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Forord

En demensdiagnose vender op og ned pa tilveerelsen som den var, og et liv med demens er udfordrende,
omveeltende og hardt for bade den person, der far diagnosen og dennes pargrende. Geremal som tidligere
var en selvfelge, bliver af mange og forskellige grunde en udfordring, og omverdenen bliver usikker p3,
hvordan de skal forholde sig.

Vi kan alle - hele samfundet spille en rolle og vaere med til at give plads til livet med demens og veere med
til at skabe rammer, s& man kan leve et fortsat deltagende og godt liv med demens. Vi kan samme saette
mennesket far sygdommen. Vi kan fokusere pa styrker, og at det fortsat er muligt at deltage i fritidsaktiviteter,
mestre indkeb i supermarkedet, ga pa kunstmuseum og i biografen. | Folkebeveegelsen for et Demensvenligt
Danmark vil vi gerne veere med til at klaede os alle sammen p& med viden og handlemuligheder, der ger,
at vi kan hjeelpe og eventuelt blot vise lidt tdlmodighed - hvilket kan veere det eneste, der skal til for at
eksempelvis oplevelsen i betalingssituationen ved kassen bliver en succesoplevelse frem for en fiasko.

Hertil kommer, at det er vigtigt at huske, at et menneske med demens aldrig ér sin sygdom, man er ikke
dement! Man har demens, men man er forst og fremmest det nuancerede menneske bag sygdommen.

Det anslas at cirka 90.000 har demens og ud fra resultaterne i denne rapport, kan vi se, at cirka 2 millioner
danskere mellem 18-90 ar er i bergring med demens, enten som pargrende, bekendt, via deres arbejde,
uddannelse eller som frivillige. 2,5 millioner danskere er ikke i bergring med demens, men moder sandsynligvis
mennesker med demens, nar de er pa arbejde; i toget, bussen, i butikken, til fritidsaktiviteter, mv.

Vi kan gere en forskel, seerligt nér vi lafter i flok, deler viden og arbejder sammen pa tveers. Demensvenligt
Danmark er sat i verden for, at vi sammen lgfter opgaven om, at gagre det lettere for mennesker, der lever
med demens, at fa hjeelp - og lettere for det omgivende samfund at hjeelpe, hvis der er behov. Selvom vi
er 13 store organisationer, kan vi ikke gere det alene. Vi skal gare det sammen pa tvaers af hele Danmark, i
store og sma samarbejder med det mal for gje, at gare det muligt for mennesker berert af demens at indga
pa lige vilkdr med andre i samfundet.

Rapporten her danner grundlag for vores fremtidige arbejde i Demensvenligt Danmark, men vi hdber ogs3,
den vil veere til inspiration ift. bade lokale og nationale indsatser og samarbejder og gerne pa tveers af en
mangfoldighed af forskellige aktorer.

Rigtig god laeselyst.

Pa vegne af Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark,
Lone Harlev

Dine iy

Data er indsamlet i foraret, og selvom COVID-19 har sat sit aftryk pa hele vores samfund i &r, har vi haft
fokus pa at afdeekke de allerede eksisterende udfordringer, som hjemmeboende med demens oplever, ogsa
for COVID-19. Vi er selvfalgelig bevidste om, at COVID-19 pa flere mader har forsterret bade udfordringer
og behov - ogsa for mennesker med demens. Vi skal baere mundbind i den offentlige transport, hvilket
eksempelvis gor det endnu sveerere at afkode, om en person har brug for hjaelp. P4 den anden side har
COVID-19 affedt en tadlmodig kekultur i supermarkederne - med afstandsmarkeringer pa gulvet. Lad os
bruge bade forsterrelsesglasset og de gode lgsninger, der er dukket op i kelvandet pd COVID-19 i vores
fortsatte arbejde.



Sammenfatning og konklusioner

Bedre hjeelp til mennesker med demens i det offentlige rum
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Sammenfatning og konklusioner

Formal og baggrund for undersggelsen

Denne rapport har til formal at belyse, hvordan livet med demens ser ud i 2020, hvilke udfordringer mennesker
med demens oplever, nar de faerdes pa egen hand i det offentlige rum, og hvor langt vi er med at skabe

et mere demensvenligt samfund. Resultaterne fra undersogelsen skal bruges af Folkebevagelsen for et
Demensvenligt Danmark til at prioritere og designe den nationale indsats: ‘Bedre hjeelp til mennesker med
demens i det offentlige rum’.

Med indsatsen bliver der sat fokus pa fem overordnede delmal, som denne undersggelse bidrager med
viden omkring:

e Storre oplevet tryghed ved at faerdes i det offentlige rum (ogsa pérerende).

* Mindre grad af isolation.

e Et mere deltagende liv med demens.

e Storre oplevet mestring ved at overkomme udfordringer (i det offentlige rum).

e Starre oplevet inklusion og hjeelpsomhed fra det omgivende samfund.

Forméalet med indsatsen ’Bedre hjeelp til mennesker med demens i det offentlige rum’ er, at mennesker
berert af demens trygt kan indga pa lige fod med andre i samfundet. Herunder, at de fortsat kan tage del i
den hverdag, de lever i - sdsom at benytte indkebsmuligheder, transport og kulturtilbud samt veere en del
af det foreningsliv, de hidtil har veeret en del af. Denne rapport belyser séledes, gennem ovenstdende fem
delmal, hvordan det stér til med demensvenlighedn i det offentlige rum pé nuvaerende tidspunkt.

Pa de felgende sider er de vigtigste resultater sammenfattet pa 1-2 sider for hvert af delméalene.




Sammenfatning og konklusioner

Undersggelsens metode

Denne rapport indeholder resultaterne fra en spergeskemaundersggelse med 5.762 komplette besvarelser.
Undersagelsens malgrupper er folgende:

Hjemmeboende mennesker med demens 121 besvarelser
Pargrende og bekendte til mennesker med demens (nulevende) 1.498 besvarelser
Pargrende og bekendte til mennesker med demens (bortgaede) 691 besvarelser
Fagpersonale, der arbejder med mennesker med demens 1.040 besvarelser
Frivillige, der laver aktiviteter for eller med mennesker med demens 370 besvarelser
Personer uden bergring med demens 2.042 besvarelser
Total 5.762 besvarelser

Den samlede gennemfarselsprocent for undersggelsen ligger pa 78 pct. Data er indsamlet i perioden d. 28.
februar til d. 26. april 2020 igennem:

e Ti af Demensvenligt Danmarks organisationer der har delt undersggelsen via sociale medier,
nyhedsbreve, medlemspaneler og direkte mail.

e Et eksternt panel, hvor 1.997 besvarelser er indsamlet repreesentativt pa ken, alder og region.
Panel: Nordstat, via Epinion.

e Deling af undersggelsen via Demensvenligt Danmarks eget netvaerk, kanaler og via lokale
radgivnings- og aktivitetscentre.

Desuden er der foretaget 24 kvalitative interviews via telefon med mennesker med demens med det formal
at supplere den kvantitative data.

Du kan lezese mere dybdegaende om undersggelsens metode i kapitel 5.




Sammenfatning af resultater

Pa de felgende sider opsummeres udvalgte resultater relateret til Demensvenligt Danmarks fem delmal.

Befolkningens bergring med demens

46% 54%

af den danske befolkning er eller har
veeret i beroring med demens. Enten som
teet parerende, bekendt, fagperson, frivillig, via
uddannelse og/eller som person med demens.

af den danske befolkning er ikke i beroring
med demens.

Overblik over befolkningsandele for de forskellige grupper og deres bergring med demens:

Mennesker med demens ~ 90.000 pax

Pargrende og bekendte ~ 915.000 pax

til mennesker med demens (nulevende)

Pargrende og bekendte ~ 930.000 pax

til mennesker med demens (bortgaede)

Fagpersonale ~ 420.000 pax

der arbejder med mennesker med demens

Frivillige ~ 80.000 pax

der laver aktiviteter for eller med mennesker med demens

Personer under uddannelse
i bergring med demens ifm. deres uddannelse = 80000 an

°0e ke 2.525.000 pax
ﬁ?rm_Iﬁ uden berering med demens . .

Procentsats for mennesker med demens er udregnet pa baggrund af en estimeret praevalens p& 90.000 (Nationalt Videnscenter for Demens, 2018) og ikke
undersggelsens resultater. Alle andre malgruppesterrelser er udregnet ud fra repreesentativ stikpreve for befolkningen, n=1.997.

