#™N\ | Aizheimer
c1 roreningen
Livet med demens

Februar 2018

Livet med demens

Rapport om en sporgeskemaundersogelse blandt

Parerende til demenspatienter i Danmark

Ingen hjalp mig. Vi blev udstedt af familie og venner og chef.
Jeg kunne ikke leengere koncentrere mig om helt enkle koor-
dinationsopgaver, blev bange for motorveje, stod op og gik
pa arbejde som en zombie uden at have sovet om natten.

Kvinde 60-64 ar. Agtefaelle til demenspatient over 65 ar.
Januar 2018

Citatet er et af mange. Det stammer fra kommentarfeltet i en spergeskemaundersogelse, Alzheimerfor-
eningen gennemferte blandt 1.745 pargrende til demenspatienter i Danmark. Citatet handler om livet i en
familie, der er hardt presset af hverdagen med demens. Dem er der mange af. Flere end 8o.000 danskere
har en demenssygdom, og godt 400.000 danskere er pargrende til en person med demens.

Formdlet med undersagelsen, der er en af de mest omfattende spergeskemaundersegelser blandt pare-
rende til demenspatienter i Danmark, var at belyse, hvordan hverdagen i familier berert af demens bliver
pavirket af demenssygdommen - herunder hvilke gkonomiske, sociale og helbredsmeessige konsekvenser
pargrende oplever som folge af demenssygdommen.

Resultaterne er bemaerkelsesveerdige og markante. Demens rammer ikke kun demenspatienten selv, men
far indflydelse pa hele familiens liv og helbred - bogstaveligt talt. Pargrende bruger tid og kreefter pd at fa
hverdagen til at heenge sammen. De bliver syge, ma arbejde mindre eller helt forlade arbejdsmarkedet for
end, de havde planlagt.

Det er stort set kun familiemedlemmer, der er parerende - og det er ofte bernene, der star med ansvaret.
De fleste er yngre og pad arbejdsmarkedet. Flere forteller, at de har to fuldtidsjob - deres eget og det at
passe en far eller mor, der har en demenssygdom.

Vi kan ikke vide om undersegelsen er repraesentativ for alle parerende til demenspatienter i Danmark.
For der er aldrig lavet en repreaesentativ undersegelse af hvem, de parerende er. Men det er Alzheimerfor-
eningens vurdering, at undersogelsens resultater tegner et relevant og deekkende billede af, hvordan
hverdagen i familier berort af demens opleves af parerende. Undersogelsens resultater er derfor et vigtigt
bidrag til en bedre forstdelse af, hvilke udfordringer familier berert af demens meder i Danmark.

Laes den!

Alzheimerforeningen, Lengangstraede 25, DK-1468 Kgbenhavn K
TIf.: 3940 0488 ; email: post@alzheimer.dk

www.alzheimer.dk
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Resumeé

Alzheimerforeningen har i januar 2018 gennemfort en spergeskemaundersogelse blandt

demenspatienter og pargrende i Demenspanelet. Formadlet med undersogelsen var at belyse,

hvordan hverdagen i familier berort af demens bliver pavirket af demenssygdommen. Un-
dersogelsen viste bl.a.:

Parerendes helbred pavirkes negativt

Tre ud af fire parerende oplyser, at rollen som pargrende til en demenspatient
har pavirket deres helbred negativt.

Flere end halvdelen af alle parerende oplyser, at de har problemer med sgvn,
og nasten en tredjedel naevner angst eller depression.

Ni ud af'ti parerende til en demenspatient, der er under 65 ar, har sagt ja til, at
deres helbred er pavirket negativt.

Tre ud af fire kvinder oplyser, at de er negativt pavirket af rollen som pareren-
de til en demenspatient, mens det er to ud af tre meend.

Parerende arbejder mindre

Mere end halvdelen af alle parerende er pa arbejdsmarkedet. Blandt pargrende
til en demenspatient under 65 ar er to tredjedele stadig pa arbejdsmarkedet.
Fire ud af ti parerende oplyser, at funktionen som pdrerende til en demenspa-
tient har indflydelse pa deres arbejdsliv.

Hver tiende paregrende til en demenspatient oplyser, at de pga. funktionen
som pargrende er gaet tidligere pa pension, efterlgn eller pd anden made er
holdt op med at arbejde.

Hver fjerde parerende til en demenspatient under 65 ar oplyser, at funktionen
som pargrende har betydet, at de er er holdt op med at arbejde.

Der er ikke forskel pa hvor stor en andel af mand og kvinder, der pga. funkti-
onen som pdrerende til en demenspatient, er holdt op med at arbejde.

De fleste parorende er voksne bern af demenspatienten

96% af alle parerende er i familie med demenspatienten.

Flere end halvdelen af alle parerende er voksne bern til demenspatienten. Fire
ud af ti er egtefeeller.

To tredjedele af pargrende er under 65 ar.



1. Parerendes helbred pavirkes negativt
- Tre ud af fire pargrende svarer ja til, at deres rolle som parerende til en demenspati-
ent har pavirket deres helbred negativt.

Pargrende til demenspatienter har en markant eget risiko for negative helbredsmeessige konse-
kvenser som folge af rollen som parerende. Pargrende til demenspatienter har generelt et hgjere
medicinforbrug og foler sig i hgjere grad stressede end paregrende til patienter med andre syg-
domme. Internationale studier har endvidere pavist, at op i mod 40 procent af alle parerende til
demenspatienter lider af klinisk depression eller angst *

Belastning af pargrendes helbred afspejles ogsd i denne undersogelse, hvor tre ud af fire pareren-
de, svarer ja til, at rollen som pdrerende til en demenspatient har pavirket deres helbred negativt.

