Dét oplever de pargrende

Konsekvenser for helbred og trivsel

Syv ud af ti pargrende op- For to ud af tre born har

lever, at pargrenderollen gar foreeldrenes sygdom negative

ud over deres eget helbred konsekvenser for deres
trivsel

73 procent af de pargrende til personer 65 procent af bgrn af foraeldre med

med demens oplever, at rollen som psykisk sygdom oplever, at deres trivsel

pargrende har pavirket deres eget er blevet pavirket negativt af sygdommen.

helbred negativt. Og for aegtefeeller er

andelen endnu hgjere. 65%

Spergeskemaundersggelse blandt Spergeskemaundersggelse blandt

1.591 parerende til personer med foreeldre med bern i alderen 0-17 ar,

demenssygdom. Alzheimerforeningen heraf 173 foraeldre med psykisk

2018: "Livet med demens. Rapport om e 0 o sygdom. Bedre Psykiatri 2020: "Bgrn

en spgrgeskemaundersggelse af foreeldre med psykisk sygdom i
blandt pargrende til demenspatienter i Danmark".
Danmark".

Nar jeg ser pa vores situation i helikopter-
perspektiv, sa kan jeg godt se, at jeg nok
har veerre trivsel end min mand. Jeg er

Hver tredje parorende har
vaeret psykisk eller fysisk

belastet utrolig slidt og faktisk ogsa en smule
ensom. Jeg gar meget op i, at min mand
34 procent af pargrende til hjertepatienter skal have et veerdigt liv og vedligeholde
svarer, at har hjulpet hjertepatienten med sin sociale kreds, men jeg magter ikke
fys|sk e”er psyk|sk belastende Opgaver_ SeIV at h0|de faSt I mine Ven|nder. Det

hardeste ved at vaere pargrende er, at jeg
kan fgle mig overset. Det er helt nede til

hverdagsting, hvor familie og venner
Spgrgeskemaundersggelse blandt

1.214 pargrende til hjertepatienter. glemmer, at jeg er her. Pa den made er
Hjerteforeningen 2021: "Livet med en ; ; ; ;
hjortesygdom, En undersageles af jeg blevet et slags appendiks til min
hvordan hjertepatienters pargrende mand .
oplever livet med en hjertesygdom og
medet med sundhedsvaesnet". . X i .

Citat fra parerende og medlem af UlykkesPatientforeningen.

Interviews med patienter og parerende af Danske Patienter 2022.

Hver anden pargrende har haft langvarig stress ®

52 procent af pargrende til personer med epilepsi har i nogen eller hgj grad
oplevet lzengerevarende stress som fglge af deres naertstaendes situation.

Spergeskemaundersggelse blandt 892 pargrende til personer med epilepsi. Epilepsiforeningen 2021: "Billeder
af et pargrendeliv. Survey om epilepsiens konsekvenser for parerende 2021".
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Dét oplever de pargrende

Oplevelser med inddragelse

Fire ud af ti pargrende oplever
ikke, at deres viden inddrages
tilstraekkeligt

39 procent af pargrende til personer med
epilepsi oplever ikke eller kun i mindre
grad, at sygehuset formar at inddrage
deres viden om den neertstaendes
sygdom.

T

Spgrgeskemaundersggelse blandt
892 pargrende til personer med
epilepsi. Epilepsiforeningen 2021:
"Billeder af et pararende-liv. Survey
om epilepsiens konsekvenser for
parerende 2021".

To ud af tre oplever ikke, at
deres erfaring og viden
eftersporges

65 procent af pargrende til personer med
en psykisk sygdom oplever ikke, at deres
erfaringer og viden om den syge efter-
sporges eller anvendes af personalet i
behandlingen.

Spergeskemaundersggelse
blandt 1.157 parerende til psykisk
syge personer, der inden for de
seneste tre ar har vaeret i kontakt
med behandlingspsykiatrien.
Bedre Psykiatri 2018:"Pargrende-
inddragelse i psykiatrien".

Jeg forstar ikke, hvorfor jeg ikke blev mere inddraget, da min mand var indlagt. Han var ofte
ikke helt ved bevidsthed, sa der var jo brug for min tilstedeveerelse. Men jeg blev ikke
informeret om, hvor vi var i forlgbet. Det virkede faktisk som om, personalet blev lidt traette af,
at jeg var der hele tiden. Min mand har dog ogsa veeret pa andre afdelinger, hvor personalet
informerede mig pa et meget hgjere niveau. De viste mig i deres behandling og pleje, at jeg

kunne veere helt tryg.

Citat fra pargrende og medlem af UlykkesPatientForeningen. Interviews med patienter og parerende af Danske Patienter 2022. ’ ’

Hver femte patient oplever
ikke, at de paregrende invol-
veres godt nok i opfolgnings-
forlgbet

19 procent af kraeftpatienter oplever i
mindre grad eller slet ikke, at deres
pargrende er blevet involveret i deres
opfelgningsforlgb pa en god made.

Spergeskemaundersggelse blandt 3.153
personer diagnosticeret med kreeft.
Kraeftens Bekaempelse 2019:
"Kreeftpatienters behov og oplevelser
medsundhedsvaesnet i opfelgnings- og
efterforlgbet”.

Tre ud af ti patienter mener
ikke, at deres parogrende
inddrages nok i behandlingen

29 procent af sclerosepatienter mener
ikke, at deres pargrende inddrages
tilstreekkeligt i deres behandling. Samtidig
mener 37 procent ikke, at deres
pargrende inddrages nok i deres
udredning og diagnosticering.

