vi 14% 19% 12% 24% 22%
har behov for
Jeg har oplevet, at et planlagt
aflastningsophold er blevet sendret eller 4% 7% 6% 5% 9%
udskudt af kommunen
Jeg foler overordnet, at kommunen er mere
end modspiller end en medspiller, ndr det % o o o o
gaelder opmaerksomheden p& mit behov for AU e i o A
stotte
Jeg er ikke enig i nogen af ovenstdende 21% 22% 14% 35% 15%
Respondenter med behov for aflastning, 92 27 35 17 32

som har haft deres naertstdende pad mindst
ét kommunalt aflastningsophold
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Afsluttende kommentarer fra respondenterne

Afslutningsvist har respondenterne med egne ord kunnet uddybe deres besvarelse eller kommentere yderlige.
Det har resulteret i 270 kommentarer, som bringes uredigeret pa de kommende 9 sider.

1. Alt er sd nyt og min nzertstdende har heldigvis ikke haft behov for s3 meget hjeelp og fér det forhdbentlig
heller ikke:-(

2. Bedre vedligeholdelsestraening

3.  Behov for jeevnligt at mgdes med andre pdrgrende for at udveksle erfaringer.

4. Den stgrste belastning i hverdagen er min hustrus humgr som kan veere saerdeles anstrengende. Ud af det
bl finder hun p3 at rdbe af os og skeaelde ud uden noget varsel og uden at have bedt om hjeelp til noget
inden. Jeg siger fra p& bade egen og bgrnenes vejne men det har hun sjeeldent forstdelse for.

5. Der burde veere mere stgtte iseer til unge pérgrende. Jeg var lige blevet 18 da min mor blev syg og min far er
dad. Men jeg stod med det hele selv. Eftersom jeg var blevet 18 var der ingen hjeelp at hente fra kommunen.

6. Der gdr nok et ar eller to far behovet opstér

7. Der skal meget mere fokus pd hjeelp i eget hjem . Ikke alle gnsker at bo pd plejehjem og der er ikke andre
bud i vortes kommune. Jeg magter ikke pt.at uddybe yderligere da min mand dgde 21/10-18 . Det eneste jeg
trgster mig med er at han sov stille ind i vores eget hjem med vores datter og jeg om ham .

8. Det er inden for det sidste 1/2 ar, at jeg skal hjeelpe meget.

9. Det er lidt zergerligt at undersggelsen ikke gar teetter p& den mentale belastning og om der er stede man kan
gd med det. Det betyder mest fir mig nu da min zegtefzelle har det ok fysisk endnu.

10. Det er muligt at man kan sgge et ophold til ens nzermeste. Men det er slet ikke problemet. Spgrgeskemaet er
mangelfuldt, i forhold til de problemstillinger, vi som pérgrende, dagligt star i. Vi udfordres konstant pé det
mentale fysiske og sociale. Vi er udtgmte. Kommunen hjeelper ikke. Min sgster er syg, dum, treels, sveer,
kreevende og en stakkel. Vi keemper.

11. Det er pa det mentale plan til tider en belastning, at have en far med Parkinson i udvikling og en mor med
PPFE / sveer lunge sygdom, da de begge har sveert ved at veere i det. Laaaaaange telefon samtaler.

12. Det er rigtigt der er mange tilbud om aflastning, men det er ikke dem alle der fungerer.

13. Det er sveert ndr man ik vil acceptere sygdommen

14. Det er umuligt at f& aflastning, ndr der ikke er en fysisk afhaengighed, men kun en psykisk. Min mand kan
klare langt de fleste ting. Han saetter meget stor pris pd den tryghed, det giver, at jeg er der. Det kan ikke
afhjeelpes med aflastningsophold

15. Det er vanskeligt at svare helt retvisende pa spgrgsmalene da min kone ikke er ramt s& hdrdt som s& mange
andre
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Det gdr den forkerte vej s3 opgaven bliver stgrre samtidig med at jeg bliver aeldre. Besgg fra kommunen ved
75 &r var ingen hjzelp

Det har ikke betydning for mit helbred, men jeg kan blive traet og irriteret.

Det kunne vaere gnskeligt med en Parkinson koordinator/konsulent i kommunen, der kunne vaere den
tovholder som havde det overordnede overblik. Jeg er sikker pd det ville vaere en fantastisk opbakning/hjzelp
til de mange spgrgsmal/udfordringer der dukker op hen af vejen. Det kan give ro til bade den parkinson
ramte og den pargrende, at vide hvilke muligheder der fx. Er for treeningsophold, hjeelpemidler nér/hvis det
bliver ngdvendig.

Det mest belastende har/ er kontakten med det kommunale system, hvor ville jeg @nske, at man kan fa
tilbudt bisidder, som kender bade til systemet og til sclerose

Det ville veere en stor hjzelp hvis der var tilknyttet en offentlig person nér man har en hjerneskadet mand
med halvsidet lammelse , han lytter ikke til mig det er sveert at takle ham jeg er gdet fra hustru til tjieneste
pige det har stdet pd i 16 &r hvor lzenge kan jeg blive ved han er en steedig rad min familie er der kun hvis
jeg beder dem om det .aflastning og plejehjem vil han ikke hgre tale om det er et sveert liv vi har faet

Det ville veere godt med flere handicapvenlige seniorhgjskoler, med tilbud til bade raske og syge ldre.

En skam der altid kun er fokus pd person med store fysisk og psykis handicap og ogsd deres pérgrende.
Syntes ofte de midler ramte personer og pargrende bliver overset og negligeret i systemet. Det er som om
man ikke anerkender og ser ind pa der er forskellige “stadier” i sygdommen og i den forbindelse ogsa hvad
det er man som pdrgrende har brug for stgtte og opbakning til.

Flere undersggelser lignende denne med flere foreninger

Fgler mig helt alene med problemet, dog er vi ved at sgge aflastning som jeg bade glaeder mig til og frygter
Hallusinationer

Han er desveerre ikke kommer der til han skal have personlig hjeelper.Jeg kan ikke hulde til de da jeg selv
har en kronisk syg som er fibromyralgi, lupus og epilepsi og har haft 2 sma blodpropper siger laegen.

Hans hustru dgde for nyligt af en blodprop, fordi hun tog sic for meget af sin parkinsonramte mand

Har desveerre kke min mand mere, turde ikke sgge aflastning. Bange for forslag om plejehjemsplads

Hjeelp sd jeg kan fa mere fritid. Er nervgs ndr jeg ikke ved hvad der foregdr.
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Hjeelper ikke s& neget fysisk, men er alene om at std for ALT i hjemmet, praktisk, skonomisk, socialt osv

Hv kommune anerkender ikke at min mand har et overvdgningsbehov

1 forhold til, at hjzelpe - er det 0ogsd aflastning af aegtefeelle til den, der er ramt.

Ja der er alt for lidt omsorg for en som mig hvis datter fik diagnosen som 37 &rig. For f& forklaringer omkring
medicin og behandling mm og fremtid

Jeg er ansat som hjeelper til min mand 4.25 timer om ugen

Jeg er sgster til min borer der har alzheimer og vi der kan hjeelpe bor pad distancen. Ej heller har han en
hustru eller bgrn der kan understgtte. Den vinkel mangler i undersggelsen... enlige med kronisk sygdom.
Undersggelsen forudsaetter at der er en pargrende i geografisk naeromrdde. Savner den anden vinkel!

Jeg forstdr ikke den manglende fokus pd den sklerose ramtes aendring af personlighed, der ggr de pérgrende
meget ondt. Min datter tror fuldt og fast p& selvopfundne fantasier, der ger hun naegter kontakt med
foreeldre og veerst kontakten mellem hendes bgrn og bedsteforeeldre. Ved der f& steder i landet er oorettet
pargrende grupper netop til hjeelp for omtale problemer, men der skal mere fokus pd den sklerose ramte,
mht oplysning om skader i frontlapper mm og at de ikke stér alene.

Jeg har behov for nogle dage fri, men har ikke muligheden.

Jeg har svaret som det var inden min mand kom p& plejehjem. Der bgr veere meget mere Focus pd hjeelp til
hjemmeboende demente og deres p&rgrende. Godt initiativ@)

Jeg hjalp min mor mere (ca. 12-20 timer pr. dag), da jeg boede hjemme, men da jeg flyttede hjemmefra for
to ar siden, var det en ret stor befrielse, men frygten for at fa “det” opkald blev stgrre. Bdde hende og min
far har ringet til mig efter jeg flyttede hjemmefra, hvor de havde brug for hjeelp - og jeg vil selvfglgelig altid
hjeelpe. Jeg er ogsa ved at tage springet og flytte til England med min keereste for at afslutte vores
uddannelser, men det er lidt skreemmende at vaere vaek fra mine foreeldre (isaer mor) i sa lang tid, fordi jeg
er bange for at komme hjem til en mor, der kan mindre end hvad hun kan nu. Og sd vil jeg tilfgje, at det er
virkelig dejligt, at der bliver sat mere fokus pé os pargrende, men jeg gnsker mig en gruppe for pargrende,
som kun er for bgrn med foreeldre, der har Sclerose. Selvom det er godt med generelle pargrendegrupper, s&
er de fleste aegtefeeller til sclerosepatienter, og vi har derfor ikke helt de samme oplevelser. Beklager, at det
blev en lidt lang smgre & Haber det kan bruges

Jeg hjzelper ikke decideret fysisk. Primaert kognitivt og sd er ting han far gjorde nu pd mine skuldre. Alt
husligt arbejde plus det meste havearbejde m.m.

Jeg mangler nogle spgrgsmal om patientens egen holdning til sin sygdom herunder aegtefeellens. Jeg er
datter til den sygdomsramte

Jeg synes man svigter bade den pargrende (mig) samt den omsorgs behov person ( min sgn) i aflastnings
stunder. Man skelner ikke til min sgns behov, fx en ung, som er "velfungerende" kun kan fa et "tungt
institutions ophold", hvilket jeg tolker som et overgreb, da han ikke gnsker et institutions ophold. Ligesom
aflgsning i hjemme ikke bliver bevilliget til handicappede. Det gives kun til sygdomsramte. Dvs. ved ikke at
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acceptere et "indgribende" aflastnings forhold, kan man ingen aflastning modtage. I stedet for henvises til at
bruge borgeren ledsager timer 15 t. om md. hvilket ikke er formélet med ledsager timer. Min sgns ledsager
behov bliver dermed ikke daekket. Da det forventes jeg bruger dem til at aktivere ham, under mit behov for
pasning. Det er dog ikke altid hans film (bgrnefilm) gdr om aften, nér jeg har et zerinde. Jeg har dermed
ingen form for aflastning, trods det er mit 3 arti som handicap pdrgrende omsorgs person. Ej eller trods jeg
har gjort kommunen opmaerksom pa det i meget lang tid og ved mange anledninger. Jeg ser derfor frem til
den kommende dag, som oveni er i Ballerup som ikke stgtter mig. Fordi man ikke vil acceptere et "overgreb".
Som forgvrigt i andre tilfeelde kan vaere det optimale behov. Men man skelner ikke pd borgerens behov. Men
er et ungt borger behov ikke opfyldt, s& er pérgrende ikke aflastet. For man vil som pdrgrende have hjertet
og hovedet et andet sted, end pd den frihed man ellers burde have som resultat.