Diagram 1: Parerende rolle og pavirkning af parerendes helbred >

Rollen som pargrende til en demenspatient har
pavirket mit helbred negativt

Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

Andelen af respondenter, der har svaret ja i denne undersogelse, ligger en smule hgjere end til-
svarende undersggelser fra England, hvor to tredjedele oplyste, at de havde problemer med hel-
bredet som folge af omsorgsopgaven. Men bekymringen for eget helbred svarer til undersegelser
fra USA, hvor tre ud af fire parerende har oplyst, at de er bekymrede for deres eget helbred, efter
de er blevet paregrende til en demenspatient. 3

! Farina et al: Factors associated with the quality of life of family carers of people with dementia: A systematic
review, Alzheimer’s & Dementia - (2017) 1-10 ; Winblad et al: Defeating Alzheimer’s disease and other demen-
tias: a priority for European science and society, Lancet Neurol 2016; 15: 455-532 ; Alzheimer Association,US:
Caregiving I Alzheimer’s Disease Facts and Figures. Alzheimer’s & Dementia 2016;12(4). ; Livingstone et al:
Long-term clinical and cost-effectiveness of psychological intervention for family carers of people with de-
mentia, Lancet Psychiatry 2014; 1: 539-48 ; Se ogsd Sundheds- og ZAldreministeriet: Statusrapport pa demens-
omradet i Danmark, 2016; Sundhedsstyrelsen: National klinisk retningslinje for udredning og behandling af
demens, 2013 ; Nationalt Videnscenter for Demens og Socialstyrelsen: DAISY - Effekt af tidlig psyko-social in-
tervention for demente og deres pargrende, 2012.

2 Spergsmadlet lad: Har din rolle som pdrerende pavirket dit helbred negativt? (eks. stress, depression, savnbe-
sveer og lign.). Der var to svarmuligheder: Ja og Nej. (n=1.591, 95% konfidensinterval 0,71-0,75; 0,25-0,29)

3 CEBR: The economic cost of dementia to English businesses, 2014. Alzheimer Association,US: Caregiving I
Alzheimer’s Disease Facts and Figures. Alzheimer’s & Dementia 2016;12(4)



De negative helbredsmeessige konsekvenser rammer ikke alle pargrende lige slemt. Alder pa
demenspatienten ser ud til at have en betydning, for hvor stor en andel af parerende, der har
svaret ja til, at rollen som parerende har haft negative helbredsmaessige konsekvenser. Dette
gelder isar for egtefeller. Mens 89 procent af alle eegtefeeller til en demenspatient under 65 ar
har svaret ja til, at rollen som pdrerende har pavirket deres helbred negativt, er det "kun” 79
procent af agtefaeller til en demenspatient, der er over 65 ar. Der er ogsd i undersogelsen forskel
pa hvor stor en andel af alle pargrende, der har sagt ja til, at rollen som pargrende har pavirket
deres helbred negativt, alt efter om demenspatienten er &ldre eller yngre end 65 dr. Men for-
skellen er ikke statistisk signifikant. (Se diagram 2)

Diagram 2: Pavirkning af parerendes helbred ved demenspatientens alder *

Rollen som pargrende har pavirket mit helbred
negativt - % af alle
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Kilde: Alzheimerforeningen,

Det er isar sgvnen, det gar ud over. Over halvdelen af alle parerende, der har svaret pa sporgs-
malet om rollen som pdrerende pdvirker helbredet negativt, oplyser i de opfelgende sporgsmal,
at de har haft sevnproblemer som folge af opgaven som pargrende til en demenspatient. Sevn-
problemer er forbundet med oget risiko for andre sygdomme bl.a. forhgjet blodtryk og diabetes.
Fire ud af ti parerende oplyser, at de har oplevet stress, mens hver fjerde parerende oplyser, at
de enten har haft angst eller depression. En lidt sterre andel oplyser, at de har haft problemer
med ryggen eller muskelspandinger i nakken. 5 (Se diagram 3)

Har ikke konstateret depression og stress, men har leenge veeret pd kanten. Og
jeg kan ikke sige det er 100% pga. min pdrerende med demens. Har ogsd 2 smd
bern og et kreevende arbejde.

(Kvinde 40-44 &r. Barn af demenspatient over 65 ar. Har problemer med sgvn)
Januar 2018

4 n(alle)=1.591, n(agtefelle)=626), n(voksne barn)=873; P(95%)<0,05: P=0,089, P=0,035, P=0,968. For katego-
rier markeret med rad cirkel er der tale om en signifikant forskel.

5 Peng et al: Sleep Disturbance in Family Caregivers of Individuals With Dementia: A Review of the Litera-
ture, Perspectives in Psychiatric Care 49 (2013) 135-146



Diagram 3: Helbredsproblemer som falge af parerenderollen®

Helbredsproblemer som fglge af rollen som
pargrende til demenspatient - alle pargrende
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Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

Andelen af parerende, der oplyser, at de lider af angst eller depression, er for alle parerende
mindre end rapporteret i andre videnskabelige undersogelser af pargrendes belastning. Men ser
man alene pa pargrende til demenspatienter under 65 ar, svarer andelen i denne undersogelse til
andelen i engelske og amerikanske undersogelser, der udelukkende har kigget pa parerende til
hjemmeboende demenspatienter. 7 (se diagram 3 og 3a)

Alder pa demenspatienten har generelt ikke betydning for hvilke helbredsmaessige problemer
parerenderollen medforer. Dog er der en lille forskel pd om demenspatienten er yngre eller al-
dre end 65 ar. Mens hver fjerde pargrende til en demenspatient over 65 ar peger pa, at de har
oplevet depression eller angst som folge af rollen som pargrende, er det naesten hver tredje pare-
rende til en demenspatient, der er yngre end 65 ar. (Se diagram 3a)

ne _n

© Sporgsmalet led: Du har svaret "ja" til at din rolle som pdrerende har pavirket dit helbred negativt. Uddyb her
pad hvilken mdde:(Du md gerne scette flere kryds). Der var folgende afkrydsningsmuligheder: Stress, Depressi-
on, Hjerteproblemer, Angst, Sevnproblemer, Ryg/knceproblemer pga. fysisk belastning, Hovedpine, Migreene,
Muskelspendinger i nakke og skuldre, Andet (angiv venligst). I diagrammet er svarene for Angst og Depressi-
on, Ryg/knaeproblemer og Muskelspeendinger i nakke og skuldre samt Migrane og Hovedpine lagt sammen.
Respondenter, der har svaret pa begge kategorier indgar kun som én respondent.