Bemaerk 1) Procentsatserne summerer til mere end 100 pct., da samtlige malgrupper (undtaget personer uden bergring med demens) overlapper. Det er f.eks.
muligt, at veere bade parerende og frivillig. Dertil kommer, at procentsatser er afrundet til hele tal. 2) Der er +/- 2,2 procentpoints usikkerhed pa alle estimater
(se mere om usikkerhed i metodeafsnit 5.4).

Anvendt populationssterrelse: 4,5 mio. (18-90 ar).



Storre oplevet tryghed ved at feerdes
i det offentlige rum (ogsa parerende)

Delmélet belyses gennem en vurdering af, hvorvidt mennesker med demens er trygge ved at feerdes ude
pa egen hand, og om deres pargrende er trygge, nar deres nzertstdende feerdes ude pa egen hand.

Hjemmeboende mennesker med demens er overvejende
trygge ved at feerdes alene i det offentlige rum.

330/0 utrygge 620/0 Ikke utrygge

En tredjedel af hiemmmeboende med demens Tre ud af fem blandt hjemmeboende med
foler sig utrygge, nar de feerdes pa egen demens foler sig ikke utrygge, nar de faerdes
hand uden for boligen. pa egen hand uden for boligen.

“Jeg foler mig sommetider utryg, nér jeg feerdes pa egen hand uden for min bolig (fx gar tur, handler ind, tager transport, er p& hospitalet).” 5 pct. angiver ‘ved ikke’ som
svar. Antal besvarelser: Hiemmeboende mennesker med demens, n=121.

Halvdelen af teette paregrende oplever utryghed ifm. at deres
naertstdende feerdes alene i det offentlige rum.

540/0 utrygge 440/0 Ikke utrygge

Lidt over halvdelen af tastte parerende Lidt under halvdelen af testte parerende til

til hiemmeboende med demens faler sig hjemmeboende med demens foler sig ikke
utrygge, nar deres nzertstdende feerdes pa utrygge, nar deres naertstdende feerdes pa
egen hénd uden for boligen. egen hand uden for boligen.

“I hvilken grad feler du dig utryg, nér din neertstdende med demens faerdes pa egen hand uden for hjemmet (i byen, i lokalomradet).” 2 pct. angiver ‘ved ikke’ som svar.
54 pct: procentandel der har svaret i meget hgj, hgj eller nogen grad. 44 pct.: procentandel der har svaret ‘i mindre grad’ eller ‘slet ikke’.
Antal besvarelser: Teette parerende til hiemmeboende, n=495.



Mindre grad af isolation

Delmalet belyses ved at vurdere, hvor ofte mennesker med demens feerdes uden for hjemmet pé egen
hand, om de deltager i faerre aktiviteter, efter de har faet diagnosticeret deres demenssygdom og i

forleengelse af det, hvorfor de evt. deltager i faerre aktiviteter.

Overordnet, feerdes hjemmeboende med demens
ofte uden for hjemmet pa egen hand.

92% 56%

af hiemmeboende med af teette parerende til

demens angiver, at de hjemmeboende med demens

minimum pa ugentlig basis angiver, at deres neertstdende

feerdes uden for hjemmet faerdes alene uden for

pa egen hand. hjemmet minimum pa
ugentlig basis.

“Hvor hyppigt faerdes du alene uden for dit hjem?” “Hvor ofte feerdes din neertstiende med demens
Procentandel der har svaret ‘dagligt’, ‘flere gange pa egen hand uden for hjemmet/plejecenteret?
om ugen’ eller ‘en gang om ugen’. Antal besvarelser: Procentandel der har svaret ‘dagligt’, ‘flere gange om
Hjemmeboende mennesker med demens, n=121. ugen’ eller ‘en gang om ugen’.

Antal besvarelser: Taette parerende til hjiemmeboende
med demens, n=711.

>° &
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Forskellen her kan bl.a.
skyldes, at de teette
pargrende ikke teeller

alle situationer med eller
omvendt, at mennesker med
demens ogsa inkluderer de
situationer, hvor de forlader
hjemmet sammen med
andre.

Storstedelen af mennesker med demens deltager i feerre sociale- og/

eller fritidsaktiviteter efter at have faet demens.

83%

have faet demens?”

med demens, n=711.

af mennesker med demens deltager i faerre
sociale- og/eller fritidsaktiviteter efter at
have faet demens, ifelge de tastte parerende.

“Er det din oplevelse, at din
neertstiende med demens
deltager i feerre sociale- og /
eller fritidsaktiviteter efter at

Antal besvarelser: Teette
pargrende til hjemmeboende



Mindre grad af isolation

Arsager til deltagelse i faerre sociale- og/eller fritidsaktiviteter.

90%

angiver en eller flere arsager relateret
tii  demensdiagnosens symptomer:
forvirring, manglende overskud, initiativieshed
og/eller manglende indsigt i tid/sted.

67%

angiver en eller flere arsager relateret til
demensvenlighed: utryghed og frygt for at blive
vaek, udfordringer med at feerdes pa egen hand,
at venner og bekendte har trukket sig, udbud af
samt oplevelser med deltagelse i aktiviteter og
tilbud og/eller frygt for at tabe ansigt.




Et mere deltagende liv med demens

Et mere deltagende liv med demens er centralt for Demensvenligt Danmarks arbejde. Inden for denne
malsaetning vurderes troen pd, at man kan leve et godt og aktivt liv med demens samt hvilke omrader, der
er mest relevante at saette ind omkring for at sikre dette.

Der er en generel tro pa, at man kan leve
et godt og aktivt liv med demens.

78% 68%

af hiemmeboende med demens tror pa, at af den brede befolkning er enige i, at man
de kan leve et godt og aktivt liv med en kan leve et godt og deltagende liv med en
demensdiagnose. demensdiagnose (16 pct. uenige).

“Jeg tror p4, at jeg kan leve et godt og aktivt liv med demens.” “Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Det er muligt at leve et godt og aktivt

Antal besvarelser: Hiemmeboende mennesker med demens, n=121. liv med demens.”
Procentandel der har svaret ‘enig’ eller ‘delvist enig’.
Antal besvarelser: Total (repraesentativ stikprove i befolkningen), n=1.994

14



Et mere deltagende liv med demens

De vigtigste udfordringer at takle.

De udfordringer, som vurderes af parerende, fagpersoner og frivillige at veere de vigtigste at takle, for
at hiemmeboende med demens fortsat kan leve et selvstaendigt og deltagende liv, er listet i prioriteret
reekkefolge i de bla bokse nedenfor:

Prioriteret udofordring ,&rsager til udfordringen opstar

¢ Der kan veere et begraenset udvalg af aktiviteter i den givne kommune.

e Personen med demens kan have sveert ved at tage initiativ til at
komme af sted.

1. Deltagelse i
hobbyer og

fritidsaktiviteter » Logistik vedr. transport til og fra aktiviteter.
uden for boligen

e Det kan veere sveert at planlaegge aktiviteter.

e At fare vild og ikke at kunne finde hjem er et vilkar for mange med
demens.

@ @ e Darlige oplevelser med at feerdes pa egen hand kan fere til utryghed
og oget isolering.

e F& gor brug af teknologiske hjaelpemidler (f.eks. en GPS eller
mobiltelefonens kortfunktioner), og det offentlige rum bliver i stigende
2. Finde rundt grad digitalt.

- R e De, der finder det naturligt at sperge om hjzelp, er afhaengige af, at

nogen kan og vil hjeelpe dem.

¢ Det offentlige rum er ikke demensvenligt indrettet.

: e Det kan veere en stressende og travl situation.
E@l e Problemer med at huske hvilke varer der skal kabes.

e Betaling ved kassen - f.eks. at huske pinkode.

3. Handle
dagligvarer e Utalmodighed fra andre handlende.

Prioritering pa tveers af parerende til hjemmeboende med demens, parerende til mennesker med demens som er pa plejehjem eller bortgéet, og fagpersoner med daglig
kontakt med hjemmeboende med demens.

Parearende til hiemmeboende med demens: “Hvis du fik mulighed for at eendre pa én ting, som du vurderer, ville have den stoerste betydning for, at din neertstdende kan
leve et fortsat selvsteendigt og deltagende liv. Jeg ville veelge, at det skulle veere lettere at...”; Parerende til mennesker med demens som er pd plejehjem eller bortgaet:
“Teenk tilbage til dengang, at din naertstdende med demens fortsat boede derhjemme. Veelg op til tre ting, som, du mener, kunne have gjort det lettere for din naertstdende
at leve et fortsat selvsteendigt og deltagende liv (som hjemmeboende med demens)”; Fagpersoner: “Veelg tre af nedenstaende situationer, som, du mener, er de vigtigste
at gore noget ved, for at hjemmeboende med demens fortsat kan leve et selvsteendigt og deltagende liv.”