Jeg synes mulighederne for at angive, at ens pdrgrende ikke har brug for yderligere hjeelp mangler. Det er
ret forudindtaget undersggelse, der antager, at alle kroniske syge i de kategorier har behov for ekstra hjeelp,
hvilket ikke altid er tilfseldet.

Jeg syns at den geografiske afstand er hard ndr man er pdrgrende til en kronisk alvorlig syg. Det er sveert at
have fingeren pa pulsen n&r man bor langt veek og det besveerliggare det at sgge hjeelp/fa hjeelp etc

Jeg syntes at handicappolitikken i Danmark er ikke eksisterende. Det er som om at aeldrepolitikken har sejret
af helvede til - og at alle handicappede er glemte. Undtagen de hjemlgse, der fylder i gaderne og maske gar
folk utrykke. Danmark er ikke hvad det har veeret.

Jeg syntes det er sveert - ndr man har en arbejds uge pa 50 timer og en mand med parkinson nér alle
tilbudene om arrangementer og foredrag ligge i dagtimerne og gerne vil deltage men ikke kan pga arbejde.
Jeg var pa ferie i en uge og selv om vi ikke havde haft kontakt til kommunen tilbgd de med det samme at
komme 2 gange om dagen for at se om alt var i orden. Min mand kan selv klare sig, hvis der ikke sker noget
uforudset

Jeg ville aldrig ggre det.. ville fgle det som et kaempe svigt. I kirken sagde jeg Ja i medgang og modgang, sa
ville aldrig ggre det

Kommunen har ingen parkinsonkonsulent ansat. Det ville veere til stor hjaelp og sandsynligvis spare
kommune for en del andre udgifter. Indtil nu har vi klaret os uden hjzelp. Vi har haft kontakt til
hjeelpemiddelcentralen uden at f8 hjeelp. De glemte vores aftaler begge gange, vi havde kontakt til dem!
Kommunen vil ikke hjeelpe med trykhedsbesgg, hvilket kunne afvaerge meget bl.a. at jeg som pdrgrende ikke
blev indlagt for selvmordsforsgg, fordi jeg ikke kan klare vores situation.

Kunne ikke bo sammen da hans sygdom pdvirker ham meget pa det konektive omréde, og det pévirker mig
meget mentalt.

Manden er nu kommet p3 plejehjem
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Meget fint I laver undersggelsen,men sveert at nuancere svarende, da jeg flere gange manglede muligheder.
Min far har Alzheimers og en sjzelden parkinsons sygdom og vi er derfor tilknyttet kommunens
demenskonsulenter, som er og har vaeret uvurderlige i vores process fra diagnosticeringen. Jeg vil anbefale
alle pérgrende til demens at takke ja til kommunens demens kursus for henholdsvis aegtefeeller og voksne
bgrn. Det hdrdeste i processen er samfundets fordomme om sygdommene og alt for begraensede viden. Det
er for stor og udmattende en opgave at formidle om sygdommene og det at vaere pargrende oveni alt det
andet man gennemgar, oplever ig keemper med.

Min hustru er duodopapumpepatient, og det ggr pasning vanskelig.

Min mand er kommet p8 plejehjem men det er ikke lykken. De har sveert ved at aflaese ham &)

Min mand er nu pd plejehjem. Svarene daekker perioden indtil flytning

Min mand har atypisk parkinson, kan ikke rejse sig, ikke g8, naesten ingen tale, skal hjeelpes med at spise. I
Igbet af sommeren er han blevet mere naervaerende og fglger med i omgivelserne.

Min mand har bdde KOL og parkinson. Han fér ilt hele dggnet.

Min mand har endnu ikke veeret i aflastning, da han vaegrer sig imod det, jeg har dog stadig brug for
aflastning

Min mand har ikke haft sygdommen sd laenge

Min mand har primaer progressiv sclerose. Han er selvhjulpen- endnu - hdber og ber til at det forblir sddan.
S& maske kan i ikke bruge min besvarelse!

Min mand har veeret indlagte flere gange i efterdret, og har det rigtigt darligt med at vaere hjemmefra. Han
er mest tryg, ndr jeg er der. Derfor er det svaert at opsgge tilbud med dggnaflastning. P.t. bruger vi
dagcenter en gang om ugen fra kl ca 9.00-1500 - men kunne gnske der var bedre tilbud, da dem han er
sammen med er meget gamle, og mange af dem lider af demens, sa det giver ikke det sociale samvaer han
har brug for.

Min mand klarer sig fortsat godt trods Parkinson pa 6. dr. Maske vil vi senere f& brug for hjeelp. Jeg er med i
en Pargrendegruppe, hvor vi deler erfaringer.

Min mand venter pd ny udredning-problemer med nuveerende medicin.

Min mor, som nu er dgd, boede alene som dement. Herefter kom hun pé& plejehjem. Hun blev aldrig selv klar
over sin demens. Jeg stod for alt det administrative omkring hendes gkonomi, kontakt til kommunen
(naestved), politi (ndr hun efterlod sin bil szere steder) naboer, kontakt til lzege etc, etc. Altsammen uden
vaergefuldmagt, da min mor jo ikke mente, at hun fejlede noget. Det var et 5 arligt marathonlgb efter
I@sninger, der aldrig varede ved. Altid overhalede sygdommen mig. I 2016 gik jeg ned med langvarig stress.
Da var min mor kommet pa plejehjem og den sidste kamp med de offentlige myndigheder tog pippet fra mig.
Min mor dgde i januar 2018. Jeg har stadig fysiske og psykiske eftervirkninger af forlgbet og har matte leegge
mit liv om. Det der manglede, var fleksibilitet og forstdelse for, at min mor ikke kunne passe ned i kasserne.
Vi mdtte gennem retten for at fa en veerge, farst til hussalg og sd derefter til hendes gkonomi. Det virker
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simpelthen ille, at man som pdrgrende er afhaengig af den enkelte offentlige ansattes velvilje og forstdelse,
ndr der skal sgges om indskudslan, boligstatte mm.

Min neertstdende bor i en anden kommune. Den darlige samvittighed i forhold til ikke at kunne vaere nok til
stede er det, der fylder mest

Min naertstdende er min gamle roomie, der fik konstateret sclerose cirka et ar efter, at vi flyttede fra
hinanden. Jeg vil gerne vide, hvad jeg som tzet veninde kan ggre.

Min nzertstdende har boet pé Friplejehjemmet i fem &r !

Min pargrende kraever ikke hjeelp som sddan i det daglige - det er mere i forhold til fare regnskab, hjzelpe til
med internettet/netbank, traeffe beslutninger. Ellers er han rimelig selvhjulpen.

Min x-kaereste igennem 8 &r fik det konstateret for 2 &r siden. Vi var rigtig gode venner og har veeret med
med til alle undersggelser osv det fgrste &r. Det har vaeret meget hardt at veere pérgrende til. Jeg felte han
havde faet et dgdsdom. Ingen kunne forholde sig til det. Det fylder stadig meget den dag idag. Jeg er selv
sosu pd et rehabiliteringscenter og mgde ofte borger med samme sygdom. Der er det sveert ikke at lade
tankerne stramme.

Min aegtefeelle er pt ikke voldsomt ramt. Nydiagnosticeret. Men det teerer pd begge parters psyke..

Min zegtefzelle klarer endnu selv mange ting,Hans impulskontrol og erkendelse af eget funktionsniveau er
darlig,s& mit problem er iszer psykisk.

Min aegtefeelle lider ogsd af angst/depression samt hjertesygdommen. Han er ikke god at vaere alene.
Tanken om et ophold pd et plejehjem giver ham flere mgrke tanker. P& mindre gode timer kan han slet ikke
vaere sammen med andre end mig. Han er i den grad i sin fulde fem selvom hans hukommelse er blevet
svaekket. Det er dermed sveert at finde et tilbud der passer til mit behov for aflastning.

Mit barn er meget handicappet og han er fast i aflastning. Det kunne vi ikke undveere. Det er for at f& en
pause og for at veere foreeldre til vores store dreng ogsa.

Méske kan jeg ikke bruges, idet min mand dgde 15/11, sd det nu er uaktuelt. Jeg er dig nu glad for, at jeg
brugte s8 meget tid til sidst.

Méske vil situationen opleves anderledes om et ar eller to.

Na&r sclerosen flytter ind rammes hele familien

Neertstdende er endnu ikke alvorligt ramt, sd ingen problemer.

Neertstédende lider af alvorlig hjerneskade, invaliderende tremor essentialis samt lungefibrose

Ordet « hjeelpe » er for mig, lidt sveert at definere. Det er ikke fysisk hjeelp, jeg yder. Det er koordinering
med tid og sted bl.a. Jeg stdr ogsa for transport osv

Personalet har ikke tid til sine opgaver og far ikke information nok om patienten

Positivt fra visitator mhp.hjzelp fra hjemmeplejen , ndr det har drejet sig om 1-2 dage, sd er der bevilget
hjemmehjzelp hele dggnet. Dette, ndr der ikke var plads pd aflastningspladserne i kommunen.
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Roskilde Kommune har vaeret en god kommune for min nzertstdende

Selv om jeg har levet med min kone og hendes Parkinson gennem en drraekke, er det sveert for mig at sige
helt ngjagtigt, hvad mit behov er rent aflastningsmaessigt, da vi har levet sammen i 43 &r. Vi er som fod og
hose - og oplever hinanden som "hinandens ngdvendig". Samtidig maerker jeg, at jeg er "mere pd" end
tidligere og at det langsomt tager til. Kan godt forestille mig, at der fremadrettet kan blive behov for ekstern
stgtte eller aflastning, men der er vi ikke nu

Selvom min far er pa plejehjem er der stort behov for min hjeelp og tilstedeveerelse

Set i bakspejlet husker jeg en reaktion (som jeg var lzenge om helt at forstd) fra min hustru, da jeg agtede at
rejse pd 10 dages sommerhgjskole (som jeg har gjort fgr) i 2017 - hun modsatte sig dette i hgj grad, og
efterhdnden er jeg mere og mere overbevist om, at hun ikke turde veere alene, da hun var begyndt at
udvikle symptomer. Jeg droppede rejseplanerne og var umadelig skuffet, da jeg folte, at alt s at sige "hang"
pd mig. Af min lege fik jeg konstateret stress, som straks aftog, da min hustrus diagnose kom i juli i &r. Vi
har og har f3et stor hjeelp af keerlige venner og familiemedlemmer, og min kone er begyndt at kare bil igen
efter en lang pause - problemfrit. Hun bliver af sin neurolog medicineret grundigt, og bade dette, samt det,
at hun gradvis er blevet mere selvhjulpen, er en keempe lettelse og aflastning.