Vi har i dette spergsmal valgt at udregne andelen af besvarelser pa de enkelte problemkategorier i forhold til
alle pargrende, der har svaret pa spergsmalet om helbred - dvs inkl. de parerende, der har svaret nej til, at
rollen som pargrende har pavirket deres helbred negativt. Dette er gjort for at kunne sammenligne resulta-
terne med data fra andre studier. Se ogsa note 7

7 Et videnskabeligt studie fra England har pavist, at 40 procent af alle pargrende til demenspatienter lider af
klinisk depression eller angst. Inklusionskriterierne for det engelske studie omfattede kun pargrende til
hjemmeboende demenspatienter, hvilket kan veere en forklaring pa forskellen til denne underseogelse, idet
det kan forventes, at demenspatienter under 65 ar i Danmark i hgjere grad vil vaere hjemmeboende end pati-
enter over 65 ar, og dermed veare mere sammenlignelig med populationen i den engelske undersggelse. Liv-
ingstone et al: Long-term clinical and cost-effectiveness of psychological intervention for family carers of
people with dementia, Lancet Psychiatry 2014; 1: 539-48. Se ogsad Alzheimer Association, US: Caregiving I
Alzheimer’s Disease Facts and Figures. Alzheimer’s & Dementia 2016;12(4



Diagram 3a: Alder og helbredsproblemer som folge af pargrenderolle®
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Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

Pargrenderollen pavirker ogsa maend og kvinder forskelligt. Mens flere end tre ud af fire kvinder
oplyser, at rollen som pargrende har pdvirket deres helbred negativt, er det’kun” lidt feerre end
to ud af tre meend. (Se diagram 4)

Diagram 4: Kensforskelle i pavirkning af helbred °

Rollen som pargrende har haft negative
helbredsmassige folger for mig - % af alle
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Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

Ser man pa kensforskellene i forhold til hvilke helbredsproblemer, de parerende har oplyst, de
er pavirket af, viser det sig, at mand i lidt hejere grad end kvinder har oplyst,at de er pavirket af
sevnproblemer, stress og depression eller angst. Kvindelige respondenter har derimod i denne
undersogelse i hgjere grad angivet muskel-spandinger i nakke og problemer med ryg samt

8 For kategorier markeret med red cirkel er der tale om en signifikant forskel. n(alle)=1.591 ; n(p&rgrende til
DP<65ér)=174, n(pargrende til DP >65&r)=1417 ; P(95%)<0,05): P=0,841, P=0,363 , P=0,952, P=0,033, P=0,484
, P=0,653 , P=0,624

9 (n=1.591, n(kvinder)=1324, n(mand=267) ; P(95%)<0,05: P<0,001, P<0,001)



hovedpine og migrene. Selvom forskellene — pad neer for hjerteproblemer - er statistisk
signifikante, er de dog smd, og man skal veere forsigtig med at konkludere for handfast pa
grundlag af disse data - jf. punkt 4 om undersogelsens representativitet. (Se diagram 4a).

Diagram 4a: Keonsforskelle i pavirkning af helbred *

Helbredsproblemer som fglge af rollen som
pargrende til demenspatient- mand og kvinder
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Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

H Maznd ™ Kvinder

o o

>. Parerende arbejder mindre

- De fleste parerende er pa arbejdsmarkedet, men hver tiende forlader arbejdsmarkedet
i utide

... at jeg er meget fraveerende fra mit job ogsd mentalt - da der er sd
meget man skal klare for den demente - det har betydet at jeg ikke
har faet lonforhajelse og at jeg selv md betale alle de timer jeg ikke er
pd mit arbejde - bruge min ferie pd min demente mor... - suk jeg har
stort set intet liv selv... man bliver bare sd trist i sindet.

(kvinde 55-59 &r. Barn af demenspatient over 65 ar)
Januar 2018

Flere end halvdelen af alle pargrende i undersggelsen er enten i beskeeftigelse, i flexjob, ledige,
sygemeldte eller pa anden mdde tilknyttet arbejdsmarkedet, mens pensionister og efterlennere
udger lidt flere end en tredjedel. De gvrige er enten under uddannelse, fortidspensionister, selv-
steendige eller hjemmegdende. Andelen af paregrende pa arbejdsmarkedet svarer til undersegel-
ser fra Norge og England.” (Se diagram 5)

1 (n=1.591, n(kvinder)=1324, n(mend=267) ; P(95%)<o0,05: P<o0,001, P<0,001, P<0,001, P=0,049 , P<o0,01,
P=0,850 , P=0,018. P-veerdi markeret med fed viser af forskellen er signifikant.

" Vossius et al: Ressursbruk og sykdomsforlgp ved demens, Alderspsykiatrisk forskningssenter, Sykehuset
Innlandet 2015 ; CEBR: The economic cost of dementia to English businesses, 2014



Diagram 5: Beskzeftigelse hos parerende til demenspatienter **

Pargrendes beskaftigelse - % af alle
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Kilde: Alzheimerforeningen,2018

Der er ogsa i forhold til alderen pa demenspatienten forskel pa hvor stor en andel af de pareren-
de, der er pa arbejdsmarkedet, idet to ud af tre parerende til en demenspatient, der er under 65
ar oplyser, at de pa den ene eller anden mdde er tilknyttet arbejdsmarkedet, mens det "kun” er
halvdelen af parerende, ndr demenspatienten er over 65 ar. (Se diagram 6).

Diagram 6: Tilknytning til arbejdsmarkedet og alder pda demenspatient *

Pargrende tilknytning til atbejdsmarkedet
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Kilde: Alzheimerforeningen,2018

> Spargsmadlet lod: Hvad laver du til dagligt? Der var folgende svarmuligheder: Jeg er under uddannelse, Jeg er i
arbejde, Jeg er arbejdssegende/ledig, Jeg er sygemeldt, Jeg har sygeorlov, Jeg er pd barselsorlov, Jeg er pa efterlon,
Jeg er pd folkepension, Jeg er fortidspensionist, Jeg er hjemmegdende, Andet (angiv venligst). n=1.591

B n(pargrende til demenspatient>65ar)=1.417 ; n(pargrende til demenspatient<65dr)=174. P(95%)<0,005:
P<o0,001, P<o0,001, P=0,103, P<0,001 , P=0,384 P-vaerdi markeret med fed viser at forskellen er signifikant.



Rollen som pérerende til en demenspatient pavirker arbejdslivet hos den "raske” pargrende. Fire
ud af ti parerende svarer ja til, at deres funktion som pargrende har haft indflydelse pa deres ar-
bejdsliv. Dette tal er vaesentligt hgjere end tidligere undersogelser af parerende til zeldre gene-
relt, men svarer til andre skandinaviske undersegelser af parerende til demenspatienters ar-
bejdsmeessige belastning. * (Se diagram 7).