Antal besvarelser: Pargrende til nulevende, hjemmeboende med demens, n=711. Pargrende til mennesker med demens pa plejehjem eller som er bortgaet, n=874. Fag-
personer, n=811.



Storre oplevet mestring ved at overkomme
udfordringer (i det offentlige rum)

Under dette delmal belyses hvorvidt mennesker med demens er gode til at have fokus pé det, de fortsat
kan. Derneest hvor mange mennesker med demens, der oplever udfordringer med at faerdes i det
offentlige rum og hvilke udfordringer, der oftest forekommer.

Blandt mennesker med demens er lidt over halvdelen gode til at have
fokus pa det, de fortsat kan.

53%

af tastte parerende til hiemmeboende med
demens oplever, at deres neertstaende er
god til at have fokus pa de ting, han/hun

fortsat kan.

“Du bedes svare, i hvilken grad felgende udsagn passer pa din nzertstdende med
demens: Min nzertstdende med demens er god til at have fokus pa de ting, som
han/hun fortsat kan frem for de ting, han/hun ikke laengere kan.”

Procentandel der har svaret ‘i meget hoj grad’, ’i hej grad’ eller ’i nogen grad’.
Antal besvarelser: Teette parerende til hiemmeboende med demens, n=711.

fortsat kan.”

62%

af testte parerende til hiemmeboende kan godt
selv have en tendens til at fokusere pa det,
deres neertstaende ikke lzengere kan.

“Du bedes svare, i hvilken grad disse udsagn passer pa dig: Jeg kan godt have
en tendens til at fokusere pa det, han/hun ikke leengere kan, frem for det han/hun

Procentandel der har svaret ‘i meget hgj grad’, ’i hej grad’ eller ’i nogen grad’.
Antal besvarelser: Teette parerende til hiemmeboende med demens, n=711.

Langt starstedelen af de hjemmeboende med demens oplever
udfordringer, nar de feerdes pa egen hand uden for boligen.

98%

af hiemmmeboende
med demens angiver
selv, at de oplever

udfordringer, nar de
faerdes alene uden for
hjemmet.

“Nu vil du blive bedt om at svare pa en reekke
udsagn, som bliver vist én ad gangen pa de

naeste sider: Der er ting uden for mit hjem, som jeg
kan have sveert ved at gore alene, uden en ledsager,
pga. min demenssygdom (f.eks. kebe ind, komme
fra et sted til et andet, besog pa hospitalet eller
lignende).”

Antal besvarelser: Hiemmeboende mennesker med
demens, n=121.

93%

af teette parorende

til hiernmeboende

med demens angiver
en eller flere
situationer, som deres
nzertstdende oplever
udfordringer med, nér
de faerdes alene uden
for hjemmet.

"Seet kryds ved de aktiviteter og geremal uden for
boligen, som din neertstdende med demens oplever
udfordringer med.”

Antal besvarelser: Teette parorende til hjemmeboende
med demens, n=711.

98%

af teette parerende til
hjemmeboende med
demens oplever, at

deres nezertstdende
er bevidst om de
udfordringer, han/
hun oplever i
dagligdagen.

“Du bedes svare, i hvilken grad felgende udsagn
passer pa din neertstdende med demens: ‘Min
neertstdende med demens er bevidst om, hvilke
udfordringer han/hun har i dagligdagen.’”
Procentandel, der har svaret ‘i meget hgj grad’, ’i hgj
grad’ eller ’i nogen grad’.

Antal besvarelser: Teette pargrende til hjiemmeboende
med demens, n=711.



Storre oplevet mestring ved at overkomme
udfordringer (i det offentlige rum)

Overordnede udfordringer.

De overordnede udfordringer som mennesker med demens oplever, nar de faerdes alene uden for
hjemmet (ifelge teette parerende):

73% %0 § 63% 60% 2
0 & (0 (0

at beveege sig i det digitale og at deltage i aktiviteter,
offentlige rum fra A til B selvbetjeningslesninger hobbyer, motion, kulturliv,
(feerdes i neeromrade, o. lign.

nye steder og/eller bruge
offentlig transport)

“Seet kryds ved de aktiviteter og geremal uden for
boligen, som din neertstdende med demens oplever
udfordringer med.” Svarkategorier er samlet efter

O ()= overordnet emne. Se tabel 3.e for detaljer. Procent-
O satserne angiver hvor mange taette parerende, der
00000 har svaret en eller flere af angivne svarkategorier
"" )00 O 5 H under hvert overordnet emne.

Antal besvarelser: Teette parerende til hjemme-
boende med demens, n=711.

at handle ind (dagligvarer at finde rundt pa
samt andet indkab) sygehuset




Storre oplevet inklusion og hjeelpsomhed
fra det omgivende samfund

Under dette delmal vurderes det, hvorvidt mennesker med demens oplever inklusion og hjeelpsomhed fra
det omgivende samfund. Dette belyses gennem en vurdering af demensvenligheden inden for samfundets
aktiviteter, omgivelser og personale (primeert i servicerelaterede erhverv f.eks. butiksansatte) ifelge
mennesker med demens, parerende, fagpersoner og frivillige. Ligeledes vurderes befolkningens viden om,
hvordan man bedst hjaelper og viser hensyn overfor mennesker med demens.

Demensvenligheden vurderes
overordnet at have brug for et loft pa
tvaers af lokalomrader i Danmark.

5,4/10

Pararende, fagpersoner og frivillige
vurderer, at demensvenligheden i deres

lokalomrade ligger omkring middel;

5,4 pa en skala fra 0-10, hvor O er ‘slet
ikke demensvenligt’ og 10 er ‘meget
demensvenligt’.

”P3 en skala fra 0-10 hvor demensvenligt oplever du, at dit lokalomrade er?
Giv en samlet vurdering, hvor du bade tager omgivelser, tilbud og aktiviteter,
personale og mennesker i dit lokalomrade i betragtning.”Antal besvarelser:
n=2.643, se fordelinger i kapitel 5, afsnit 5.6.3. Blandt teette parerende,
fagpersoner samt frivillige.

Der er stadig behov for flere demensvenlige aktiviteter,
selvom det er det omrade, hvor vi er laengst med at skabe et
demensvenligt samfund.

X x o blandt parerende, fagpersoner og frivillige
2 % \ 4 2 o mener ikke, at lokale aktiviteter er tilpasset

mennesker med demens.

Demensvenlige aktiviteter
inden for kultur, fritid og

motion skaber livsgleede, af mennesker med demens savner
og for mange er de en vigtig aktiviteter i deres lokalomrade,

del af det at leve et godt og der er henvendt til dem.

deltagende liv med demens. Mens 58 pct. angiver, at de ikke savner

aktiviteter i deres lokalomrade.

“Jeg savner aktiviteter i mit lokalomréde, som er henvendt til mig
og andre med en demenssygdom (fx fritidsaktiviteter, kultur- og

¢ | i ’ i kaktiviteter, ti ktivitet .m.)” Antal b Iser:
Demensvenlige aktiviteter’ er dog uden tvivl det parameter HirashoonGe menrssiar mod damons, nei21 Hvar ome
i iti eller uenig er du i falgende udsagn: Lokale aktiviteter (inden for

af demensven“gheden’ som Vurderes mest pOSItIVt blandt kultur, fritg\]d og moticgm) er tilpasget mennesker med éemens."
de adspurgte, hvor 41 pct. er enige eller delvist enige i, at Procentandel der har svaret ‘uenig’ eller ‘delvist uenig’. Antal
= , ’ ’ besvarelser: Total (parerende, fagpersoner, frivillige), n=2642.

lokale aktiviteter er tilpasset mennesker med demens. Teette pérorende til hjemmeboende med demens, n=711.

Fagpersoner med daglig kontakt til hjemmeboende med
demens, n=395. Frivillige, n=370.