Som pargrende til en segtefaelle med parkinson og en parkinsonrelateret demens, er mit hgjeste gnske at der
pd samme mdde som feks en cancerdiagnose, er samme regler for behandling og hjeelp, ogsa til pargrende -
i hele landet, fra kommune til kommune, og at man ikke skal keempe fra gang til gang om f.eks en
aflastningsplads

Spgrgeskemaet passer ikke ind i min situation. Min mand har en bindevaevslidelse. Han er "et dérligt liv". S&
perioder med naesten normalt liv, perioder med svaere operationer og altid en underliggende angst for at der
sker ham noget. Og det har veeret sddan i rigtig mange ar.

Spgrgsmalene var mest i retning af samboende pdrgrende og i hvert fald ikke en sygdomsramt pad plejehjem
som min mor er.

Sygehuset ansggte om aflastningsophold. Far hjeelp af hjemmeplejen morgen og til nat, da min mand ikke
selv kan fa tgj af og pd, samt hjeelp til bad og til at komme i og af sin seng. Resten af dagen er jeg
hjzelperen.

Taenker, det er sveert at nyde et ophold, ndr man godt ved, at den anden gerne ville have veeret med!
Undersggelsen er ikke nuanceret nok, der findes mange muligheder, mellem jeres spgrgsmal

Vi er heldigvis ikke ret langt i forlgbet og kan ikke rigtig relatere til problemer endnu, men det kommer
sikkert pd et tidspunkt

Vi er ikke der hvor min mand vil kunne fa aflastning og det er nok heller ikke ngdvendigt ift det aktuelle
funktionsniveau. Nogle dages frirum ville for mig handle om fri fra alle de omrader hvor jeg har overtaget
forpligtelserne. Altsd at veere til radighed for min mand og vores to teenagebgrn, og derved har sveert ved at
finde tid til mig selv.

Vi har haft mange daglige samtaler omkring det at blive kronisk syg, nér man er midt i livet. Det har veeret
en naturlig omsorg, men det har veeret et langt forlgb over et &r.
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Paregrende i Danmark

Vi har veeret gift i 45 ar, og hun fik diagnosen skizofreni i -89, s& det har vaeret en lang kamp, men man
forlader jo ikke bare et sygt menneske...

Viden, viden og viden er s vigtig. Min keereste har her og nu nok i at jeg undersgger nettet for nyttige
oplysninger. Vi har en bog jeg skriver min undren, bekymringer og nye info jeg finder relevant i. Vi bruger sa
Ca et kvarter om ugen til at f8 tingene pa plads. Vi finder det vigtigt med taletid uanset om det er positivt
eller negativt.

Ville gnske at det var lettere at f3 tildelt aflastninsophold og at man var sikker pd, at de overholdt det som
var lovet. Eller at der var flere tilbud at veelge imelllem

det var sveert lige da min mand fik, at han har parkins syge, men vi har féet en fornuftig rytme i dagligdagen
nu.

jeg blev ansat af kommunen til at stgtte min mand, da han ikke lsengere kunne veere alene hjemme en hel
arbejdsdag.

man ikke pd noget tidspunkt er blevet kontaktet af kommunen

mere hjzelp til alle daglige opgaver.

min mand er kommet pa plejehjem for et &r siden

min mand er placeret pd et bosted for udviklingshaemmede og vi oplever mange fejl og omsorgssvigt og
ledelsen behandler mig meget darligt og vil ikke samarbejde med mig og holder information fra mig m.m.
min neertstdende har Alzheimer

min aegtefeelle har pt dagtilbud

ville gnske der var midler til at betale udefrakommende hjeelp myndigheder, ndr man ogsa har bgrn og eget
fuldtidsjob. Taenker ikke det kan vaere rigtigt man selv skal tage rollen som hjzelper pa den lange bane - det
er ikke sundt for forholdet

vore lokale Parkinson forening og laege er vigtige resourcer for os.

@nsker pargrendedage/omsorgsdage var en mulighed

I gor et fantastisk arbejde £\ A Glaedelig Jul

Jeg bruger meget tid og kreefter pd at hjeelpe min mor, har selv narkolepsi men fuldtidsjob og egen familie.
Det giver dog ogsa mange gode stunder og feelles oplevelser med hende.

det er sveert at talemed min sgster omat hun de seneste &r er blevet dérligere, og hvad fremtiden kan
indebaere

min bror er desveerre sd klog at han ikke vil p& noget hjem eller bofeellesskabder er dog ne paedagog der
kommer 2 gange ugentligt hos hsm og hjzelper med renggring og indkgb af mad det er jo ogsé en form for
aflastning for mig

Min sgn bor pd kommunalt bosted og er pa fartidspension

Han er ramt pd hukommelsen, koordinering og planleegning, overblik osv. Ingen fysiske mén og arbejder
igen fuld tid. Men grundet de kognitive skader er alt der vedrgrer bgrn, aftaler, fritid, logistik osv overladt til
mig og det kraever sit at bevarer overblikket samtidig med at arbejdet som sygeplejerske skal passes
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Det er sd belastende at vaere pérgrende, at jeg ikke kan overskue at skulle finde ud af aflastningsmuligheder.
Den praktiserende laege burde (kunne) oplyse om de muligheder, der findes.

Dette skema afdaekker ikke problemerne indenfor bgrne-handicap omradet. Eller problemerne omkring det at
veere foreeldre til sveert handicappet/hjerneskadet bgrn.

Plejepersonalet Igber steerkt og sé er der mange vikar som ikke ved hvad de skal

Hvis en pdrgrende skal I aflastning med liggende transport, s& er det egen betaling. Prisen starter her ved
ca. 5000 kr. Hver vej. Det har der ikke vaeret mulighed for i vores tilfeelde

. Min mand er pa plejehjem. Jeg har skrevet det ud fra de mange &r han var hjemme.
122.
123.

Min mand er kommet pd plejehjem i oktober

Spgrgsmaélene er ikke formuleret helt hensigtsmaessigt i forhold til foreeldre/barn relationen. Det kan give lidt
misvisende svar.

Det pdvirker mig mentalt da jeg er lige sa hardt ramt af min mands hjernetumor det ggr det ej heller bedre
at jeg selv har en kronisk sygdom som er epilepsi

Min mand er Parkinson ramt pa ca 5. dr. Han cykler naesten hver dag fra 2-4 timer

Jeg forventer at fa behov for aflastning fremover, da sygdommen nu er s& fremskreden at vi ikke kun kan
traekke pd familie og venner. Mit indtryk er at kommunen vil hjeelpe. Igvrigt s burde I have demens med pd
listen af sygdomme, da den ofte er en falgesvend til Parkinson og er meget belastende for pérgrende.

Stgrre mulighed for at fa aflastning i hjemmet f.eks. om aftenen.

Vi/jeg er aldrig blevet tilbudt hjeelp/rédgivning til hverken hjemmeboende bgrn eller mig selv. Specialafdeling
for neurologi/parkinson siger, at der ikke er tilbud til pérgrende og kommunen har ikke leengere
parkinsonrédgiver.

De tilbud man kan sgge om, er - ihvertfald her - ubrugelige, grundet den lave kvalitet.

Min datter lider af anoreksi og udviklingsforstyrelse. Bor p& bosted men har rigtig meget brug for mig i
hverdagen da der sjeeldent er personale nok. De fgrste 12 levedr fik vi ingen hjeelp overhovedet. Det kostede
socialtnetvaerk og helbred.

Min mand far smurt frokost og morgenmad, samt bliver barberet, det er den hjzelp vi modtager. Nar jeg
rejser far han yderligere hjeelp til at varme aftensmad.

Jeg havde kendt min keereste i 4 mdneder da han blev ramt af Borelia. Jeg prgvede at holde ud og hjzelpe -
men efter en del Flash back til min afdgde mands 8 &r med cancer valgte jeg at stoppe forholdet. Jeg folte
ikke det var paent gjort - men ngdvendigt for mig og mit liv.

det drejer sig om muskelsvind i lettere grad, dog er vores dgtre hardere ramt

Det er godt at kommunen har lavet kurser for pérgrende men de matte godt vare flere dage

Vi gnsker at klare os selv sd laenge som muligt og hdber p& nye behandlingsmuligheder.

Vi har hjemmepleje aften og morgen. Jeg kgrer selv min mand til treening/behandling hver dag. Han sidder
fast i kerestol og kan ikke g3, s& han er meget afhaengig af mig i Igbet af dagen bl.a til toiletbesgg.

gratis psygolog hjzelp!
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Paregrende i Danmark

Na&r jeg svarer flere gange om dret ang pauser, drejer det sig om kortere eller laengere ferier sammen, sd jeg
far fri fra de daglige opgaver.

Mht. Demens er det vigtigt at vedkommende udredes i kommunens regi for at modtage de mange gode
tilbud i kommunen, iszer aflastning pa et dagcenter.

Jeg kunne godt taenke mig at der blev tilbudt supervision til naertstédende.

Undersggelsen mangler i den grad svarmuligheder, den virker absolut ikke gennemtaenkt.

Vi tror at hvis vi tager mod aflastning modtegnes tiden i hans BPA ordning. Det ggr daghjemmet

Der skelnes mellem diagnoser: Demens-Alsheimers-hjerneblgdning-blodprop.. Og man kan fa hjeelp.. Men
hjernetumor giver intet pd den konto (en overset sygdom)

Jeg vil helst have aflastning pd anden vis, eks hjeelp til renggring, tgjvask, indkgb. Men det kan man ikke nér
der er en rask aegtefeelle.

taknemmelighed for hver en dag man har sammen

Min mand dgde pludseligt af en hjerneblgdning, s der her ikke veeret meget pleje -men at vaere 33 og
pludselig st& alene med 2 bgrn kreever mentalt utrolig meget... -og kunne godt bruge sparring, fri osv. For
Man bliver overladt til sig selv efterfglgende.

Det kunne veere skgnt om tilbud til pdrgrende fandt sted ved, at Region/kommune var mere opsggende.
Mere forkus og hjeelp til de pargrende, da det offentlige ikke tager hensyn til en.