Diagram 7: Pavirkning af arbejdslivet for parerende til demenspatien'

Har din funktion som pargrende haft indflydelse
pa dit arbejdsliv

Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

Hver tiende parerende, der har svaret pa spergsmalet om rollen som parerende har pavirket
deres arbejdsliv, oplyser i det opfelgende spergsmal, at de helt er holdt op med at arbejde
som folge af rollen som parerende. Hver femte er gdet ned i tid eller oplyser, at deres arbejds-
indsats pa anden mdde er forandret som folge af demenssygdommen i familien. De gvrige har
enten brugt afspadsering- og feriedage pa at passe demenspatienten fx ved ledsagelse til hos-
pital (6%) eller pa anden made @ndret arbejdsindsats efter demenssygdommen i familien
(6%). (Se diagram 8).

4] ZEldre Sagens spergeskemaundersogelse fra 2017 oplyste 1% af de adspurgte, at de var delvis eller helt eni-
ge i at det at veere pargrende havde pdvirket deres arbejdsliv negativt. Zldre Sagen 2017 ; I Norge antages at
mellem 20 - 50% af pargrende til demenspatienter, som er pa arbejdsmarkedet, er gdet ned i tid. Vossius et
al: Ressursbruk og sykdomsforlgp ved demens, Alderspsykiatrisk forskningssenter, Sykehuset Innlandet 2015.
[ Sverige har en analyse af alle paragrende til patienter vist at arbejdslivet hos 15% af de parerende er pavirket.
Andelen stiger markant til mere end 50% ved et plejebehov pa mere end 10 timer om ugen. Socialstyrelsen:
Anhoériga som ger omsorg till narstdende — omfattning och konsekvenser. Stockholm; 2012. Report No.: 2012-
8-15. En dansk undersogelse af parerendes gennemsnitlige tidsforbrug til pleje af demenspatienter viste at
omsorgsopgaven blev opgjort til godt 6 timer om dagen, hvilket er vaesentligt mere end 10 timer om ugen. Ja-
cobsen et al: Costs of Informal Care for People Suffering from Dementia: Evidence from a Danish Survey,
Dement Geriatr Cogn Disord Extra 2011;1:418-428. Se ogsd note 17.

5 Spargsmadlet lod: Har din funktion som pdrerende haft indflydelse pa dit arbejdsliv? Der var to svarmulighe-
der - Ja eller Nej. n=1.591; 95% konfidensinterval (0,56-0,60; 0,39-0,44).
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Diagram 8: Pavirkning af arbejdsindsats for parerende™

Pavirkning af pargrende til demenspatienters
arbejdsindsats - % af alle
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Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

Andelen, der har oplyst, at de er tradt ud af arbejdsmarkedet for tid eller blevet sagt op, sva-
rer til tilsvarende undersegelse fra England og USA, der viste, at ni procent af parerende til
demenspatienter helt har forladt arbejdsmarkedet pga. rollen som pargrende.”

Kigger man alene pa de parerende, der er tradt ud af arbejdsmarkedet som folge af rollen som
parerende, viser der sig markante forskelle alt afhangigt af hvilken relation den parerende
har til demenspatienten og dennes alder. Hver fjerde aegtefelle til en demenspatient under 65
ar har oplyst, at de tidligere end forventet er tradt ud af arbejdsmarkedet , eller at de er blevet
fyret eller selv har sagt deres stilling op. Andelen er dobbelt sd hgj som andelen af egtefaeller
til en demenspatient over 65 ar som er tradt ud af arbejdet. (Se diagram 9)

16 Spargsmalet lgd: ’Du har svaret "ja" til at din funktion som pargrende har haft indflydelse pa dit arbejdsliv. Afslut
seetningen "At vaere pargrende til en person med demenssygdom har betydet, at jeg..." (Du ma gerne velge flere
svarmuligheder). Der var fglgende svarmuligheder: Er gaet pa nedsat tid, Er gaet over til flexjob, Er gaet pa pension
farend planlagt, Er gdet pa efterlgn farend planlagt, Har sygemeldt mig, Har sagt nej til nye karrieremuligheder eller
arbejdsopgaver, Er pa sygeorlov, Er blevet opsagt, Har sagt mit job op, Har faet mindre ansvarsfulde arbejdsopga-
ver, Har skiftet erhverv, Kan bruge mine erfaringer som pargrende i mit arbejde pa en positiv made Andet (angiv ven-
ligst) Alle "Andet” er kodet individuelt for oplysninger om anden aftreedelse pa arbejdsmarkedet fraregnet re-
spondenter, der har sat kryds i en anden relevant kategori. "Arbejde ophert” omfatter respondenter, der er
gdet pa pension eller efterlan for end forventet, er opsagt eller selv har sagt op, samt respondenter, der i "An-
det” har angivet, at de er udtradt af arbejdsmarkedet ; n=1.591; 95% konfidensinterval (0,09-0,12 , 0,18-0,22 ,
0,05-0,07, 0,05-0,07). Vi har i dette spargsmal valgt at udregne andelen af besvarelser pa de enkelte problemkategori-
er i forhold til alle pargrende, der har svaret pa spargsmalet om arbejdsliv — dvs inkl. de pargrende, der har svaret nej
til, at rollen som pérgrende har pavirket arbejdsliv. Dette er gjort for at kunne sammenligne resultaterne med data fra
andre studier. Se ogsa note 17.

17 CEBR: The economic cost of dementia to English businesses, 2014 ; Alzheimer Association,US: Caregiving | Alz-
heimer’s Disease Facts and Figures. Alzheimer’s & Dementia 2016;12(4). | Norge viste en undersggelse, at mindre
end 1 procent helt var holdt op med at arbejde for selv at pleje demenspatienten. Det vides ikke om respondenterne,
der har svaret i undersggelsen fra Demenspanelet, er holdt op med at arbejde for selv at passe demenspatienten. Der
kan derfor ikke direkte sammenlignes med de norske data. VVossius et al: Ressursbruk og sykdomsforlgp ved demens,
Alderspsykiatrisk forskningssenter, Sykehuset Innlandet 2015.
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Diagram 9: Parerende der er tradt ud af arbejdsmarkedet for tid'®

Personer der pga rollen som pargrende er tradt ud
af arbejdsmarkedet - % af alle

30
25
20
15

10

9]

Alle parérende  Alle segtefeeller Alle voksne bg Zgtefzeller til KLgtefaelle til
patient under 65 patient over 65 ar,
ar

Kilde: Alzheimerforeningen,2018

Der er forskel pd meend og kvinder. Men ikke hvis man ser pa andelen af parerende, der
pga af rollen som pdrerende til en demenspatient, har forladt arbejdsmarkedet. Hver
tiende kvinde og hver tiende mand har oplyst, at de enten er gaet tidligere pa pension
eller efterlon end forventet, er blevet fyret eller selv har sagt deres stilling op. (Se
diagram 10).