Storre oplevet inklusion og hjeelpsomhed
fra det omgivende samfund

Det offentlige rum er ikke

tilstraekkeligt demensvenligt 0
indrettet. 66 / (0

blandt parerende, fagpersoner og frivilige angiver,

g — at de ikke oplever, at det offentlige rum er
1 — demensvenligt indrettet (veje, opmeerkning og/
eller skiltning).
a7
’ N N

Demensvenlige omgivelser er vigtige,

“Hvor enig eller uenig er du i falgende udsagn: Det offentlige rum (veje, opmaerkning og/eller

fordi demens kan forarsage rum- og skiltning) er demensvenligt indrettet.”
q 0oa Procentandel der har svaret ‘uenig’ eller ‘delvist uenig’.
retnlngSforStyrrelser samt @get fOI’VIrI’Ing Antal besvarelser: Total (teette parerende, fagpersoner og frivillige), n=2.642. Taette parerende
. . . . til hiemmeboende med demens, n=711. Fagpersoner med daglig kontakt til hjemmeboende
- seerligt i hektiske omgivelser. med demens, n=395. Frivilige, ne370. o

Service- og butikspersonale
har ikke tilstraekkelig viden
om, hvordan de bedst hjzlper
mennesker med demens.

Demensvenligt butiks- og servicepersonale, der tager hensyn til mennesker
med demens’ behov, er vigtige ift., at mennesker med demens har en god
og tryg oplevelse, nar de feerdes i det offentlige rum.

62%

af mennesker med demens oplever mener ikke, at servicepersonale har

generelt, at blive madt af venlighed, nar tilstraekkelig viden om, hvordan de bedst
de feerdes uden for hjemmet. hjeelper mennesker med demens (blandt
Kun 5 pct. oplever ikke at blive medt af pargrende, fagpersoner og frivillige).
venlighed og hjeelpsomhed.

“Jeg oplever at blive madt med venlighed og hjaelpsomhed, nar jeg feerdes uden “Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Personale i butikker, i offentlig
for mit hjem (fx fra personalet i supermarkedet, i bussen, pa restauranten osv.)” transport mv. har tilstreekkelig viden om, hvordan de bedst hjeelper mennesker
Antal besvarelser: Hemmeboende mennesker med demens, n=121. med demens.” Procentandel der har svaret ‘uenig’ eller ‘delvist uenig’.

Kilde: Folkebeveegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020. Antal besvarelser: Total, n=2.642 (blandt teette parerende, fagpersoner og frivillige).



Storre oplevet inklusion og hjeelpsomhed
fra det omgivende samfund

Undersggelsens malgrupper
mener ikke, at befolkningen

ved nok om, hvordan man bedst 7 5 (0] /0

hjeelper en person med demens.

af den brede befolkning mener ikke, at der
: > i befolkningen er tilstraekkelig viden om,
hvordan man bedst hjeelper eller tager hensyn il
mennesker med demens.

Viden om demens er vigtigt. Endnu
mere vigtigt er, at der i befolkningen er
tilstreekkelig viden om, hvordan man bedst

hj%lper eller tager hensyn til mennesker ”Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Befolkningen har tilstreekkelig viden om,
hvordan de bedst hjeelper og/eller tager hensyn til mennesker med demens.”
med demens. Procentandel der har svaret ‘uenig’ eller ‘delvist uenig’.

Antal besvarelser: Befolkning, repraesentativ stikprove, n=1.994.

Jo taettere relation til demens, des bedre er
man til at afkode en demensdiagnose.

O

= [0

30% J 20%

af teette af bekendte til af dem uden

parorende til nulevende og relation til ... vurderer, at de
bortgéede bortgaede demens ville veere i stand
til at afkode,

at en person, de
ikke kender, har
demens.

"Forestil dig, at du i supermarkedet, p& gaden eller i den lokale forening mader en person. Tror du, at du kan se/afkode, at personen har en demenssygdom?”
Procentandel der har svaret ‘ja, med stor sandsynlighed’ eller ’ja, med nogen sandsynlighed’.
Antal besvarelser: Teette parerende til bortgaede, n=252. Bekendte til nulevende og bortgaede, n=704. Ingen relation til demens, n=1.973.



Sammenfatning og konklusioner

Konklusion

Undersgagelsen konkluderer overordnet, at der er behov for et fortsat malrettet fokus p& og samarbejde om at
skabe et mere demensvenligt Danmark. Et Danmark hvor mennesker med demens fortsat har mulighed for
at leve et meningsfuldt, trygt, deltagende og selvstaendigt liv trods de udfordringer, som demens medforer.
Samtidig belyser undersogelsen, hvor vi med fordel kan saette ind og forbedre eksisterende og nye initiativer
som samfund og i Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark.

Omfanget af problemet
Undersogelsen viser, at majoriteten af hjiemmeboende mennesker med demens har troen pd, at de kan leve

et godt og deltagende liv med demens. Endvidere oplever langt hovedparten af mennesker med demens, at
de bliver madt med venlighed og hjeelpsomhed, nér de faerdes uden for deres hjem.

Dog peger undersggelsen ogsa pa:

At langt storstedelen af mennesker med demens oplever udfordringer, nar de feerdes pa egen hand
uden for deres bolig. Iseer ift. at bevaege sig fra A til B, bruge digitale lgsninger, deltage i fritids-,
kultur- og motionstilbud samt at handle ind.

At to ud af fem personer med demens primaert fokuserer pa, hvad de ikke lzengere kan frem for, hvad
de fortsat kan.

At en tredjedel foler sig utrygge ved at faerdes pa egen hand i det offentlige rum.

At fire ud af fem har isoleret sig fra sociale- og/eller fritidsaktiviteter efter at have faet demens, bl.a.
grundet arsager relateret til manglende demensvenlighed i samfundet.

At en tredjedel savner aktiviteter i deres lokalomrade malrettet dem og andre med demens.

Resultaternes betydning for
Demensvenligt Danmarks arbejde

Hvor langt er vi med at gore Danmark mere demensvenligt?

Med udsagn fra pargrende, fagpersoner, frivilige samt personer uden tilknytning til demensomradet
konkluderer undersggelsen, at der stadigvaek er et godt stykke vej igen med hensyn til at skabe et mere
demensvenligt samfund. Der er bred enighed om, at befolkningen og service-/butikspersonale ikke
har tilstraekkelig viden om, hvordan man bedst hjeelper en person med demens. Ligeledes konkluderer
undersggelsen, at det offentlige rum (veje, skiltning, afmeerkning) ikke p& nuveerende tidspunkt er
demensvenligt indrettet.

Undersggelsen viser, at der, hvor vi i Danmark er laengst med demensvenligheden, er i forhold til at skabe
lokale aktiviteter inden for kultur, fritid og motion, som er tilpasset mennesker med demens. Det betyder
ikke, at vi er i mal, men det er uden tvivl den parameter af demensvenligheden, som vurderes mest positivt
blandt de adspurgte.



Sammenfatning og konklusioner

Fokus fremadrettet

Der er mange steder, man kan saette ind for i hgjere grad at imgdekomme nogle af de udfordringer,
som mennesker med demens oplever, nar de feerdes pa egen hand uden for deres bolig. Derfor har vi i
undersggelsen stillet skarpt pa de tre udfordringer, som parerende, fagpersoner og frivillige vurderer, er de
vigtigste at takle, for at hjemmeboende med demens fortsat kan leve et selvstaendigt og deltagende liv.

Disse er:

1. Deltagelse i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for boligen.

2. Finde rundt i naeromradet (samt nye omrader).

3. Handle dagligvarer.

Ovenstéende prioritering betyder ikke, at det er her flest mennesker med demens oplever udfordringer.
Derimod er budskabet, at hvis vi vil lgfte livskvaliteten for hjemmeboende personer med demens, sa foreslas
det, at det er disse tre omrader, som vi starter med at seette fokus pa. En anden vigtig kommentar til
forsteprioriteten: ’deltagelse i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for boligen’ er, at det handler om mere
end blot udbuddet af demensvenlige aktiviteter. Det handler ogsd om, at blive klar over, at aktiviteterne
eksisterer, blive hjulpet og maske endda at blive opmuntret til at komme afsted og ikke mindst at kunne
transportere sig derhen.

Hvor har Demensvenligt Danmark sit fokus?

Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark vil i de kommende ar arbejde malrettet for, at hjemmeboende
med demens kan leve et fortsat deltagende og selvstaendigt liv — at faerre isolerer sig, at flere faler sig trygge,
nar de forlader deres bolig, og at de far succesoplevelser og tro p&, at de kan overkomme de udfordringer,
de mader uden for deres bolig.