Kommunerne har et mega fobedringspoteniale som kunne udmgntes i langt bedre og hurtigere
sagsbehanding

Jeg oplever forringet service fra hjemmehjeelpen i kommunen

Min far klarer sig selv og har hjeelp af min mor. Indtil nu kan de klare dagligdagen selv.

Der er ingen pargrende gruppe i min kummune heller , det ville maske hjeelpe hvis man talte med andre .
Min mand er pd plejehjem men det er ikke gearet til hjerneskadede. Stort gnske om afd for hjerneskadede
ikke alle svarmuligheder passer ind i vores situation. Min mand er selv efter 20 ar med diagnose, ikke sa
pasningskraevende at han skal pd en institution for at blive passet. han kan klare sig selv. hvor mange timer
jeg hjeelpe ham, det er sveert at svare pd, for man hjzelper jo hele dggnet, men ikke med alting og ikke hele
tiden, sadan er det ikke. Og, at jeg har brug for tid for mig selv, er ikke det sammen som at jeg tager mig tid
for mig selv. Men jeg er begyndt at ga lange ture for mig selv, hvor vi fgr fulgtes, og jeg skal ogsé pa ferie til
marts for mig selv, i en uge, det har vi heller aldrig brugt tidligere.

Jeg er ansat efter paragraf 94. Men efter Gribskov kommune skulle jeg bruge min ferie til aflastning selvom
der er en lovgivning omkring det. Men selvom jeg bruge min ferie til aflastning ma jeg holde ferie/aflastning
gribskov kommune aendre pd lovgivning de rettter sig ikke efter dem. Min ramt naerestdende gnsker kun
blive i eget hjem . Synes nan skulle far nogen strammer regler og bedre vilkdr til dem der passer deres
hjerneskade og syge
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Min sgn bor pd kommunalt bosted og er pé fartidspension

Han er ramt pd hukommelsen, koordinering og planleegning, overblik osv. Ingen fysiske mén og arbejder
igen fuld tid. Men grundet de kognitive skader er alt der vedrgrer bgrn, aftaler, fritid, logistik osv overladt til
mig og det kraever sit at bevarer overblikket samtidig med at arbejdet som sygeplejerske skal passes

Vi bor IKKE sammen, men det pdvirker mig meget psykisk, at hun har det s& hardt, og at der ikke er nogen
effektiv hjzelp!

Vi har hjemmeboende bgrn og mit behov for hjeelp er at jeg stdr med stort set hele foraeldrerollen selv, min
mand har opgivet troen pd at treethed og andre fglger af hjerneskaden kan forbedres, s& det er hardt at hgre
ham sukke og holde bgrnene underholdt, s& deres far far fred. Eneste rddgivning handlede om skilsmisse,
hvilket ikke var pé tale

Vi har sammen 3 bgrn og vi keemper for at & lidt stette til dem og jeg da jeg efter min keerestes indlaeggelse
er gdet ned med stress og ogsd kaemper med en fgdselsdepression. Derfor er det svaert for mig at veere der
ordentligt for mine bgrn.

Ved ikke om jeg er havene i en dérligt forlgb men at man dom pérgrende ikke far tilbudt psykolog hjeelp eller
en samtale gruppe forstar jeg ikke

Min mand er for “frisk” til at komme p& plejecenter. Mangler stgrrere udvalg.

Generelt er min oplevelse, at det er rigtig svaert, ndr der er pargrende - eks. en rask zegtefeelle. Der skal
virkelig meget til fgr der bliver taget hgjde for de pdrgrende. De skal naesten selv veere ved at “falde om”.
Jeg tor ikke taenke pd, hvordan dem, der ikke har pérgrende oplever systemet teet p& hverdagen. Visitator er
bedre at veere i dialog med.

Jeg kunne godt taenke mig, at systemet havde mere fokus pd, at yngre (43) aegtefolk ofte stadig har et aktivt
sexliv, men at det kan vaere meget sveert, at finde tilbage til det igen uden hjaelp. Vi har heldigvis (i tid)
spurgt om hjaelp/stette/guidning via vores laege, som nu har henvist os til sexologisk klinik p& Riget, hvor vi
er blevet tilbudt et forlgb. Desuden ville vi aldrig have kunne klare dette sygdoms forlgb uden Furesg
kommunes hjerneskade koordinator, hun er virkelig guld veerd, og jeg ved fra andre ( i andre kommuner), at
de SLET IKKE har modtaget samme stgtte og hjeelp i hele processen ( fra forste fase pd hospital, til
flexjobbet var godkendt osv). Uden hende tgr jeg slet ikke taenke pd, hvor vi som familie med
hjemmeboende barn, ville veere idag.

Pyha...

Man burde have en fast rédgiver, der kan hjeelpe en igennem systemet. Alt det vaesentlige m& man selv finde
ud af. Heldigvis findes AldreSagen og andre organisationer, hvor man kan sgge hjeelp, I vores tilfeelde er der
Abenrd kommune der ikke har vaeret gode nok. Desuden str det skidt til med neurologer i Region
Syddanmark. Vi ser frem til at f& vores mor til Sjeelland.

Jeg er blot en gammel ven, der holder regelmaessig kontakt - fysisk eller pr. mail eller telefon og bl.a. deler
de oplevelser, som han ikke laengere kan tage del i. Det er ingen belastning for mig, men til opmuntring for
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Paregrende i Danmark

bé&de ham selv og hans kone.

Min hjeelp til min aegtefaelle bestdr i, at jeg ger 90% af husets pligter i stedet for at dele tingene mere ligeligt
i et “normalt” parforhold. Hun kan godt de fleste ting selv, men hun har brug for, at jeg tager mig af
madlavning, transport af bgrn etc. de fleste gange, da hun har brug for hvile. Jeg synes af sammen grund,
det er sveert at seette tid pa, hvor meget tid jeg bruger

Sorg kommune har hjulpet os meget men vi er maske stadig i en situation hvor vi afventer fremtiden

Jeg har som aegtefzelle til parkinsson ramt brug for aflastning i dagtimerne, hvilket vi er enige om. Vores
udfordring er, at der i Middelfart Kommune ikke er et tilbud til den yngre parkinsson pt, som ikke er sd hardt
ramt, men har brug for at komme lidt hjemmefra i dagtimerne, for at jeg som aegtefeelle kan fa lidt overskud
og et frirum. Tilbudene fra kommunen er et dagcenter pa et plejecenter sammen med borgere med sveer
demens, hvilket kan vaere sveert at veere i.

Ja, rigtig meget, men det er lettere i en verbal dialog

Det har endnu ikke lykkedes mig at finde information om tilbud til (bgrne)familier i vores situation :-(

Vi bor pd Faergerne og har boet i Aalborg

Bare der var noget hjzelp til os pargrende hvordan man skal forholde sig. Og ens rettigheder angdende
kommune.

N&r man har som pérgrende er i arbejde, iszer pa fuld tid, s er der et stort behov for at kunne have
omsorgsdage eller timer. Der er hele tiden mgder og hospitalskontroller mv som det er ngdvendigt at kunne
deltage i. Ellers kan man bruge mange feriedage pé det, som kan veere tiltraengt at bruge pa ferie og
afslapning.

Vi fik aldrig hjeelp p& Bornholm - min mand var 38 og jeg 34 ndr min mand fik 3 aneurismer i lillehjernen
som sprang under operation - vores bgrn var det 9-7 og 2 ar - det eneste kommunen tilbgd, var at fierne
bgrnene, sd kunne jeg nemlig selv passe min mand . Jeg fik en advokat pd , som anbefalede mig at tage
mine bgrn og flytte, ellers havde Nexg kommune fjernet mine bgrn fra mig , da de ikke skulle bo med en
hjerneskadet far, som de sagde p& kommunen . Det var de vaerste 8r i mit liv og vores familie gik i opl@sning
og vores bgrn har varige mén af den behandling vi fik af kommunen , og jeg som mor og hustru sov naesten
aldrig i de ar- jeg skulle klare det hele selv . Fysisk har jeg s& selv lidt under det pres jeg har gennemgdet
med diskusproplaser og stress - et hardt arbejdsliv som forsgrger til 3 sm& bgrnebog en syg mand har sat
sine spor i mit liv, det bliver det aldrig rettet op pa.... ingen taenkte p& mig som mor eller hustru, eller tilbad

hizelp. © O ®
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Min sgster pd 55 ar fik en hjerneblgdning i hjernestammen i februar 2018......ved siden af sorgen, har det
veeret en raedsom og opslidende kamp for at fa den ngdvendige behandling og genoptraening til

hende....... Naestved kommune ser stort p& hvad man har ret til, og krav pd, og man er sé lille og alene i den
kamp. Min sgster var hdrdt ramt af sin hjerneblgdning, men gjorde gode fremskridt p& CNN i
Naestved.....faldt desvaerre ud af sin kgrestol da hun havde vaeret der i 6 uger, -landede pé panden, og s& gik
hun tilbage til udgangspunktet igen......... nu ggr hun sma bitte fremskridt igen, men kommune og Slagelse
sygehus mener at hun har haft sin chance, og hun er nu bevilget 2 timers fysioterapi/ugen frem til 8
januar......min sgster er for 2 uger siden flyttet i plejebolig, -jeg kommer hver dag og beveeger hende
igennem sd godt jeg nu kan, og snakker med hende. (jeg snakker, min sgster hgrer og forstdr, men kan ikke
tale....hun forsgger dagligt med ord, men bruger mest blink med gjnene til at meddele sig).....Jeg blev i
september mdned sygemeldt med stress og begyndende depression, og er nu ved at vende tilbage til
arbejdet.....har en fantastisk chef, der hele vejen igennem har vaeret meget forstdende, og vi har sammen
lagt en plan for optrapning til fuld arbejdstid igen...... Det ville have gjort en verden til forskel, hvis kommune
og sygehusvaesen havde veeret med- og ikke modspillere....der har veeret et utal af oplevelser s& som
fejlbehandlinger, trusler fra kommunen hvis ikke jeg ville skrive under pd det de gnskede m.m......det har
virkelig vaeret rystende at opleve hvor darligt man stér som skadet og pdrgrende, nér man har brug for
hjzelp.

1 perioder hjzelper jeg meget meget mere, end de timer jeg har angivet. M3ske var det gnsketaenkning....
min mand har cancer, jeg bekymre mig om fremtiden, bare tanken om penge til biszettelse er bekymrende
Det er som pargrende meget sveert at finde tid til en selv i hverdagen, ndr man bade har et fuldtidsjob, skal
hjeelpe den syge og skal holde hjemmet, ordne tgjvask, renggring, sgrge for at gkonomien kgrer pd et noget
lavere blus end tidligere mm

Fin undersggelse, men mangler spgrgsmal for at daekke den situation vi eksempelvis er i.