Diagram 10: Parerende der er trddt ud af arbejdsmarkedet for tid

Personer som pga. rollen som pargrende er
tradt ud af arbejdsmarkedet - % af alle

20
18
16
14
12
10

Kvinder
9%

[ TS LA * ¢

Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

Den negative pavirkning af pargrendes helbred ser ud til at have en indflydelse pa
parerendes arbejdsindsats. Ser man pa de pargrende, der har svaret ja til, at funktionen som
pargrende har pavirket deres helbred negativt, oplyser halvdelen, at rollen som pargrende

18 n(alle)=1.591, n(eegtefelle)=626, n(voksne bern)=873. n(agtefeeller til DP<654r)=96, n(egtefelle til
DP>654r)=530 ; P(95%)vardi for forskellen mellem aegterfaller til demenspatient under eller over 65 ar:
P<o,001.

9 n(kvinder)=1324 ; n(mand)=267 ; P(95%)<0,05: P=0,535. Forskellen mellem mand og kvinder er ikke
signifikant.
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har haft indflydelse pa deres arbejdsliv. Ser man derimod pa parerende, der har svaret nej
til spergsmadlet om pavirknings af deres helbred, er det "kun” hver fjerde parerende, der
ogsa har svaret ja til, at rollen som pargrende pavirker deres arbejdsliv.(Se diagram n).

Diagram 11: Pargrendes helbred og indflydelse pa arbejde*°

Har rollen som pargrende haft indflydelse pa dit
arbejdsliv - % af alle

100
90
80
70 .
o Nej
50 76%
40 Ja Nej
20 50% 50%
20 Ja
10 24%
0
Pavirket helbred negativt Ikke pavirket helbred negativt

Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

Parerendes helbred ser ogsa ud til at have en betydning for hvor mange, der treeder ud af
arbejdsmarkedet for tid. Andel af parerende, der har svaret ja til, at funktionen som
pargrende har pavirket deres helbred negativt, og samtidig har oplyst, at de pga. rollen som
pargrende er tradt ud af arbejdsmarkedet, er mere end seks gange sa hgj, som andelen af
pargrende, der har svaret nej til spargsmalet om helbred. (diagram 12).

Diagram 12: Helbredsproblem og udtradelse af arbejdsmarkedet™

Pargrende der har forladt arbejdsmarkedet

14
12

10

Pavirket helbred negativt Ikke pavirket helbred negativt

Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

20 n(helbred-pavirket-negativt)=1166 ; n(helbred-ikke-pavirket-negativt)=425 ; 95% konfidensinterval (0,47-
0,52, 0,48-0,53) og (0,20-0,28 , 0,72-0,80) P<0,001 ; P<0,001

2 n(helbred-pavirket-negativt)=1166 ; n(helbred-ikke-pavirket-negativt)=425 ; 95% konfidensinterval (o,10-
0,14 ; 0,01-0,03) P<0,001
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Ser man pa hvilke helbredsproblemer, der giver anledning til, at parerende ryger ud af
arbejdsmarkedet for forventet, tyder resultaterne i denne undersegelse pa, at depression
hyppigere end andre helbredsproblemer kan veaere medvirkende arsag til afgangen fra ar-
bejsmarkedet. Der sdledes forholdsvis flere pargrende, der bade har oplyst, at funktionen
som pdrerende har givet anledning til helbredsmaessige problemer med depression, og
samtidig har oplyst, at de pga. rollen som parerende er trddt ud af arbejdsmarkedet. (Se
diagram 13).

Diagram 13: Helbredsproblem og udtrzaedelse af arbejdsmarkedet*

Helbredsproblem som arsag til udtradelse af
arbejdsmarkedet - index
215

210

205
200
195
190
185

Depression Muskelspsending Stress Sgvn Angst

Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

I perioder var jeg fuldstendig udbreendt og greed meget.
Jeg sd ikke mine venner, jeg fik ikke dyrket motion, alt
handlede om at passe besog hos min mor, at tage hende
til legen, kobe ind for hende. Veere der for hende. Det var
hardt psykisk.

(Kvinde 50-54 &r. Barn af demenspatient over 65 ar)
Januar 2018

22 n=1519 , n(depression)=318 , n(muskelspeending)=454 , n(stress)=724 , n(angst)=212 ; Diagram 13 viser et
index, der er fremkommet ved at sammenligne andelen af respondenter, der blandt parerende, som har peget
pa det specifikke helbredsproblem, ogsd har oplyst, at de pga. rollen som parerende er tradt ud af arbejds-
markedet, med andelen af pargrende i samme gruppe, der ikke er tradt ud af arbejdsmarkedet. Index 100 be-
tyder at andelen, der er tradt ud af arbejdsmarkedet for parerende i den pigeldende helbredskategori, er lig
med andelen, der ikke er traddt ud af arbejdsmarkedet blandt parerende uden den pageldende helbredskate-
gori. Forskellene er for alle helbredskategorier signifikante med P<o,001
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3. Parerende er som oftest voksne born

- Over halvdelen af parerende, der har svaret pa spergeskemaet, er voksne born, sviger-
born eller berneborn til demenspatienten.

Langt de fleste (96%) pargrende til en demenspatient i denne undersogelse er i familie med
patienten, og flere end halvdelen er voksne begrn. De har ofte selv et arbejde, born at passe og eget
liv at se til og bliver pressede, nar de ogsa skal veere omsorgsgiver for en foraldre, svigerforaeldre
eller bedsteforeldre. (Se diagram 15).