Dette vil vi gore ved:

At udvikle og designe en genstand i samarbejde med mennesker med demens, som de kan have pa
eller med sig, nar de forlader deres bolig. Genstanden skal gare det mere trygt samt lettere at feerdes
i det offentlige rum, fordi andre i hgjere grad er opmaerksomme, tdlmodige og ved, hvordan de kan
tilbyde deres hjeelp til en person med demens.

At designe og udrulle et tiltag, der skal gare den brede befolkning bedre i stand til at hjeelpe mennesker
med demens - i den lokale forening, ved busstoppestedet og i supermarkedet.

At skabe partnerskaber med relevante brancher og organisationer for at understotte eksisterende
samt etablere nye tiltag. Med udgangspunkt i undersggelsens resultater vil vi i forste omgang have
seerlig fokus pa brancher inden for: kultur og fritid, byrum og transport samt brugsforeninger.

At dele nye indsigter, egne savel som andres, der kan bidrage til ny viden om, hvordan eksisterende
demensvenlige initiativer kan justeres og forbedres for i hgjere grad at overkomme nogle af de
barrierer, som mennesker med demens oplever.

| Demensvenligt Danmark haber vi, at naerveerende undersggelse kan bidrage med nye indsigter og viden
om livet med demens. Indsigter som kan afstedkomme nye tiltag, eventuelle justeringer af eksisterende og
maske endda inspirere til nye og andre samarbejder pa tveers af offentlige og private akterer — gerne med
Demensvenligt Danmark som medspiller.



Laesevejledning

Rapportens opbygning

| rapportens indledning finder du en introduktion til Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark og
indsatsen, som denne rapport er en del af.

Rapportens kerne er inddelt i nedenstdende fire kapitler, hvoraf kapitel 1 fungerer som et indledende
kapitel, der skaber overblik over undersggelsens malgrupper, mens vi i kapitel 2-4 primeert praesenterer
undersogelsens resultater. Sidstnaevnte kapitler indledes med et resumé af kapitlets resultater.

Undersggelsens malgrupper

Kapitlet indeholder en gennemgang af undersegelsens malgrupper: mennesker med
demens, pargrende og bekendte, fagpersoner, frivillige og personer uden bergring
med demens. Ligeledes findes her en praesentation af faktiske malgruppestarrelser i
befolkningen samt et demografisk overblik over de enkelte malgrupper.

Et godt og deltagende liv med demens

| dette kapitel praesenteres centrale dele af det, at leve et godt og deltagende liv med
demens. Herunder: troen pa at man kan leve et godt og aktivt liv med demens, fokus
pa de ting man fortsat kan, tryghed ifm. at feerdes uden for hjemmet pa egen hand samt
oplevelsen af isolation fra sociale- og/eller fritidsaktiviteter.

Udfordringer i dagligdagen for mennesker med demens

Her findes en kortlaegning af hvilke situationer mennesker med demens oplever udfordringer
med uden for deres bolig. Desuden findes en prioritering af hvilke udfordringer, der er de
vigtigste at tackle, og hvad de specifikke udfordringer er i de prioriterede situationer.

Et demensvenligt samfund

Rapportens sidste kapitel er en méling af demensvenligheden i Danmark indenfor fire
omrader: demensvenlige aktiviteter, demensvenlige omgivelser, demensvenligt personale
og befolkningens viden om hvordan man bedst hjzelper og tager hensyn til en person med
demens.

Bagerst i rapporten findes et kapitel (5) om metoden anvendt ifm. undersggelsen samt en litteraturliste.

Figurer i rapporten

Gennem rapporten er undersggelsens resultater visualiseret i grafer og tabeller. Alle figurer har en titel og
et figurnummer (f.eks. 1.a), der henvises til i rapportens tekst. Under hver figur er spargsmalsformulering,
antal besvarelser for hver malgruppe samt kilde for figurens data angivet. | figurer, hvor det er relevant, er
signifikante forskelle mellem malgrupper angivet med en stjerne (*) og ligeledes forklaret i anmaerkningen.

Farverne pa figurernes svarkategorier er anvendt aktivt til at guide laeseren i rapporten. De svar, der i henhold
til Demensvenligt Danmarks vision og malseetninger kan tolkes som ‘positive’, er farvet med turkise og
grenne nuancer, mens svar, der kan tolkes som ‘negative’, er farvet med orange nuancer. Saledes kan
lzeseren bruge farverne til hurtigere at afkode hvor stor en andel, der eksempelvis oplever et givent problem.



Indledning

Om Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark

Demensvenligt Danmark blev stiftet 23. august 2017 og fik tildelt puljemidler 2018-2019 i forbindelse
med demenshandleplanen under initiativer, der skal gore samfundet mere demensvenligt. | 2018 korte
vi i Demensvenligt Danmark kampagnen "Giv demens et twist”, hvor dans og dansearrangementer i
Demensugen (uge 19) var omdrejningspunktet - og afseet til at fokusere pa neerveer, gleede og kontakt
mellem mennesker med demens, pargrende, medarbejdere og resten af Danmark. | 2019 arbejdede vi med
smilet som korteste vej til kontakt og brugte smilet som omdrejningspunkt i vores kommunikation. Vores
arrangementer i Demensugen kom rundt om dans, smag, sang, hjernegymnastik, dyr og bergring. Alle
sanser kan nemlig vaere med til at skabe mening og gode stunder, ogsa nar man har demens. Demensvenligt
Danmarks kampagner har haft form som opmaerksomhedsskabende kampagner, og Demensugerne har
under kampagneoverskrifterne sggt at skabe lokale netveerk og aktiviteter.

Vores vision i Demensvenligt Danmark er: "at mennesker berert af demens har mulighed for at indgd pa
lige fod med andre i lokalsamfundet”. Denne lever vi efter med folgende overordnede mal om et mere
demensvenligt samfund:

1. At gge inklusionen af mennesker berort af demens i lokalsamfundet gennem lokale aktiviteter.

2. At aftabuisere demens via oplysning og vidensdeling.

3. At gge viden om det demensvenlige samfund.

Medlemmer og organisering

Vi er pa nuveerende tidspunkt 13 medlemsorganisationer, der arbejder sammen om et mere demensvenligt
Danmark:
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Demensvenligt Danmark er organiseret med et feelles sekretariat, en koordinationsgruppe, en styregruppe
og tre arbejdsgrupper. Som organisationsmedlem bidrager medlemmerne med viden, netveerk, faglighed,
kommunikationskanaler, skonomi og personaleressourcer. Medlemsorganisationerne bidrager til, at vi
sammen nar det feelles mal om et mere demensvenligt Danmark.

Den daglige ledelse, udvikling og drift varetages af sekretariatet, som holder til hos ZAZldre Sagen, Snorresgade
19, 2300 Ka@benhavn S.



Om indsatsen

Som en del af Satspuljeaftalen for 2019-2022 arbejder vi i Demensvenligt Danmark med udvikling og
lancering af en national indsats under overskriften: ‘Bedre hjaelp til mennesker med demens i det offentlige
rum’. Modsat de tidligere &r har vi i langt hgjere grad fokus pa, at det er en indsats, der skal affede konkret
handling hos bade mennesker bergrt af demens og det omgivende samfund — og at det ikke kun handler
om at skabe opmeerksomhed.

Indsatsen retter sig mod den enkeltes mulighed for at indgé i lokalsamfundet og i feellesskabet - ogsa
efter man har faet en demensdiagnose. Nar demens rammer, kan eksempelvis sproget, hukommelsen

og evnen til at orientere sig forsvinde langsomt, hvilket stiller saerlige krav til omverdenen. Disse krav kan
dog veere sveere for omverdenen at efterleve — primeert fordi demens ikke ngdvendigvis er synligt, og fordi
dem, der skal hjeelpe, mangler viden om, hvilken hjzelp mennesker med demens egentlig har brug for. Den
manglende stotte og rummelighed kan betyde, at mennesker med demens og deres parerende oplever
det omgivende samfundet som utrygt og som konsekvens heraf isolerer sig og bliver ensomme.

Med indsatsen seettes fokus pa fem overordnede malseetninger, som vises nedenfor:

Starre oplevet tryghed ved at faerdes i det offentlige rum (ogsé péargrende).

Mindre grad af isolation.
Et mere deltagende liv med demens.
Starre oplevet mestring ved at overkomme udfordringer (i det offentlige rum).

Storre oplevet inklusion og hjeelpsomhed fra det omgivende samfund.