Min mand flyttede i plejebolig i april 2018, alt for sent. Nu er vi begge syge. Desuden mangler jeg at kunne
svare pd, at jeg ogsd har en datter med multihandicap. S8 jeg har altsd 2 handicappede pérgrende!

Jeg har ikke et liv , kan ikke g4 til laege eller tandlaege .bare at f& handlet ind er et problem .vores hjem er
blevet et faengsel .

Jeg synes alt i alt at Herlev kommune har veeret hjeelpsomme

Da der var plads til min mand pa aflastning, ville han pludselig ikke afsted alligevel. Derfor métte jeg sende
en del ved ikke svar!

Min mand ligger pd intensiv i respirator og har gjort det i over 5 mdr.

Pga min aegtefelles hjerneskade blev jeg radet til at flytte fra ham, og derved har jeg féet mere overskud til
at veere sammen med ham. Han er p.t i aflastning og kommer formentlig ikke hjem, men fér tilbudt fast
plejebolig!

Fzelles lovgivning, sdledes at alle tilbud gives uanset hvilken kommune man bor i.
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Mere information omkring sygedommen og hvilken hjeelp man kan f&

Mangler i hgj grad hjeelp til traeningsmuligheder og fragt/karsel fra hjemmet og til en evt. Treeningssted
spgrg om man kan fa hjeelp / hjemmehjaelp NOK til at personen der er syg kan klare en hverdag lidt bedre
selv. Teenk at der ikke kommer hjemmehjeelp i 1 méned PGA den oprindelige dato var 01jan 2019. Det er
svinsk at behandle en skatteborger sddan der betaler sin skat og har gjort det i hele sit liv . ledegigt
hjerteproblemer , muskelgigt , og nervebeteendelse og den danske STAT vil ikke bruge flere penge pa ldre .
Det er svinsk at bruge alle vores penge til migranter der IKKE skal veere her og Cykelstier osv :-(

Synes at vi burde debattere om den ramte selv skal bestemme hvor vedkommende skal bo. Min mand bor
alene I en zldrebolig men burde, ifglge alle, bo pd et bosted. Han bestemmer selv, selvom det er farligt for
han.

Min mand har sclerose , jeg fik for 11 ar siden en blodprop i hjernen, 2 hjerneblgdninger samt ny mitralklap,
men vi vil gerne veere sammen, da vi jo hjeelper hinanden pa alle omrader, manden hjzelper mig med at
huske, og jeg hjselper ham med mange ting. Vi har eget hus, hjemmeplejen hjzelper ham med at blive vasket
og komme i tgjet om morgenen, og ellers har Karsten ngdkald.

Jeg har ikke boet med min far de sidste 7 ar, men i de 8r jeg boede der var det rigtig hardt at se ham lide.
Det er det stadig i dag nér jeg besgger ham og nogle gange fylder hans tilstand meget i mine tanker hvilket
pavirker mit mentale helbred.

Jeg synes godt der kunne vaere mere fokus pd mgder med pargrende eller barn til sclerose patienter og
hjeelp til at tackle det mentalt

Klarer det ok kan vaere hjemmefra 1-2 dage

Det er rigtig godt, at der er fokus pd neertstdende pargrende, som er primeaer plejeperson. Jeg har dig i min
opvaekst savnet noget mere pargrendeinddragelse og sddan noget som en pdrgrendegruppe for bgrn ville
have veeret til stor gavn for badde min sgster og jeg. S& jeg kan kun appellere til, at man i fremtiden
iveerksaetter tiltag for pargrende bgrn til kronisk syge, for vi lider i stilhed. I sundhedsveesenet idag har man
meget fokus pd familiesygepleje, s lad os nu fa fokus pd bgrnene ogsa og ikke kun de ramte aegtefeeller
(som sikkert ogsé vil have god gavn af at bgrnene bliver aflastet i en pdrgrendegruppe med andre
ligesindede).

P& grund af sygdommen er jeg aktiv i patientforeningens bestyrelse. Jeg valgte at ga pd efterlgn for at
hjeelpe mine pargrende da jeg har 3 naertstdende familiemedlemmer med samme sygdom

I undersggelsen bliver der efter min mening ikke taget hgjde for hjemmeboende bgrn. Det vil for os ikke give
mening, at en aflastning bestod i et ophold udenfor hjemmet. Dette vil give en @gget belastning ift. bgrnene.
Oprigtig hjeelp vil veere af praktisk karakter - f.eks at f& hjeelp til renggring, indkeb, tajvask og madlavning en
gang imellem!!
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Jeg glaeder mig meget over at min kone kan komme pé et ophold pa et af Scleroseforeningens hospitaler
bdde fordi det er godt for min kone men ogsa fordi at jeg sd kan f& noget alene tid og ikke altid skal tage
hensyn

Det har meget store konsekvenser for hele familien nér et ungt menneske rammes. Derfor er det vigtigt at
alt saettes ind for at Igse sclerose gdden

Jeg synes det er sveert at balancere familielivet med pargrenderollen, da jeg ikke altid kan vaere der for min
kone og mine bgrn

Jeg er meget glad for at minsandten har mulighed for at komme pa sclerosehospitalet iHaslev ca 1 gang om
dret kunne godt bruge det 2 gange om dret

Fint at der er fokus pd pargrende . Det er en ensom position!

Vigtigt at vaere opmaerksom pé& at en sygdom som sclerose ikke kun viser sig fysisk. Der kan vaere mindst
lige s mange psykiske/mentale/kognitive forhindringer/symptomer, som ggr det kraevende i hverdagen at
vaere pargrende.

Min mand er dgd nu, men jeg havde det som jeg har svaret , indtil han dade. Det er vigtigt at fa formidlet ud
at vi kan fa hjeelp til aflastning. Ret tidligt i et forlgb kan man jo starte med 1/2 eller en hel dag. Jeg har
vaeret med i en Pargrendegruppe i over 10 &r. Der har jeg fa mange resourcer fra. Vi mgdes stadig
allesammen selvom vores syge pdrgrende falder bort. Jeg kan ikke rose pargrendearbejdet nok!!

Der mangler lidt spgrgsmal omkring hvorvidt man indgér i et plejeforhold i f.eks. en BPA (hvilket jeg gar).
Det er ekstra belastende at man ikke far timer nok til at deekke plejebehovet i forvejen og derfor har ekstra
meget brug for aflastning. Jeg er gdet ned med stress i den forbindelse og selvom der er kommet flere timer
(ca 63 timer/uge inkl. de timer jeg tager til mig selv) i BPA'en, er det ikke nok til at jeg kan vaere veek fra
hjemmet flere dage ad gangen. Min mand kraever at man hjaelper ham med kramper, tisseture og piller i
Igbet af natten og det har de sveert ved at ggre i et plejetilbud, da bemandingen ikke er god nok.

Min mand er ikke s& hdrdt ramt af parkinson, vil tro at man kalder det niveau 1

Det er min datter der fungere i et godt aegteskab og har en lille pige men min datter er en person der nok
knokler for hardt for ikke at lave ske pdvirke hendes arbejdsliv og samveer men vi kan tydelig maerke hendes
darlige dage sa kan hun blive ubehagelig vi har forsggt en del samtale direkte og bedt hende tage mere tid til
dig selv men det skal siges igen hun er en knokler er selvsteendig rider 2 g uge gar til traening ogsa
hundetraening gér lang tur naesten hver dag hun kan ikke stoppes hun har kan vi se til tider mange smerter
og et traet for ikke sovet nok

Min mand er ind til videre ikke h&rdt ramt af sin sclerose. Han traener i fithness og holder humgret.

Min mand er pé plejecenter, men accepterer ikke at jeg ikke bare kan vaere hos ham mange timer hved dag -
men jeg arbejder stadig, og prover at fa et liv selv.

har ikke de store muligheder for at hjzelpe da vi bor i hver sin ende af landet

Det der er sveereste er at handtere vores barns fglelser. Og man far ikke meget information om hvordan man
far sit barn videre pd bedst mulig vis

Som pargrende stdr du enormt alene mod et system der udenlukkende kigger bundlinje og bruger generelt
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en hver mulighed for stgtte, hvorfor man nér til et sted hvor man ikke orker at ansgge mere da
sandsynligheden for et afslag er alt overskyggende

Jeg synes godt der kunne lave en pargrende undersggelse som har fokus pd den mentale del af at veere
pargrende. Min kaereste er ikke bergrt fysisk af Sclerosen, men er enormt pavirker p& den mentale del. Min
stgrste last ved at veere pdrgrende er ikke selve hjaelpe-delen men derimod hensyns-delen. Der er mange
hensyn at tage som pdrgrende til et menneske med sclerose. Det er det jeg synes er det allersvaereste og s&
er det ogsé den del, som er den usynlige del af sygdommen - som folk, familie og venner ikke kender til pa
samme méde som fx. samleveren. Tusind tak fordi i ogsd har fokus p& de pérgrende. God arbejdslyst. Kh
Elisabeth

Min aegtefeelle bor dag pa plejehjem. Har besvaret undersggelsen som det var far flytningen

Min neertstdende var pd ophold i Ikast-Brande kommune.

min hustru har et piskesmzeld, og er begraenset af dette

Min mand naegter at komme pd aflastningsophold og det eneste kommunen da tilbyder mig er 8 timers
aflastning pd 8 uger. Vi star i en hablgs situation, der er ved at splitte familien ad!

Det drejer sig om stress og depression hos min ekskone

I bgr spgrge om, hvor den pdrgrende bor. Det er jo afggrende for, hvor meget man rent faktisk kan hjeelpe
den pérgrende.

Ferie sammen ku vaere rart, men for besvaerligt pga ingen bil, og elkgrestol hjselpere mm

Da det kun er knap et &r siden vi fik beskeden om Parkinson, har vi ikke veeret hdrdt ramt og har ikke haft
brug for hjeelp

vi har ikke réd til at benytte os af kommunens tilbud og de ville ikke passe til min mands behov. Vi har intet
netvaerk, sd alt ligger pd mine skuldre - mgder heller ikke forstéelse for vores situation.

Min zegtefeelle gnsker ikke hjeelp af kommunen, Hvad ggr man s3?

Jeg ville gnske at min mand kunne komme til Montobello x1 om dret. Det giver s3 meget og sparer
samfundet i sidste ende. Ja og sd bliver jeg ogsd aflastet.

Svarene daekker for perioden indtil min mand flytetde pa plejehjem.

Jeg oplever at det er sveert at fa hjeelp som pargrende. Det er den der er syg der far hjzelp. Og det var ikke
altid han ville have den. S8 jeg métte trumfe det igennem indimellem for selv at overleve mens det var veerst
Min pargrende er pa plejehjem nu.