Der findes ikke repraesentativt demografiske undersegelser af parerendes familie-maessige
relation til demenspatienter i Danmark, men amerikanske undersogelser har vist, at 55% af alle
pargrende til demenspatienter i USA er voksne bern, og to tredjedele af parerende, der er i
arbejde, er bern af demenspatienten.”

Diagram 15: Pargrendes relation til demenspatient >4

Relation til demenspatient
Anden

T familie 2%

Ven, nabo
mm 4%

Zgtefxeller

39%

Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

Andelen af pargrende, der er voksne bern (55%), svarer i neerveerende undersogelse til andelen
(60%) i en rapport som Syddansk Universitet lavede for Socialstyrelsen i 2007. Sammenlignet
med DAISY-studiet fra 2012, hvor 35% af de deltagende parerende var voksne bern, er andelen i
undersogelsen vesentligt hojere, men DAISY-studiet ekskluderede demenspatienter, der boede
pa plejehjem. Socialstyrelsen gennemforte i 2013 en spergskemaundersogelse blandt parerende,
hvor andelen af voksne bern udgjorde 17%, men da deltagerne primeert var rekrutteret via de
kommunale demens-koordinatorer, kan Socialstyrelsens rapport fra 2013 heller ikke anses for at
veere repraesentativ.

3, Fisher et al: Caring for individuals with dementia and cognitive impairment, not dementia: Findings from
The Aging, Demographics, and Memory Study. ] Am Geriatr Soc 2011;59(3):488-94. Alzheimer Association,
US: Caregiving I Alzheimer’s Disease Facts and Figures. Alzheimer’s & Dementia 2016;12(4) ; MetLife Mature
Market Institute: The MetLife Study of Alzheimer’s Disease:The Caregiving Experience, 2006

24 Spergsmal led: Hvad er din relation til personen med demenssygdom?. Der var folgende svarmuligheder: Jeg
er eegtefeelle/samlever/keereste til personen med demens; Jeg er barn af personen med demens, Jeg er saskende

til personen med demens, Jeg er barnebarn til personen med demens, Jeg er svigerdatter/svigersen til personen
med demens, Jeqg er foreelder til personen med demens , Jeg er ven med personen med demens, Jeqg er kollega til
personen med demens, Jeg er nabo til personen med demens, Andet (angiv venligst) n=1591



15

Andelen af voksne bgrn i neervaerende undersogelsen svarer til andelen af voksne bern, der
ringer til Alzheimerforeningens Demensline (54% ud af 16.945 telefonsamtaler kommer fra et
voksent barn, svigerbarn eller barnebarn til en demenspatient).?

Diagram 16: Parerendes alder ¢

Alder pa pargrende

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

35%

<65 ar > 65 ar
Kilde: Alzheimerforeningen, 2018
Naesten to tredjedele af parerende, der har svaret pd alle spergsmal i denne undersegelse er

under 65 ar. Dette svarer til amerikanske undersogelser af pargrende til demenspatient. 7 (Se
diagram 16).

Min far var bosiddende i Jylland. Besag hver uge i ca. 6 dr. Ledsagelse
til: ambulatorium i Skejby, ojenlcege, tandleege, leege mm. Varetage
okonomi mm. Indkeb. Meder m hjemmeplejen, visitator, og mange fle-
re. Observere og reagere pd de sveekkelser der kontinuerligt progredie-
rede og greb ind i min fars hverdagsliv. Et eksempel. Hiemmeplejen bad
mig kebe nye bukser da de bukser han havde var blevet for store. Det
viste sig bl.a. pga. indleggelse at min far havde tabt 12 kg over ca. 5
mdr. hvilket hjemmeplejen ikke havde registreret og ikke reageret pd.

(kvinde 55-59 ar. Barn af demenspatient over 65 ar)
Januar 2018

25 The Danish Alzheimer Intervention Study, Delrapport 2 Daisy: Nydiagnsticerede og deres pararende,
Socialstyrelsen 2012. Socialstyrelsen: Undersggelse af behov for aflastning blandt pargrende til mennesker med en
demenssygdom, 2013. Socialstyrelsen: de pargrendes behov — nar demensen flytter ind, 2007

6 n=1591

27 Alzheimer Association,US: Caregiving I Alzheimer’s Disease Facts and Figures. Alzheimer’s & Dementia
2016;12(4).
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4. Om undersogelsen - er den repraesentativ?

Undersogelsen er foretaget blandt deltagere i Alzheimerforeningens Demenspanel i januar 2018.
Demenspanelets deltagere er rekrutteret via Alzheimerforeningens 18.000 medlemmer og
80.000 folgere pa sociale medier. For at blive inkluderet i Demenspanelet skal deltagerne vaere
over 18 ar og pargrende til en nulevende eller afded person med en demenssygdom. Hvis
demenspatienten er afded, ma det hgjst veere seks ar siden vedkommende dede. Deltagerne skal
have adgang til internettet, da spergeskemaet skulle besvares on-line. I alt 1.745 har besvaret
sporgeskemaet og 1.501 besvaret alle spergsmal. Kun respondenter, der har svaret pa alle
sporgsmadl, er medtaget i analysen. 2

Der er ikke tale om et repraesentativt udtraek fra den danske befolkning, men om et sdkaldt
”"convenience sample”, hvor respondenterne selv har meldt sig pa basis af en opfordring fra
Alzheimerforeningen. Da der ikke findes generelle repraesentative data fra Danmark om
pargrende til demenspatienters demografiske forhold, kan det ikke afggres, om respondenterne
i sporgeskemaundersogelsen er repraesentative for alle parerende til mennesker med
demenssygdom i Danmark.

Det er dog muligt at foretage en sammenligning pa enkelte parameter - fx pa om
demenspatienterne omtalt i undersegelsen er repreesentative i forhold til, hvad der generelt
vides om demenspatienter i Danmark fx i forhold til alder, demensdiagnose og geografi. Under-
sogelsens reprasentativitet er endvidere sammenlignet med andre danske og internationale un-
dersogelser af pargrende til demenspatienter. Der er i forbindelse med praesentationen af de en-
kelte resultater desuden redegjort for eventuelt specifikke bias, hvor det er relevant. Der er ogs3,
hvor det har veeret muligt, sammenlignet med tilsvarende internationale data - om end det skal
understreges, at der ikke er tale om en videnskabelig analyse, og derfor ikke foretaget et egent-
ligt litteraturstudie.