Vi ensker, at indsatsen resulterer i, at mennesker berort af demens trygt kan indga pa lige fod med

andre i samfundet. Herunder at de fortsat kan tage del i den hverdag, de lever i - sdsom at benytte
indkgbsmuligheder, transport og kulturtilbud samt veaere en del af det foreningsliv, de hidtil har veeret en
del af. Vi gnsker pa en veerdig made at skabe synlighed omkring mennesker med demens i samfundet og
dele viden om, hvordan man hjaelper, s det bliver lettere for dem, der ensker det, bade at hjeelpe og at fa
hjeelp.

Vores indsats er afgreenset til det offentlige rum og i magdet mellem det offentlige rum og med de steder
(kontekster) mennesker med demens faerdes og har geremal i.
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Den primaere malgruppe for indsatsen er hjemmeboende mennesker med demens, der bor i egen bolig
alene eller sammen med andre. Vi afgreenser os séledes fra mennesker med demens, der bor i plejebolig.



Om undersggelsen

| undersagelsen har 5.762 delt deres erfaringer, oplevelser, meninger og viden. Bade mennesker med
demens, paregrende og bekendte, frivillige, fagpersoner og personer uden relation til demensomradet har
deltaget. De mange besvarelser og perspektiver er helt essentielle. Vi gnsker nemlig, at den nationale
indsats bliver udviklet i faellesskab.

Rapporten skal danne udgangspunkt for vores vurdering af, hvor vi star mht. vores malsastninger for
indsatsen, ‘Bedre hjeelp til mennesker med demens i det offentlige rum’. Rapporten indeholder resultater,
der omhandler delmalene preesenteret pa forrige side og fokuserer pa, hvordan livet med demens ser ud,
hvilke udfordringer der er, og hvor langt vi er med at skabe et mere demensvenligt samfund.
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Formal og laesevejledning

Formalet med dette kapitel er at tegne et billede af hvor mange danskere, der er berort af eller i bergring med
demens i deres dagligdag, samt at beskrive, hvad der karakteriserer de enkelte malgrupper i befolkningen.

Indledningsvist i dette kapitel praesenteres et overblik over hvor stor en del af befolkningen, der er i bergring
med demens gennem relationer, arbejde, uddannelse og/eller frivilligt arbejde. Dernsest praesenteres
relevante baggrundskarakteristika for hver af undersggelsens malgrupper. Falgende fem malgrupper er i
fokus i dette og de efterfolgende kapitler.

1. Mennesker med demens.
Pararende og bekendte til personer med demens (nulevende samt bortgaede).

Fagpersoner inden for demensomradet.

2
3
4. Frivillige inden for demensomradet.
5

Personer uden bergring med demens.

Dette kapitel er baseret udelukkende pé en repraesentativ stikprove for danskerne mellem 18-90 ar (se
metodeafsnit 5.3.2). Resten af rapporten inkluderer, udover den repreesentative stikprove, supplerende
data for at styrke udsagnskraften inden for hver af malgrupperne. Andele og karakteristika inden for den
supplerende stikprove kan ligeledes findes i metodeafsnittet.
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Befolkningens bergring med demens

| 2015 var der 36.000 personer med en registreret demensdiagnose i Danmark, men ifalge Nationalt
Videnscenter for Demens anslas det, at knap 90.000 60+ arige lever med en demensdiagnose (Nationalt
Videnscenter for Demens, 2018; 2019b). Sidstnaevnte er et estimat, og tallene for praevalens er usikre,
eftersom ikke alle tilfeelde er registrerede eller diagnosticerede. Derfor antages ogsa et stort merketal i disse
statistikker.

Ud fra antagelsen om at knap 90.000 lever med en demensdiagnose, anslas det, at op mod 300.000-
400.000 er teette pargrende til en person med demens' (Nationalt Videnscenter for Demens, 2019b).

Tabel 1.aviser et overblik over befolkningens bergring med demens, baseret pa undersggelsens repreesentative
stikprove af danskere i alderen 18-90 ar. Af tabellen fremgar det, at 54 pct. er uden nuveerende eller tidligere
bergring med demens, og dermed at knap halvdelen (46 pct.), er eller har veeret berort af eller i bergring med
demens - enten som teet parerende, bekendt, fagperson, frivillig og/eller som person med demens.

Tabel 1.a
Befolkningens bergring med demens

Mennesker med demens ~ 90.000 pax

Pargrende og bekendte ~ 915.000 pax

til mennesker med demens (nulevende)

Pargrende og bekendte ~ 930.000 pax

til mennesker med demens (bortgaede)

Fagpersonale ~ 420.000 pax

der arbejder med mennesker med demens

Frivillige ~ 80.000 pax

der laver aktiviteter for eller med mennesker med demens

Personer under uddannelse ~ 180.000 pax

i bergring med demens ifm. deres uddannelse

Personer uden beregring med demens ~ 2 525 000 an

Anm: Procentsats for mennesker med demens er udregnet pa baggrund af en estimeret preevalens pa 90.000 (Nationalt Videnscenter for Demens,
2018) og ikke undersegelsens resultater. Alle andre malgruppesterrelser er udregnet ud fra en repraesentativ stikpreve for befolkningen, n=1.997.
Bemaeerk 1) Procentsatserne summerer til mere end 100 pct., da samtlige malgrupper (undtaget personer uden berering med demens) overlapper.
Det er f.eks. muligt at veere bade péarerende og frivillig. Dertil kommer at procentsatser er afrundet til hele tal. 2) Der er +/- 2,2 procentpoints
usikkerhed pa alle estimater (se mere om usikkerhed i metodeafsnit 5.4).

Anvendt populationssterrelse: 4,5 mio. (18-90 ar).

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

| de folgende afsnit praesenteres, hvad der kendetegner hver af méalgrupperne vist i tabel 1.a.

1 Estimatet fra Nationalt Videnscenter for Demens pa 300.000-400.000 er baseret pa en antagelse om, at mennesker med demens (hvis antal
er estimeret til ca. 90.000) i gennemsnit har 3-4 personer (f.eks. aegtefeelle, bern, seskende) som betragtes som teette parerende.
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Mennesker med demens

Som nzevnt i begyndelsen af dette kapitel anslas det, at ca. 90.000 60+ arige i Danmark lever med en
demensdiagnose. Preevalensen anslds at veere omtrent samme andel af eeldrebefolkningen i hver af
Danmarks regioner (~seks pct.). Derfor findes de sterste andele af mennesker med demens ogsa i de
regioner med storst aeldrebefolkning: Region Hovedstaden og Region Syddanmark (Nationalt Videnscenter
for Demens, 2018).

Om sygdomme der kan fore til demens

Demens er tegn pa sygdom i hjernen. Der findes over 200 hjernesygdomme, der kan fere til demens.
Alzheimer er den mest forekommende form for demens, mens vaskulaer demens, Lewy body demens,
Frontotemporal demens og Parkinson med demens er mindre hyppige (Nationalt Videnscenter for Demens,
2019a).

Risikoen for demens stiger med alderen, men det er vigtigt at papege, at selvom demens primzert rammer
aeldrebefolkningen, s& er demens ikke en naturlig folge af at blive eeldre. Desuden kan de patologiske
forandringer, der farer til demens, ogsa - om end mere sjaeldent - ramme yngre mennesker under 65 ar.

Feelles er det, at demens sveekker hjernens funktioner, hvilket gradvist medferer nedsat funktionsevne i
dagligdagen f.eks. i form af hukommelsesproblemer og svigt i andre kognitive funktioner som f.eks. sproglige
feerdigheder, opfattelse af rum/retning, problemlgsning, overblik, initiativ og sociale faerdigheder.

Demens pavirker hverdagen, og geremal, der tidligere var selvfalgelige, bliver gradvist en udfordring.
Praktiske feerdigheder som at handle ind, at finde det rette belab frem og at laegge varer pa bandet kan
synes forvirrende. Det kan blive sveert at finde vej i selv kendte omgivelser. De sociale feerdigheder kan
svigte, s& man springer over i keen i supermarkedet, hukommelsen kan svigte, og man glemmer maske,
hvad der skal kgbes ind. Det kan vaere sveert at finde de rigtige ord, og man kan blive ramt p4 initiativet
(Region Sjeelland, 2017).

En vigtig pointe er dog, at uanset hvilken type af demens, man har, og uanset hvilken del af hjernen, der er
pavirket, opleves demens meget forskelligt fra person til person (Alzheimerforeningen, 2015). Man kan ikke
alene pa baggrund af en demensdiagnose forudse, hvordan det er at leve med demens for den enkelte.
Hvordan, livet med demens udvikler sig, athaenger bade af, hvilken demenssygdom personen rammes af,
hvem man er som person, og hvordan det omgivende samfund forstar og handterer sygdommen.