Vi har en daglig kamp da min partner ikke anerkender sin sygdom og jeg ingen ret har til at ma varetage
hans og feelles udfordringer.

Vi har mere brug for aflgsning i hjemmet da min mand skal overvéges 24/7

min mand er selvhjulpen, undtagen ved udskaere hele stk kgd. og dosere piller. en gang imellem
finmotoriske opgaver.

vi har desveerre haft en meget uheldig oplevelse med aflastning til min mand hvor jeg den ene gang efter
den anden matte komme dertil . s& det var ikke nogen szerlig god oplevelse for vores lille familie
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Min hustru har Parkinson i fase 1 og er selvhjulpen og har indtil videre ikke haft behov for hjeelp

Det er endnu ikke sd fremskredent, men jeg hjeelper med mad og pengesager

Det sveereste ved at veere pdrgrende er nok psykisk!

Min pérgrende er lige kommet pd plejehjem, men jeg feler endnu ikke, at mine opgaver og behovet for min
hjzelp er blevet mindre!

Min mand er farst blevet diagnosticeret for 2 mdneder siden og har endnu ikke behov for min hjzelp, ligesom
jeg heller ikke har behov for pause fra hverdagen endnu... et spgrgsmél om dette ville nok give en mere
valid besvarelse fra mig...

Tror ikke, min mand forstdr mit behov, og jeg kan ikke naenne det. Vi har veeret gift i 58 ar.

"kommunen" stjeeler kreefter fra os. Vi "straffes" nu fordi vi har veeret selvsteendige.

Mistede min mor sidste &r. Hun fik alzheimers som 59 rig. Savner tilbud til yngre demente.

Vi har ikke behov for pleje. Min kone klareret meste selv

jeg har svaret pa baggrund af tiden for en del &r siden var ret opslidende og p& baggrund af at mit helbred
idag er forveerret meget

det vigtigste er at det bliver en rettighed og ikke en sk@gnssag

at der bliver stgrre forstdelse for de forskellige behov

Min mor er min naertstdende - hun har ALS og som fglgesygdom en frontallapsdemens, som ggr hendes i
forvejen vanskelige sind endnu vanskeligere. Hun bor heldigvis i en dejlig beskyttet bolig med godt
personale, men hun er konstant utilfreds, og det ggr det meget sveert for mig at hdndtere.

I mangler den psykiske pavirkning og hjzelp

aflasning ikke ngdvendig p.t.

Mere hjeelp til treening

Jeg tror det har stort samfundsmaessig vaerdi, at man far fat i pargrende segmentet. Det kan forhindre bl.a
sygemeldinger og stress

Mangler mentorordning

Jeg boede sammen med min mand, da han var i aflastning

man burde ggre mere for pargrende til hjernetumorpatienter, der er for lidt. nogle flere steder hvor man kan
henvende sig som pérgrende ville veere rigtig godt at man ikke fgler at man bliver ladt i stikke eller at man
gar ned psykisk fordi ens partner har en hjernetumor

Et vigtigt spgrgsmal mangler!... Hvordan gkonomien spiller ind i forbindelse med aflastning?

hjernetumor, med folgeskader,ubrugelig venstre arm, dérligt venstre ben. Nyrekraeft, metastaser i
lunger,binyrer og lever.

Jeg har behov for psykologhjzelp, men det er dyrt, og kan Igbe op i mange penge ndr man som jeg er
folkepensionist

Vi har smd bgrn (3 og 5 3r), og det vanskeligggr hele situationen - ogsa ift. “at holde fri”!
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Det er ikke fordi at vi p& den made mangler aflastningsplads, men lgbende aflastning. Eks en gennemgdende
bisidder , til at hjeelpe med at holde overblik over mgder, informationer, bestilling sygetransport , blodprgver
, osv S8 vil det vaere en stor hjeelp hvis de forskellige institutioner samarbejdede, altsd mellem afdelinger pé
sygehuset, kommune og region mm . Det er en jungle at finde rundt i. Og ingen har et overblik. Enten sker
der overlap, eller der sker ingenting fordi nogen troede osv. Det er udmattende ogsa opslidende.

Min kone er stadig selvhjulpen

Det handler om en godartet tumor i hjernen samt epilepsi.

Det er vigtigt at f8 tildelt ophold pd Montobello,engang om &ret sd er man som pérgrende ladet op. Folk kan
ikke szette sig ind i vores hverdag hvis de ikke selv har haft det ind pa livet.

Min mand har haft Parkinson i over 15 8r, men er stadig ikke h&rdt ramt. Men der er store udfordringer,
alligevel, bare ikke pé fysisk pasning endnu.

Selvom der er et kommunalt tilbud, s& er det sveert at tage imod, ndr den ramte ikke har indsigt i, hvor ramt
personen er

Plejebehov er ikke direkte opstdet endnu.

Vi har bgrn pd 5 og 8 nu... De var 3 og 5 da min mand blev syg.... Han blev udskrevet til hjemmet med
besked om at han skulle d@gnovervéges, og at det kunne jeg ikke f& hjzelp til... S& stér man der med en
mand der knapt kan tgrre sig i raven og smé bgrn der skal sgrger for, og ingen aflastning eller hjeelp
overhovedet.... Mistede mit arbejde og gik ned med stress derefter.... Er nu sygemeldt pd 18 mdned. Taenk
at det bedre kan betale sig for stat/region og kommune at smadre hele familien end at hjeelpe og aflaste i
den farste intensive og sveere periode... Jeg stoler ikke pd at samfundet er noget man kan regne med mere.
(Vores verden er dog ved at finde en ny 'normal' og jeg er pa vej ind i job igen nu... Men det har godt nok
teerret ungdigt pd mine kreefter og tiltro til tilvaerelsen/verden omkring mig i det hele taget.

Der undersgges mere om nye tarmbakterier eller cannabis har god virkning. Hvad kan man ggre, hvis
parkinson har sat sig pa talen?

I forhold til aflastningsd@gn er det en sveer ting at bede om. Jeg kan have brug for det, men ikke bede om
det, da det jo er min hustru

Jeg er selv en kreeftpatient, som samtidig stgtter en anden kraeftpatient, min meget gode ven.

Det har hjulpet meget at kommunen har bevilliget plads pd et bosted. Det skal dog lige bemaerkes at det tog
dem 2 &r pa trods af at de havde lovet det skulle ga hurtigt. Maske er det hurtigt i kommunalt regi?

Jeg aflastes ved. at min mand har ekstra hjemmevejledning, s& jeg kan tage pa ferie, 2-3 uger om &ret. Alle
kan fa den stgtte 5 uger om &ret, normalt fra hjemmeplejen, vi er bare s& heldige, at min mand far hjzlp fra
det team han kender. Fandt dog ferst ud af muligheden 7 dr efter min mands erhvervede hjerneskade.
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13 punkter med udvalgte konklusioner

1.215 danske pérgrende til personer med en alvorlig kronisk sygdom eller et kronisk handicap har deltaget i online-undersggelsen, som er
gennemfgrt i perioden december 2018 — januar 2019 af Kompas Kommunikation i samarbejde med YouGov for de fire pargrende- og
patientforeninger Hjernesagen, Parkinsonforeningen, Scleroseforeningen og Pargrende i Danmark.

1) 8 ud af 10 pargrende mener, at rollen som pargrende har haft negative konsekvenser for dem (80%). 6 ud af 10 mener, at det har
pavirket den pérgrendes mentale helbred (58%), mens det har pavirket halvdelen af de pérgrendes sociale liv (50%). Hver fjerde
pargrendes arbejdsliv er pavirket (25%), ligesom hver fjerdes fysiske helbred ogsé er pavirket (24%).

2) 7 ud af 10 pargrende har behov for at tage nogle dages pause fra at hjaelpe deres neertstdende (72%). Halvdelen endda flere gange
om aret (52%).

3) For hver tredje pargrende er det sveert at tale med deres naertstdende om behovet for en pause (35%). Kun hver femte oplever, at
familie og venner hjeelper til, s3 den pargrende kan fa nogle dages pause (19%). Hver sjette pargrende fgler ikke, at familien har
forstdelse for den pargrendes behov for nogle dages pause (16%).

4) 6 ud af 10 pargrende har hgrt om muligheden for at ssge kommunen om et aflastningsophold (59%). Kun 2 ud af 10, der har hgrt
om kommunale aflastningsophold, har sggt herom for deres naertstdende (20%). Det svarer til godt hver tiende af alle pargrende i
undersggelsen (12%).

5) Godt 4 ud af 10 har sggt kommunen om et aflastningsophold, fordi den pargrende traengte til en pause (44%), og i hvert fjerde
tilfeelde skyldtes ansggningen, at den pargrende skulle pa ferie (25%). Hoveddrsagen til ikke at sege om aflastningsophold er, at
halvdelen ikke har behov for det (49%), mens det i 3 ud af 10 tilfaelde skyldes, at den neertstdende ikke @nsker det (31%).
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6) 3 ud af 4 respondenter, der sggte kommunen om et aflastningsophold, fik det bevilliget (73%). Typiske drsager til kommunens
afslag er manglende plads hos kommunen, mangel pa passende kommunalt sted, og at enten den naertstdende eller pdrgrende
efter kommunens mening ikke havde behov nok for et aflastningsophold.

7) 3 ud af 10 naertstdende har veeret pd et kommunalt aflastningsophold én gang (28%), mens hver tredje har veeret det 2-4 gange
(34%).3 ud af 10 har veeret pa aflastningsophold 5 gange eller mere (29%). Aflastningsopholdet varer det i hvert fjerde tilfeelde
mere end en uge (24%). 4 ud af 10 gange varer det 4-7 dggn (38%), mens det i 3 ud af 10 tilfaelde varer 1-3 dggn (28%).

8) Halvdelen af de pargrende var tilfredse eller meget tilfredse med aflastningsopholdet, mens hver fjerde var utilfreds eller meget
utilfreds (25%). Ifglge de pargrendes vurdering var hver tredje neertstdende tilfreds eller meget tilfreds med det kommunale
aflastningsophold (35%), mens lige s& mange var utilfredse eller meget utilfredse (34%).

9) 4 ud af 10 pargrende er blevet kontaktet af plejestedet, mens deres neertstdende var pa aflastningsophold (43%). Hver tiende er
blevet kontaktet af plejestedet imens, men ville foretraekke ikke at veere blevet kontaktet (9%).