Spergeskemaundersggelse blandt 448 personer
med sclerose. Scleroseforeningen 2017: "Pargrende
til mennesker med sclerose".
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Dét oplever de pargrende

Behov for hjeelp og statte

Mere end otte ud af ti mang-
ler hjzelp til, hvordan de kan
handtere deres egen situation

85 procent af pargrende til personer
med psykisk sygdom oplever ikke at
fa tilstraeekkelig hjeelp til, hvordan de
kan handtere deres egen situation og
rollen som pargrende.

Spergeskemaundersggelse blandt / )
1.157pargrende til psykisk syge [

personer, der inden for de seneste tre |

ar har veeret i kontakt med behand-

lingspsykiatrien. Bedre Psykiatri 2018:
"Pargrende-inddragelse i psykiatrien". WV

Jeg ops@ger mange af de tilbud, der
findes for pargrende. Det er en del af ens
overlevelse at tale om det og erfare, at

andre star i samme situation.

Citat fra pargrende og medlem af
Nyreforeningen. Interviews med patienter og
pargrende af Danske Patienter 2022.

L

Borns behov for stotte overses

Barn af foraeldre, der lider af en spise-
forstyrrelse, oplever ofte, at de ikke bliver
tilbudt hjeelp. Og b@rnenes behov for
hjeelp kan veere sveert at se. Blandt andet
fordi sygdommen er en normal del af
hverdagen, som bgrnene derfor ikke
stiller spgrgsmalstegn ved, at bagrnene
skammer sig, og derfor ikke deler deres
tanker og oplevelser med andre, eller at
de ikke gnsker at belaste foreelderen
yderligere med egne problemer.

Kvalitativ interviewundersggelse med 15 bgrn af foreeldre, der

har en spiseforstyrrelse. LMS 2014: "Bgrn af foreeldre med en
spiseforstyrrelse".
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Jeg tror, at det er sveerere for de
pargrende end for os patienter. Den
frustration, frygt og indgriben i livet... For
os var det jo ogsa rigtig lang tid, hvor vi
levede i usikkerhed. Derfor var det ret
ngdvendigt med pargrendestette, og det
irriterede mig, at man ikke bare lige kunne
fa tilbudt noget hjeelp, isaer til min mand.
Min sgn gik i en sorggruppe, som hjalp
rigtig meget.

Citat fra patient og medlem af
Lungeforeningen. Interviews med patienter
og pargrende af Danske Patienter 2022.

Fire ud af ti patienter vurderer,
at deres parorende ikke far
den stotte, de har brug for

23 procent af kraeftpatienter vurderer, at
deres pargrende i mindre grad eller slet
ikke har faet den hjaelp og stette, som de
har haft behov for.

Spergeskemaundersggelse blandt 3.153
personer diagnosticeret med kreeft.
Kraeftens Bekaempelse 2019:
"Kreeftpatienters behov og oplevelser
medsundhedsvaesnet i opfalgnings-

og efterforlgbet".

Hver anden savner mere
hjzelp fra sygehuset

53 procent af pargrende til personer med
epilepsi savner mere hjeelp og stgtte fra
sygehusvaesnet.

Spergeskemaundersggelse blandt 892 parerende til personer

med epilepsi. Epilepsiforeningen 2021: "Billeder af et parerende-
liv. Survey om epilepsiens konsekvenser for pargrende 2021".
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Begraensninger i fritid og arbejde

Jeg er meget athaengig af min mands hjeelp
i hverdagen, fordi jeg er sa treet hele tiden.
Han har mindre fritid og bliver derfor ogsa

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

sig

begraenset af min sygdom.

Citat fra patient og medlem af Gigtforeningen.
Interviews med patienter og parerende af
Danske Patienter 2022.

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

Spergeskemaundersggelse blandt
1.050 parerende til personer med

psykisk sygdom. Bedre Psykiatri o
2021: "Undersggelse om

pargrendes holdninger og

oplevelser".

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

42 procent af paregrende til personer med
demens oplever, at funktionen som pargr-
ende har pavirket deres arbejdsliv negativt.
De bliver syge, ma arbejde mindre eller

forlade arbejdsmarkedet tidligere.
42%

Spergeskemaundersggelse blandt
1.591 pargrende til personer med
demenssygdom. Alzheimer-
foreningen 2018: "Livet med demens.
Rapport om en spgrgeskema-
undersggelse blandt parerende til
demenspatienter i Danmark".

Fire ud af ti foraeldre oplever,
at deres barns sygdom
begraenser deres sociale liv

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

liv.
43%
Spergeskemaundersggelse blandt
334 foreeldre til bgrn med type-1 (] °
diabetes. Diabetesforeningen
2015: "Foreeldre til barn med type
1-diabetes - En undersggelse af

hvordan det er at have et barn
med type 1-diabetes".

Vi er heldige, at vi begge er fortids-
pensionerede, sa vi kan holde vores
hverdag simpel. Der skal tages udstrakt

hensyn til min mand grundet hans skade i
hjernen, sa alting skal helst veere planlagt.

Citat fra parerende og medlem af UlykkesPatientforeningen.
Interviews med patienter og parerende af Danske Patienter 2022.

Sygdomme er forskellige — og det er hver enkelt
patient og pargrende ogsa. Samtidig er der en
masse ligheder i det, patienter og paregrende pa
tveers af sygdomsomrader oplever og har behov
for.

Danske Patienter har i en raekke faktaark samlet
resultater fra nogle af de mange undersggelser,
som patient- og pargrendeforeningerne Igbende
gennemfgrer.

Undersggelserne kan rekvireres hos foreningerne,
og har du spergsmal til resultaterne, er du vel-
kommen til at tage kontakt til den pageeldende
forening.

Danske
Patienter
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