Karakteristika for mennesker med demens i undersggelsen

Den primzere malgruppe for Demensvenligt Danmarks indsats er mennesker med demens, der fortsat bor
hjemme. Sterstedelen af denne malgruppe formodes at have en let til moderat grad af demens. | rapporten
omtales malgruppen ‘hjemmeboende med demens’, og 121 hjemmeboende med demens har besvarelset
undersggelsen. Data for denne malgruppe er ikke indsamlet via den repraesentative stikpreve, men via andre
kanaler (se metodeafsnit 5.3.1).

De adspurgte mennesker med demens’ demografiske karakteristika findes i tabel 1.b. Tabellen viser, at 36
pct. af de adspurgte har haft en diagnose i under to &r, mens 63 pct. har veeret diagnosticeret i mere end to
ar. Fordelingen mellem kon er 40 pct. kvinder og 60 pct. meend. Sterstedelen (43 pct.) bor i en mellemstor
by, og 79 pct. bor med en partner. Halvdelen (50 pct.) har gennemfert spergeskemaet alene, mens den
anden halvdel har gennemfart med en anden person ved siden af.




Kapitel 1: Undersogelsens malgrupper

Tabel 1.b
Demografiske karakteristika for mennesker med demens i undersggelsen

Antal ar med demens

LUnder 2 ar
Cwver2 ar BG1%

Ved ikke/snsker ikke at oplyse

Storby (over 100.000 indbyggere)

Mellem stor by (20,000-100.000 indb yggere) 43%
Mindre by (1.000-20.000 indbyggers) 23%
Landdistrikt (under 1.000 indbyggere) B%

Hiemmeboende, bor med parner
Hijzmmeboende, bor alene

Har svarei pa spergeskemaunderssgelsen

Alene
Sammen med nogen S0

Anm: Spergsmalsformulering: Antal &r med demens; “Hvor leenge har du levet med en demenssygdom?” Kgn; “Hvad er dit ken?” Urbanitet; “Hvor
stor er den by, du bor i?” Boligsituation; “Hvordan bor du? Svar pa undersegelsen; “Svarer du pa undersggelsen alene eller sammen med nogen?”
Besvarelser: Hiemmeboende mennesker med demens, n=121.
Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

1.3.2.1 Mennesker med demens: begreber brugt i undersggelsen

| rapporten omtales mennesker med demens bade som ‘neertstdende’ ifm. resultater for parerende og
‘hjiemmeboende’ ifm. resultater for fagpersoner. F.eks. “tre pct. angiver, at deres nzertstdende ikke oplever
udfordringer, nér de feerdes uden for egen bolig”. Der vil ogsa vaere steder i rapporten, saerligt ifm. citater,
hvor det naevnes, at udtalelsen er af en ‘yngre’ med demens. Det kan ikke vides, hvordan mennesker med
demens selv betragter det at vaere ‘yngre med demens’, men ‘yngre’ er, ifm. demens, typisk defineret som
veerende under 65 &r (Nationalt Videnscenter for Demens, 2019c).



Pargrende og bekendte til mennesker med demens

Ifelge Nationalt Videnscenter for Demens er op mod 300.000-400.000 teette parerende til en person med
demens. Der er sdledes en stor del af befolkningen, der har demens helt inde pa livet.

| denne undersggelse er parerende og bekendte til nulevende med demens inddelt i tre grupper:

1. Taette parerende til hiemmeboende’
2. Teette pararende til plejehjemsbeboere’
3. Bekendte.

... 0g to grupper af pargrende og bekendte til bortgaede, der havde demens:

1. Taette parerende til bortgdede
2. Bekendte til bortgdede.

Der er personer i befolkningen, som bade er parerende til en nulevende med demens og til en, der er gaet
bort. | undersogelsen har det ligeledes veeret muligt at falde inden for begge kategorier. Respondenter, der
har begge typer af relationer, er blevet bedt om at svare med udgangspunkt i deres nulevende relation.
Safremt de kender flere nulevende med demens, er de blevet bedt om at svare ud fra deres taetteste relation.

| neeste afsnit gennemgas forst, hvordan malgrupperne bestédende af pargrende og bekendte til mennesker
med demens er repraesenteret i befolkningen, og derneest hvilke demografiske karakteristika, der associeres
med malgrupperne.

Paregrende og bekendte til mennesker med demens i befolkningen

Undersggelsen viser, at 20 pct. af befolkningen i dag er teette parerende eller bekendte til en (eller flere)
nulevende med demens. Blandt disse, er syv pct. af befolkningen teette parerende til hiemmeboende med
demens, og fem pct. er taette parerende til mennesker med demens, der bor pa plejehjem (se tabel 1.c). Jf.
populationsstarrelserne for de to grupper, betyder det, at lidt over en halv million danskere er taette paregrende
til en person med demens. Safremt der tages hgjde for usikkerhederne pa undersggelsens estimater (+/-2,2
procentpoint, se afsnit 5.4), kan dette tal spaende fra ~ 435.000 til ~ 635.000. Séledes observerer denne
undersggelse en lidt starre andel af teette parerende end estimatet fra Nationalt Videnscenter for Demens
(2019b). Den sidste gruppe inden for pargrende til nulevende er ‘bekendte’, der udger syv pct., som har en
mere fiern pargrenderelation.

1 At veere teet parerende til en nulevende person med demens er defineret ved, at respondenten har svaret ‘ja’ il felgende spergsmal: Er du

i stand til kunne svare pa en raskke spergsmal, der omhandler din nsertstdende/bekendte med demens og hans/hendes dagligdag? (se ogsé tabel
1.f). Denne definition er brugt frem for familierelation, da det ikke altid er de naermeste familiemedlemmer, der er de teetteste relationer. Derimod
kan eksempelvis en person, der bor alene med demens, muligvis have en ven eller nabo, som den teetteste relation. Definitionen bygger altsa péa at
respondenten selv vurderer, at kunne svare pa spergsmal om og pa vegne af deres naertstaende.
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Tabel 1.c

Pargrenderelation til mennesker med demens
Pargrende til nulevende 20 pct. ~ 915.000 pax
Teette pargrende til hiemmeboende med demens 7 pct. ~ 295.000 pax
Teette parerende til plejehjemsbeboere 5 pct. ~ 240.000 pax
Bekendte 8 pct. ~ 380.000 pax
Pargrende til bortgaede, der havde demens 21 pct. ~ 930.000 pax
Teette paregrende til bortgaede 5 pct. ~ 150.000 pax
Bekendte til bortgdede 16 pct. ~ 560.000 pax

Samlet andel af befolkningen, der er parerende eller bekendte til en

nulevende med demens og/eller en bortgaet, der havde demens 39 pet. ~ 1.755.000 pax

Anm: Submalgrupper for pargrende og bekendte til nulevende er inddelt i hhv, teette parerende og bekendte efter respondentens svar pa spergsmalet:
“Er du i stand til kunne svare pa en raekke spergsmal, der omhandler din neertstdende/bekendte med demens og hans/hendes dagligdag?”, hvor
dem der svarer ‘ja’, betragtes som teette parerende. Derneest er de inddelt efter deres nzertstdendes boligforhold: “Hvordan bor din nzertstdende/
bekendte med demens?” Submalgrupper for parerende og bekendte til bortgdede, der havde demens, er inddelt efter deres relation til deres
neertstdende, hvor teette parerende betragtes som bern og aegtefeeller, mens ‘bekendte’ udger resten. Bemaerk, at en mindre andel parerende til
nulevende ogsé har bergring med demens som fagperson eller frivillig, og har valgt at besvare undersegelsen fra dette perspektiv. Derfor er de ikke
blevet spurgt yderligere ind til deres relation til den nulevende, herunder hvor teet relationen er. Disse indgar i tabellen som bekendte til nulevende.
Andelene for pargrende til nulevende og parerende til bortgdede (nederste grenne bjeelke), der er vist i tabellen ovenfor, rummer det samlede antal
i befolkningen, og de to grupper er dermed delvist overlappende. Tabellens sidste linje angiver den samlende andel af befolkningen, der minimum
tilherer én af de to grupper.