[ forhold til aldersfordeling hos demenspatienterne er undersegelsen stort set repraesentativ
sammenlignet med praevalensdata for demens for Danmark som helhed. Alderspredningen for
demenspatienter i undersogelsen er mellen 40-44 ar og 85 ar eller mere. Der er en lille
overrepresentation af demenspatienter i aldersgruppen 70-74 ar og en tilsvarende lille
underreprasentation af demenspatienter i aldersgruppen 80-84 ar sammenlignet med andelen
for de samme aldersgrupper i hele Danmark. Forskellene vurderes dog kun at have marginal
betydning for undersogelsens samlede resultat. (Se diagram 17).

Ifolge Sundhedsstyrelsens tema om yngre med demens er der i Danmark mellem 4% - 7% yngre
under 65 ar, der har en demenssygdom. I denne undersggelse er der knapt 4% (95%
konfidensinterval 0,03-0,05), hvilket betyder, at andelen af demenspatienter under 65 &r i denne
undersggelse ogsd md antages at veere repreesentativ. >

28 Deltagerne i spergeskemaundersggelsen er blevet spurgt om Alzheimerforeningen ma kontakte vedkom-
mende. Hvis deltageren har svaret ja, er vedkommende blevet spurgt om kontaktoplysninger. Alzheimerfor-
eningen behandler disse oplysninger som fortrolige, og de vil blive slettet, nar alle analyser af spergeskema-
undersggelsen er afsluttet.

29 Sundhedsstyrelsen: Tema om yngre med demens - https://www.sst.dk/da/aeldre/demens/viden-og-
metoder/tema-om-yngre-med-demens (9. februar 2018)
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Diagram 17: Aldersfordeling af demenspatienter>

Aldersfordeling 60 - 85 ar - % af alle

100
20
80
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Kilde: Alzheimerforeningen, 2018
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Vi har i analysen - nar data specifikt relaterer sig til demenspatienter under 65 ar —
sammenlignet direkte mellem besvarelser, hvor demenspatienten er under 65 ar, og
besvarelser, hvor demenspatienten er over 65 ar.

Diagram 18: Geografisk fordeling af demenspatienter>'

Geografisk fordeling i undersggelsen
sammenlighet med pravalens for hele Danmark

- % af alle

50
40
30
20

N | ‘ \ .

0

Nordjyllan Midtjylland Syddanmark Sjeelland Howvedstaden

M Hele Danmark MUndersegelsen

3° Antal af personer med demensdiagnose fordelt pd aldersgrupper er udregnet pa baggrund af Danmarks Sta-
tistiks befolkningsdata og Nationalt Videnscenter for Demens praevalenstal for demens de enkelte alders-
grupper. n(hele undersggelsen)=1.591, n(aldersgrupper 60-84)=1.216. P(95%)<0,05: P=0,904 , P=0,19 , P=0,001
, P=0,653 , P=0,023. For aldersgrupper markeret med red cirkel er der tale om en signifikant forskel. Da ikke
alle zldre parerende til en demenspatient har adgang til internettet- og da parerende som pga svaer demens
hos den syge pargrende er ekstra udsatte og eventuelt ikke magter at svare pa et elektronisk spgrgeskema,
kan det ikke udelukkes, at undersggelsens resultater kan vaere underrepraesenteret i forhold til de allermest
sarbare pdarerende.

3t Antal af personer med demensdiagnose fordelt pa regioner er udregnet pa baggrund af Nationalt Videns-
center for Demens opgorelse over antallet af personer med demens i de enkelte regioner. n=1.591 ;
P(95%)<0,05: P=<0,001 , P=0,124 , P=0,105 , P=0,748 , P<0,001. Der var 17 respondenter svarende til 1 procent
af alle, der satte kryds ved "andet”. For regioner markeret med rod cirkel er der tale om en signifikant forskel.
[ undersegelsen har vi spurgt til hvilken region, den parerende selv bor i. Det er ikke altid den sammen regi-
on, som demenspatienten bor i, hvilket kan vaere en af arsagerne til forskellene i Nordjylland og Region Ho-
vedstaden. Det skal dog understreges, at dette forhold betyder, at den geografiske repreesentativitet i under-
sogelsen skal tages med forbehold.
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[ forhold til geografi svarer fordelingen af respondenter pa regioner nogenlunde til den
geografiske fordeling af demenspatienter beregnet pa baggrund af praevalenstal og
Danmarks Statistisk befolknings-data. Der er en lille overrepraesentation af respon-
denter i undersogelsen fra Region Hovedstaden og tilsvarende lille underrepraesen-
tation af respondenter fra Nordjylland. De gvrige regioner er repraesentative. Det er i
denne undersogelse ikke muligt at vurdere, hvilken betydning denne bias har fx i forhold
til beskaeftigelse, hvor regionale forskelle kan have betydning for beskzeftigelsen. Der er i
denne undersogelse heller ikke foretaget analyser til vurdering af om, den geografiske
fordeling har betydning for parerendes vurdering af eget helbred. (Se diagram 18)

Diagram 19: Fordeling af demenspatienter pa diagnose>

Demensdiagnhoser hos demenspatienter

- % af alle
100
80
W Underspgelsen MWDK generelt
60
40
20
Alzheimers Frontotemporal Lewy Body Vasculasr Andre former
Sygdom Demens Demens Demens

Kilde: Alzheimerforeningen, 2018

[ forhold til hvilken demensdiagnose patienten har, er der en lille overrepraesentation af
patienter med Alzheimers Sygdom i undersegelsen sammenlignet med andelen af
Alzheimer diagnoser generelt i Danmark. Pa tilsvarende vis, er der en overrepraesen-
tation af patienter med Lewy Body Demens og frontotemporaldemens, mens der er en
underreprasentation af vaskuleer demens og andre former for demenssygdom
sammenlignet med de generelle diagnosedata i Danmark. (Se diagram 19).