10) Stort set alle pdrgrende mener, at aflastningsopholdet havde positive konsekvenser (97%). 4 ud af 10 pargrende fik mulighed for
oplevelser, de ellers ikke havde mulighed for i hverdagen (41%). Lige s3 mange fik stgrre overskud (38%). Hver tredje fik mulighed
for at klare opgaver, der er sveere at nd i hverdagen (36%). Hver femte pargrende fik mulighed for at taenke over deres situation og
at laegge planer (19%).
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11) 7 ud 10 af pargrende mener, at aflastningsopholdet havde negative konsekvenser (70%). 3 ud af 10 pargrende fgolte skyld over at
have taget en pause fra at hjzelpe (32%). Hver fjerde naertstdendes funktionsniveau forvaerredes desuden under aflastnings-
opholdet (26%). Hver femte pargrende oplevede konflikter med den naertstdende pga. aflastningsopholdet (19%). Hver sjette
neertstdendes helbred forvaerredes under aflastningsopholdet (17%). Hver tiende pargrende fglte desuden, at mennesker omkring
fordgmte behovet for aflastning (11%).

12) Mere end halvdelen vil formentlig benytte sig af muligheden for aflastningsophold igen (55%). Omvendt mener hver femte
pargrende, at kommunen er mere en modspiller end en medspiller, nar det gaelder behov for stgtte til den pargrende (19%).
Hver syvende til ottende pargrende mener ikke altid, at de far bevilliget aflastningsophold, ndr der er behov for det, pa de
tidspunkter, hvor der er behov for det og / eller i s lang tid ad gangen, som der er behov for (12-14%).

13) 4 ud af 10 vurder proceduren for at ansgge om et kommunalt aflastningsophold som nem eller meget nem (43%).
Hver fjerde vurderer den som sveer eller meget svaer (24%).
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Demografi: Neertstdendes sygdom / handicap

Hver tredje respondent har en naertstdende med parkinson (33%), hver fjerde med sclerose (27%) og hver femte med blodprop eller
bladning i hjernen (19%). Hver tredje har en naertstdende med anden langvarig eller kronisk sygdom eller handicap (32%).
Der er en reekke forskelle pd, hvordan de naertstdendes sygdomme / handicap fordeler sig ift. de udvalgte demografiske variable.

Pirarendes kon Pararendes alder Pararendes region
Har du en nzertstdende som lider af en af fglgende / /
kroniske sygdomme eller handicap? (Vaelg evt. flere svar)
. _ _ 65 ar eller Region Region Region Region Region
jiotal S jlare 18-39 &r 40-64 ar celdre Hovedstaden Sjeelland Syddanmark Midtjylland Nordjylland
Blodprop eller blgdning i hjernen 19% 20% 17% 20% 22% 15% 23% 19% 16% 20% 15%
Parkinson 33% 34% 28% 14% 23% 58% 32% 29% 44% 29% 26%
Sclerose 27% 25% 30% 45% 29% 13% 22% 26% 25% 32% 36%
FICER [ENEEITE EllEr UBiEs ST 32% 31% 37% 29% 37% 27% 36% 35% 28% 31% 29%
eller handicap
Respondenter 1.215 882 333 216 608 388 363 212 263 237 140
BIodpro_p el!er _ Anden kronisk H]aelpe_r under HJaeIp(_er over Hjulpet under | Hjulpet over Bor med Bor ikke med Neertstdende er Naertstéeljde er
blgdning i Parkinson Sclerose sygdom / 15 timer 15 timer 5 &r 5 &r neertstiende | naertstdende gtefeelle eller| barn, sviger-
hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Blodprop eller blgdning i hjernen 100% 4% 4% 11% 18% 26% 27% 14% 18% 21% 20% 7%
Parkinson 6% 100% 2% 12% 33% 39% 38% 30% 41% 20% 43% 7%
Sclerose 6% 2% 100% 6% 29% 16% 19% 31% 24% 31% 24% 42%
IS ENTEILY Gl LGS 67 sl 18% 12% 7% 100% 31% 35% 27% 36% 28% 39% 25% 51%
eller handicap
Respondenter 235 397 325 393 821 273 513 614 749 436 733 103
Neertstdendes sygdom / handicap Pdrarendes hjeelpetimer Pdrarendes hjeelpeperiode  PSrorendes bo-relation Pararendes relation

side 59 ) Pargrende i Danmark @B Hjernesacen d%parkinsonforenmgen Sclerose kompas
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Demografi: Relation til naertstdende

6 ud af 10 er pargrende til en aegtefaelle eller partner med kronisk sygdom / handicap (60%). Hver femte er pargrende til en foraelder,
sviger- eller stedforaelder (18%), mens hver tiende har et barn, sviger- eller stedbarn med kronisk sygdom / handicap.

Der er en raekke forskelle pd, hvordan relationen fordeler sig ift. de udvalgte demografiske variable.

Hvad er din relation til din nzertstdende? (Vaelg ét svar)

i St b EE 18-39 ar 40-64 & 65a§|rd?elzler HO\E{eegslgar:ien S?;?If:d Sy(g{(;eagr:cr)r?ark Mi?taj%?annd Noﬁg?;lcl)gnd
Min aegtefeelle eller partner 60% 59% 63% 25% 59% 82% 55% 64% 68% 57% 60%
Min foraelder, sviger- eller stedforaelder 18% 19% 17% 48% 19% 1% 26% 14% 15% 19% 13%
Mit barn, sviger- eller stedbarn 9% 10% 5% 3% 10% 9% 8% 9% 8% 9% 9%
Min sgster, bror, sted- eller halvsgskende 5% 6% 5% 9% 6% 3% 5% 5% 3% 6% 9%
tAannC’ic:noge\]/r.r;me (feetter, kusine, onkel, 3% 3% 4% 8% 3% 2% 3% 4% 3% 4% 4%
Andet 4% 3% 7% 7% 3% 4% 3% 4% 4% 5% 5%
Respondenter 1.215 882 333 216 608 388 363 212 263 237 140

Blctj)cljprop el!er _ Anden kronisk Hjaelpe_r under Hjaelpe_:r over Hjulpet under | Hjulpet over Bor med Bor ikke med Neertstdende er Naertstéer)de er
hqdnlng i Parkinson Sclerose iygo(qum / 15 tlm'er 15 tlm'er 5 8 5 8r naertstiende | naertst8ende gtefzlle eller| barn, sviger-

jernen andicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Min aegtefeelle eller partner 62% 79% 54% 46% 55% 82% 64% 62% 90% 11% 100% 0%
Min forzelder, sviger- eller stedforaelder 23% 13% 16% 21% 24% 3% 17% 18% 3% 43% 0% 0%
Mit barn, sviger- eller stedbarn 3% 2% 13% 13% 8% 10% 6% 11% 4% 16% 0% 100%
Min sgster, bror, sted- eller halvsgskende 5% 3% 7% 8% 6% 1% 4% 6% 1% 14% 0% 0%
?a“n‘iinoi"i'.‘}"'e (feetter, kusine, onkel, 4% 2% 3% 6% 4% 1% 5% 1% 0% 8% 0% 0%
Andet 3% 2% 6% 6% 4% 3% 4% 3% 1% 8% 0% 0%
Respondenter 235 397 325 393 821 273 513 614 749 436 733 103

side 60 ) Parorende i Danmark @@ Hjernesacen dJ?Parkinsonforeningen Sclerose kompos
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Demografi: Bo-relation

6 ud af 10 pargrende bor sammen med deres neertstdende (62%).

Det geelder i hgjere grad naertstdende med parkinson (77%), naér den neertstdende er aegtefelle eller partner (92%),
og nar den pargrende hjeelper mere end 15 timer ugentligt (86%).

Kun 3 ud af 10 bor sammen med deres naertstdende, som er barn, sviger- eller stedbarn (30%).

Bor du sammen med din nzertstdende? (Vaelg ét svar)

. ) . 65 ar eller Region Region Region Region Region
i St b EE 18-39 &r 40-64 & celdre Hovedstaden Sjeelland Syddanmark Midtjylland Nordjylland
Ja 62% 61% 65% 33% 62% 77% 56% 65% 69% 58% 62%
Nej 36% 37% 32% 62% 36% 21% 40% 35% 29% 39% 34%
Nogle gange 2% 2% 3% 4% 2% 2% 4% 0% 1% 2% 5%
Respondenter 1.215 882 333 216 608 388 363 212 263 237 140
Blodprop eller Anden kronisk | Hjeelper under | Hjzelper over | . . . Neertstdende er|Naertstdende er
blgdning i Parkinson Sclerose sygdom / 15 timer 15 timer FIESE WnglEr | (R lzet e E07 mE BT 19 el xgtefzlle eller| barn, sviger-
. - - - 5&r 53ar neertstdende | neertstdende
hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Ja 58% 77% 56% 53% 55% 86% 66% 62% 100% 0% 92% 30%
Nej 39% 22% 42% 44% 43% 11% 33% 35% 0% 100% 7% 67%
Nogle gange 3% 2% 2% 3% 2% 3% 2% 3% 0% 0% 1% 3%
Respondenter 235 397 325 393 821 273 513 614 749 436 733 103
side 61 ) Pargrende i Danmark @@ Hjernesacen d% Parkinsonforeningen SCIefrose KompOS
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Demografi: Kgn

3 ud af 4 pargrende i undersggelsen er kvinder (73%), mens 1 ud af 4 er maend (27%).

Der er ikke naevneveerdige forskelle i, hvordan kgn fordeler sig ift. alder, sygdom / handicap, antal hjaelpetimer og region.

Hvad er dit kgn? (veelg ét svar)

. _ : 65 ar eller Region Region Region Region Region
i St b2 18-39 &r 40-64 & celdre Hovedstaden Sjeelland Syddanmark Midtjylland Nordjylland
Kvinde 73% 100% 0% 71% 75% 70% 75% 70% 72% 72% 75%
Mand 27% 0% 100% 29% 25% 30% 25% 30% 28% 28% 25%
Respondenter 1.215 882 333 216 608 388 363 212 263 237 140
BI(;flprop el!er _ Anden kronisk H]aelpe_r under HJaeIp(_er over Hjulpet under | Hjulpet over Bor med Bor ikke med Neertstdende er Naertstéer_1de er
@dning i Parkinson Sclerose sygdom / 15 timer 15 timer gtefeelle eller| barn, sviger-
. : ) ) 5ar 5ar neertstdende | naertstédende
hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Kvinde 76% 77% 69% 69% 72% 79% 74% 74% 72% 76% 72% 85%
Mand 24% 23% 31% 31% 28% 21% 26% 26% 28% 24% 28% 15%
Respondenter 235 397 325 393 821 273 513 614 749 436 733 103
side 62 s Pérerendedi Danmark @@ Hjernesacen d% Parkinsonforeningen SCIG;’OSQ KompOS
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Demografi: Alder

Naesten alle pargrende i undersggelsen er mindst 18 ar. Halvdelen er 40-64 ar (50%).

Pérgrende med en nzertstdende med parkinson er generelt lidt seldre, mens dem med en naertstdende med sclerose er lidt yngre.
Gruppen af pargrende, der hjeelper under 15 timer ugentligt, er lidt yngre end gruppen, der hjaelper over 15 timer ugentligt.

Hvad er din alder? (veelg ét svar)

iz Sl b7 T 18-39 &r 40-64 &r 65£|rd?(|e|er Ho&eec?slgarllen S?aeegl]lfr?d Sytg{c'leagrll?r?ark Mizijgzlllcl)annd Noltg?;lcljgnd
Under 18 ar 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 1% 0% 0%
18-39 18% 17% 19% 100% 0% 0% 19% 15% 13% 23% 18%
40-64 50% 52% 46% 0% 100% 0% 52% 54% 44% 50% 50%
65 ar eller zldre 32% 31% 35% 0% 0% 100% 28% 31% 42% 27% 31%
Respondenter 1.215 882 333 216 608 388 363 212 263 237 140

Bkt))flpro_p el!er _ Anden kronisk Hjaelpe_r under Hjaelpt_ar over Hjulpet under | Hjulpet over Bor med Bor ikke med Neertstdende er Naertstéepde er

;a_dnlng i Parkinson Sclerose sygdqm / 15 tlm_er 15 tlm_er 5 &r 5 &r neertstiende | naertstiende gtefeelle eller| barn, sviger-

hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Under 18 3r 0% 0% 1% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0%
18-39 18% 8% 30% 16% 21% 5% 21% 12% 10% 31% 7% 6%
40-64 58% 36% 54% 57% 51% 52% 47% 54% 50% 51% 49% 61%
65 3r eller zldre 24% 56% 15% 27% 28% 43% 32% 33% 40% 19% 44% 33%
Respondenter 235 397 325 393 821 273 513 614 749 436 733 103
side 63 ) Péargrende i Danmark @B Hjernesacen dJ?Parkinsonforeningen SC|e;O(iisgen komemgmﬁm




Demografi: Neertstdendes alder

De fleste naertstdende er 60 ar eller a&ldre (57%), mens 3 ud af 10 er 40-59 ar (29%).

Kun f& neertstdende er under 18 ar (2%), og 1 ud af 10 er 18-39 ar (12%).

Hvad er alderen pa din nzertstdende?

1Lt Aliles I ser | ArEser 65a§|:1i|=.ler o - S?ai?lfr?d Sygffr:?]:ark MiE?j%/IICI);nd Nolig?;lcl)gnd
Under 18 ar 2% 2% 3% 3% 2% 1% 2% 2% 0% 4% 2%
18-39 &r 12% 11% 13% 29% 11% 3% 11% 12% 8% 14% 14%
40-59 &r 29% 28% 31% 33% 40% 9% 23% 33% 30% 28% 36%
60 3r eller zldre 57% 59% 51% 32% 47% 87% 63% 53% 61% 52% 47%
Ved ikke 1% 0% 2% 3% 0% 0% 1% 0% 0% 2% 1%
Respondenter 1.215 882 333 216 608 388 363 212 263 237 140

Blct))flpro_p el!er _ Anden kronisk Hjaelpe_r under Hjaelpe_:r over Hjulpet under | Hjulpet over Bor med Bor ikke med Neertstdende er Naertstéer_wde er

;z?dnmg i Parkinson Sclerose sygdqm / 15 tlm_er 15 tlm_er 5 & 5 8 neertstdende | naertstdende gtefeelle eller| barn, sviger-

hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Under 18 ar 0% 0% 1% 6% 1% 5% 2% 2% 2% 2% 0% 15%
18-39 ar 5% 2% 24% 14% 12% 7% 12% 11% 9% 16% 7% 48%
40-59 &r 29% 13% 49% 26% 31% 21% 28% 29% 28% 32% 28% 36%
60 3r eller zldre 65% 84% 25% 53% 56% 66% 58% 58% 61% 51% 65% 0%
Ved ikke 0% 0% 1% 1% 0% 1% 0% 0% 0% 0% 0% 0%
Respondenter 235 397 325 393 821 273 513 614 749 436 733 103
side 64 ) Pérgrende i Danmark @B Hjernesacen dJ?Parkinsonforeningen SC|e;O(iisgen komemgmﬁm




Demografi: Hjeelpeperiode

Hver tredje pargrende har indtil nu hjulpet deres naertstdende i mere end 8 &r (33%), mens ligeledes hver tredje har hjulpet i 3-8 ar (36%),
og hver fijerde har hjulpet i 2 &r eller mindre (25%). Iszer naertstdende med sclerose og anden kronisk sygdom / handicap har faet hjzelp i
mere end 8 ar (41% og 40%), ligesom flere bgrn, sviger- eller stedbgrn ogsa har (49%).

Hvor lzenge har du indtil nu hjulpet din nzertstdende? (Vaelg ét svar)

iz Sl b7 18-39 &r 40-64 &r 65£|rd?(|e|er HO\E{eec?slgarLIen S?aee?lfr?d Syé{c?agrll?ark Mizijgzlllcl)annd NoR;S%:ICI)g nd
Under "2 ar 4% 4% 4% 5% 4% 4% 4% 4% 6% 3% 4%
>-1 &r 7% 8% 5% 10% 7% 6% 6% 6% 7% 9% 8%
1-2 ar 14% 15% 13% 20% 14% 12% 17% 13% 15% 11% 13%
3-4 ar 17% 16% 19% 15% 15% 21% 15% 18% 17% 17% 18%
5-6 &r 12% 13% 9% 9% 12% 12% 13% 13% 13% 10% 5%
7-8 ar 7% 7% 5% 4% 7% 6% 5% 5% 8% 8% 8%
Mere end 8 ar 33% 32% 34% 22% 35% 34% 31% 36% 30% 33% 36%
Ved ikke 7% 6% 11% 15% 6% 5% 9% 6% 5% 9% 8%
Respondenter 1.215 882 333 216 608 388 363 212 263 237 140
U suuren | s | S| | i o] o | s [ e i i
jernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn
Under 2 ar 5% 5% 3% 3% 5% 1% 10% 0% 4% 5% 4% 1%
>-1 &r 14% 6% 4% 6% 8% 5% 17% 0% 6% 9% 6% 4%
1-2 &r 21% 16% 13% 10% 16% 11% 34% 0% 15% 14% 15% 13%
3-4 ar 19% 21% 11% 16% 18% 18% 40% 0% 20% 11% 20% 13%
5-6 &r 9% 14% 12% 9% 12% 12% 0% 23% 13% 9% 14% 11%
7-8 &r 4% 8% 6% 7% 7% 5% 0% 13% 7% 6% 7% 3%
Mere end 8 ar 25% 25% 41% 40% 29% 46% 0% 64% 31% 35% 31% 49%
Ved ikke 3% 4% 11% 9% 5% 1% 0% 0% 4% 12% 3% 6%
Respondenter 235 397 325 393 821 273 513 614 749 436 733 103
side 65 ) Péargrende i Danmark @B Hjernesacen dj? Parkinsonforeningen SC|e;O%ngen komemgmﬁm




Demografi: Ugentlig hjeelpetid

Hver fierde pargrende hjaelper deres nzertstdende over 15 timer ugentligt (23%), mens 2 ud af 3 hjeelper under 15 timer ugentligt (67%).
10% ved det ikke. Flere nzertstdende med blodprop eller blgdning i hjernen far hjeelp over 15 timer ugentligt (31%).
Og lidt flere kvinder (24%) end maend (18%) hjaelper over 15 timer ugentligt.

Hvor meget tid vil du tro, at du bruger om ugen pa at hjzlpe din naertstdende? (Vzelg ét svar)

ol el 2 18-39 ar 40-64 &r 6532Ird?(|eler Ho&etfslganden S?ai?l?r?d Sydeeflﬁ:ark MiE%%/II(I)annd Noris%lﬁ;nd

Under 2 timer 26% 24% 30% 41% 24% 20% 25% 25% 24% 28% 29%

2-3 timer 12% 12% 13% 11% 13% 11% 11% 11% 15% 12% 12%

4-6 timer 12% 12% 12% 15% 11% 12% 11% 12% 12% 15% 10%

7-10 timer 11% 11% 10% 10% 12% 10% 13% 7% 12% 9% 13%

11-14 timer 6% 6% 6% 4% 7% 6% 5% 7% 7% 7% 5%

15-25 timer 7% 6% 7% 1% 8% 7% 7% 8% 6% 6% 7%

Over 25 timer 9% 10% 6% 3% 9% 11% 9% 9% 7% 9% 9%

ﬁ;%r\f éﬁi2%frgggﬁitngeégiggoﬁfﬁaﬁgn 7% 8% 5% 2% 6% 11% 8% 10% 8% 2% 7%

\Ved ikke 10% 9% 12% 12% 9% 11% 10% 11% 9% 12% 8%

Respondenter 1.215 882 333 216 608 388 363 212 263 237 140

Bktn)cljprop eller _ Anden kronisk | Hjaelper under | Hjaelper over Hjulpet under | Hjulpet over Bor med Bor ikke med Neertstdende er Naertstéer_lde er
gdnlng i Parkinson Sclerose sygdc_)m / 15 tlm.er 15 tlm'er 5 & 5 & naertstdende | naertstiende gtefzelle eller| barn, sviger-
hjernen handicap ugentligt ugentligt partner eller stedbarn

Under 2 timer 20% 25% 28% 27% 38% 0% 29% 21% 20% 38% 19% 17%

2-3 timer 11% 14% 14% 10% 18% 0% 16% 10% 10% 17% 11% 12%

4-6 timer 14% 14% 14% 10% 18% 0% 14% 12% 12% 12% 12% 12%
7-10 timer 11% 9% 10% 13% 16% 0% 10% 13% 11% 10% 11% 15%
11-14 timer 6% 6% 7% 4% 9% 0% 6% 7% 8% 3% 7% 4%
15-25 timer 9% 6% 6% 6% 0% 29% 6% 8% 9% 3% 9% 10%
Over 25 timer 14% 10% 5% 9% 0% 39% 7% 11% 12% 3% 12% 8%
ﬁ;‘(’j'\fesf;igﬂﬁfﬁg;ﬁitng‘,’egg‘iggoaf’r“;’;gn 8% 11% 3% 8% 0% 32% 6% 9% 11% 1% 10% 8%

Ved ikke 7% 6% 14% 12% 0% 0% 7% 7% 8% 13% 8% 15%
Respondenter 235 397 325 393 821 273 513 614 749 436 733 103

side 66 ) Parorende i Danmark @E Hjernesacen dl“'@ Parkinsonforeningen SC|e;‘o(r)engen komemgnﬁor
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