Det er dog vanskeligt at beregne praevalens og fordeling af demensdiagnoser generelt, og
den indbyrdes fordeling af de forskellige demenssygdomme varierer ogsa i forskelli-

ge befolkningsundersagelser. Specielt vanskeligt er det for Frontotemporal Demens, der
ifolge den internationale litteratur ofte overses eller fejldiagnosticeres med en Alzheimer
diagnose. Nar andelen af respondenter, der i denne undersagelse har oplyst, at demens-
patienten har frontotemporal demens, er storre end andelen oplyst i Nationalt
Videnscenter for Demens, kan det ikke udelukkes, at det skyldes, at de generelle
preevalens og fordelingstal er for lave for sa vidt angar frontotemporal demens. 33

32 Antal af personer med demensdiagnose fordelt pa diagnoser er beregnet pa baggrund af Nationalt Videns-
center for Demens opggrelse over andelen af demensdiagnoser i Danmark ; n=1.591 ; P(95%)<o0,05: P=<0,001,
P<o0,001, P=0,014, P<0,001, P<0,001. Se bl.a. Nationalt Videnscenter for demens: Forekomst og fordeling af
demens - http://www.videnscenterfordemens.dk/viden-om-demens/demenssygdomme/forekomst-og-

fordeling-af-demens/

33 Andelen af FtD diagnoser i NVDs opgagrelse ligger vaesentligt lavere end de andele, der er rapporteret fra en raekke
internationale studier. | USA anslas det, at 10-20% har en FtD diagnose. | England anslas andelen at veere 5-8%.
Blandt pargrende, der ringer til Demenslinien, oplyser knapt 5%, at demenspatienten har frontotemporal demens. |
undersggelsen ligger andelen af demenspatienter med FtD pa 7,9%. Opggrelsen fra Nationalt Videnscenter for De-
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Taget vanskelighederne ved praecist at opgere fordelingen af demensdiagnoser og de
meget forskellige estimater i forskellige internationale studier i betragtning, er det
Alzheimerforeningens vurdering, at forskellene pa fordelingen af demensdiagnoser i
undersggelsen sammenlignet med opgerelsen fra Nationalt Videnscenter i Demens, ikke
i sig selv udger et problem i forhold til undersegelsens repreesentativitet. Det skal dog
anbefales, at der specielt for Frontotemporal Demens vedkommende forskes yderligere i
prevalens og forekomst i Danmark.

8o procent af de pargrede i undersggelsen er kvinder. Dette md antages ikke at veere
repreesentativt for alle pargrende til demenspatienter i Danmark, da der er ca. 2%2 gange
sa mange kvinder med demens som mand med demens. Men overrepraesentationen af
kvinder svarer stort set til andre undersggelser af parerende til demens-patienter og ogsa
til kensfordelingen for opkald til Alzheimerforeningens Demenslinien. Overreprasen-
tationen af kvinder afspejler sandsynligvis den generelle kensspecifikke opgave- og
ansvarsfordeling mellem mand og kvinder i Danmark, nar det handler om omsorg og
pleje til familiemedlemmer.

Der er i analysen foretaget sammenligninger mellem mand og kvinder og i den
forbindelse foretaget usikkerhedsberegninger for at vurdere, om de fundne resultater er
statistisk signifikante. Generelt ma det dog understreges at mand generelt er
underreprasenteret, hvilket kan have betydning for analysens reprasentativitet, nar det
gelder konsspecifikke data.

Der findes andre undersegelser, rapporter og publicerede videnskabelige forsknings-
artikler om pdrerende til personer med demenssygdom i Danmark. Da disse studier alle
har deres egne bias i forhold til udvaelgelsen af deltagerne - og derfor ikke kan siges af
vare repraesentative for alle parerende til demenspatienter i Danmark - er det vanskeligt
at lave en direkte sammenligning med data fra disse studier. Hvor det er relevant, er
resultaterne fra denne undersagelse dog sammenlignet med resultater fra andre danske
undersogelser. 34

mens stammer fra en engelsk rapport fra 2007, der selv kalder opggrelsen for “tentative estimates”. Den engelske rap-
port understreger endvidere at ... ” Estimates of the proportion of dementia cases attributable to different subtypes
need to be interpreted with some caution” samt at ““ Uncommon subtypes of dementia — frontotemporal dementia,
Creuzfeldt-Jakob and Huntington’s disease — tended to be misdiagnosed in life as AD.”, Knapp et al: Dementia UK —
the full picture, Alzheimer Society 2007. Andelen af demenspatienter med frontotemporal antages at veere vaesentligt
hgjere for demenspatienter under 65 ar. | undersggelsen er der dobbelt s& mange (15%) med en frontotemporal de-
mens blandt demenspatienter under 65 &r sammenlignet med demenspatienter over 65 ar (7%) Se bl.a. Nationalt Vi-
denscenter for demens: Forekomst og arvelighed ved frontotemporal demens -
http://www.videnscenterfordemens.dk/viden-om-demens/demenssygdomme/neurodegenerative-
demenssygdomme/frontotemporal-demens/forekomst-og-arvelighed-af-frontotemporal-demens/ , Young et al: Fronto-
temporal dementia: latest evidence and clinical implications, Ther Adv Psychopharmacol 2018, Vol. 8(1) 33-48 ;
Alzheimer’s Association. 2017 Alzheimer’s Disease Facts and Figures. Alzheimers & Dementia 2017;13:325-373 ;
Association for Frontotemporal Degeneration: FTD fast facts - http://www.theaftd.org/understandingftd/ftd-fast-facts ;
Dementia Services and Information Center http://dementia.ie/information/Fronto-temporal-dementia

34 | DAISY studiet fra 2012 indgar en undersggelse af 330 pararende til demenspatienter, men deltagerne omfatter kun
pargrende til en hjemmeboende person med demensdiagnose og medtog ikke demenspatienter med frontotemporal
demens (The Danish Alzheimer Intervention Study, Delrapport 2 Daisy: Nydiagnsticerede og deres pargrende,
Socialstyrelsen 2012). | Socialstyrelsens rapport om 742 pargrendes behov for aflastning fra 2013 er deltagerne ud-
valgt af demenskoordinatorer i kommunerne eller blandt Alzheimerforeningens medlemmer. (Socialstyrelsen: Under-
sggelse af behov for aflastning blandt pargrende til mennesker med en demenssygdom, 2013). | Syddansk Universitets
undersggelse af pargrende fra 2007 indgar der 153 pargrende udelukkende rekrutteret blandt patienter pa OUH eller
Sygehus Fyns klinikker (Socialstyrelsen: de pargrendes behov — nar demensen flytter ind, 2007).