Respondenterne har besvaret den resterende del af undersggelsen som enten pararende eller bekendt til en nulevende med demens, parerende
eller bekendt til en bortgédet med demens, fagperson eller frivillig, og derfor indgér der udelukkende ikke-overlappende malgrupper i undersegelsens
resultater.

Malgruppesterrelser ud fra repreesentativ stikprove for befolkningen, n=1.997.

Anvendt populationssterrelse: 4,5 mio. (18-90 ar).

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Tabel 1.c viser ligeledes, at 21 pct. er pargrende til mennesker med demens, der ikke lever leengere. Heriblandt
er fem pct. teette pargrende til bortgdede og har altsa tidligere haft demens helt teet inde pa livet'. Den sidste
linje i tabel 1.c angiver, at 39 pct. af befolkningen enten er parerende eller bekendte til en nulevende med
demens og/eller pargrende eller bekendte til en bortgaet, der havde demens.

Karakteristika for pargrende og bekendte til mennesker med demens

Tabel 1.d nedenfor viser demografiske karakteristika for taette parerende og bekendte til mennesker med
demens. Tabellen er opdelt i hhv. teette parerende og bekendte til nulevende og taette parerende og bekendte
til bortgaede; de overordnede grupper, der ogsa blev vist i tabel 1.c.

Teette pargrende og bekendte til nulevende mennesker med demens bestér i hgjere grad af aegtefaeller/
samlevere samt bern, mens pargrende til bortgéede, i hojere grad bestér af bern, bernebern og andre
familiemedlemmer. Blandt taette parerende til nulevende med demens er over halvdelen (54 pct.) parerende
til mennesker med demens, der bor hjemme enten med partner eller alene. Disse er, som naevnt tidligere,
den primeere gruppe af pérerende, der preesenteres i undersggelsens resultater: ‘teette pargrende til
hjemmeboende med demens’.

1 At veere teet parerende til en bortgaet person med demens er defineret ved, at respondenten er enten eegtefeelle til eller barn af deres

naertstaende.
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Tabel 1.d
Karakteristika for parerende og bekendte til mennesker med demens

Parerende og Pargrende og
bekendte til bekendte til
nulevende bortgdede

Relation til den naerstaende

FAEgtefeelle/samlever 2% 2%
Barn 12% 20%
Barnebarn 14% 31%
Seskende 3% 1%
Andet familiemedlem 41% 40%
Ven 14% 3%
Kollega 3% 0%
Nabo 3% 0%
Andet 7% 3%

Boligforhold for den naertstaende

Hjemmeboende - bor alene 21% -
Hjemmeboende - bor sammen med andre (familie, aegtefeelle, mv) 33% -
Pa plejecenter/plejehjem 44% -
Andet 2% -
Ved ikke 1% -

Antal ar med diagnose ifglge den nzertstaende

Mindre end 3 maneder siden 6% -
3-11 maneder (under et ar) 11% -
1-2 ar 26% -
2-5ar 32% -
Mere end 5 ar 16% -
Ved ikke/gnsker ikke at oplyse 8% -
Taet relation (Kan de svare pa spargsmal om deres neertstdendes hverdag?)

Ja 64% -
Nej 36% -
Fagpersoner 11% 11%
Frivillige 3% 2%

Anm: Spergsmalsformulering: Relation; “Hvad er din primeere relation til personen med demens?” Boligforhold for neertstaende; “Hvordan bor din
neertstdende/bekendte med demens?” Antal &r med diagnose; “Hvor mange ar siden er det, at din neertstdende/bekendte fik diagnosticeret sin
demenssygdom?” Tzethed af relation; “Er du i stand til kunne svare pa en raekke spergsmal, der omhandler din neertstdende/bekendte med demens
og hans/hendes dagligdag?” Overlap med andre mélgrupper; “Er du i kraft af dit arbejde, frivilligt arbejde eller uddannelse i berering med mennesker,
der lever med en demenssygdom?”

Under relation indgar frivillige under ‘Andet’. Denne svarkategori er separat fra frivilige som selvsteendig malgruppe (se afsnit 1.6), og har veeret en
del af spergsmalet her, for at imedekomme eventuelle besvarelser fra de respondenter, der betragter sig selv som parerende qua deres frivillige rolle.
Besvarelser: Parerende og bekendte til nulevende, repreesentativ stikpreve, n=406. Parerende og bekendte til bortgdede, repreesentativ stikprove,
n=413.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.
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Tabel 1.d viser ogsa, hvorvidt de péargrende og bekendte overlapper med andre af undersggelsens
malgrupper. Her ses det, at 11 pct. af de parerende til nulevende med demens ogsa er i bergring
med demens via deres arbejde, og ligeledes er 11 pct. af parerende til bortgdede. Tre pct. af pargrende
til nulevende er frivillige inden for demensomradet, og det samme er tilfeeldet for to pct. af parerende til
bortgdede. | undersggelsen er dem, der er faldet inden for flere malgrupper, blevet bedt om at veelge,
hvorvidt de gnskede at udfylde speorgeskemaet som pargrende, fagperson eller frivillig. Respondenterne
indgér saledes kun i én malgruppe i undersggelsen.

Supplerende data for paregrende og bekendte

Data for pargrende og bekendte til nulevende med demens er i undersggelsen suppleret med 1.126 ekstra
besvarelser, dvs. at der i alt indgar 1.498 besvarelser fra denne malgruppe. Ligeledes er data for parerende
og bekendte til bortgdede med demens suppleret med 375 ekstra besvarelser, dvs. at der i alt indgar 691
besvarelser i afrapporteringen.

De ekstra besvarelser er indsamlet via 10 af organisationerne i Folkebevaegelsen for et Demensvenligt
Danmark samt Demensvenligt Danmarks egne kanaler. Forméalet med at supplere data har veeret at fa storre
udsagnskraft i de enkelte malgrupper, sa det bl.a. har veeret muligt at lave nedbrud pa data (se forskelle i
karakteristika for den repraesentative stikprove og supplerende stikprove i tabel 5.c i metodeafsnittet).







Fagpersoner

Dette afsnit praesenterer data for fagpersoner, som arbejder inden for demensomradet. | undersggelsen
behandles fagpersoner dels som en samlet malgruppe, og som isolerede besvarelser fra de fagpersoner,
som har daglig kontakt til hjemmeboende mennesker med demens.

Farste del af dette afsnit omhandler hvor stor en del af befolkningen, der har faglig bergring med demens
gennem deres arbejde. Anden del praesenterer karakteristika for fagpersoner, som arbejder inden for
demensomradet.

Fagpersoner inden for demensomradet i befolkningen

Ni pct. af befolkningen har et erhverv, hvor de igennem deres arbejde er i bergring med mennesker, der lever
med demens. Herunder er tre pct. fagpersoner, der er i daglig kontakt med mennesker med demens, der bor
hjemme, to pct. er i daglig kontakt med mennesker med demens, der bor pa plejehjem, og fire pct. er ikke i
daglig kontakt med mennesker med demens.

Tabel 1.e
Fagpersoner, der arbejder inden for demensomradet i befolkningen

Fagpersoner, der arbejder inden for demensomradet 9 pct.

Fagpersoner med daglig kontakt til hiemmeboende med demens 3 pct.
Fagpersoner udelukkende med daglig kontakt til mennesker 2 pet
med demens der ikke bor hjemme pct.
Fagpersoner uden daglig kontakt til mennesker med demens 4 pct.

Anm: Submalgrupper er inddelt baseret p& fagpersonernes svar pa boligsituationen for mennesker med demens: “Jeg arbejder med mennesker
med demens, der...” og hvorvidt de er i daglig kontakt med mennesker med demens: “Er du igennem dit arbejde i daglig (neesten daglig) kontakt
med mennesker med en demenssygdom?”. Disse spergsmal er udfoldet med alle svarkategorier i tabel 1.f. Da submalgrupperne er baseret pa
to forskellige spergsmal, og svarkategorierne ‘Andet’ og ‘Jeg er ikke klar over deres boligsituation’ er udeladt, summerer disse ikke eksakt til de
overordnede 9 pct., som er fagpersoner. Ydermere, overlapper ‘daglig kontakt til hiemmeboende’ med ‘daglig kontakt til mennesker med demens
der ikke bor hjemme’, da det har veeret muligt at angive, at man bade arbejder i hjemmet og pa plejehjem.

Malgruppesterrelser ud fra repreesentativ stikpreve for befolkningen, n=1.997.

Anvendt populationssterrelse: 4,5 mio. (18-90 ar).

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Karakteristika for fagpersoner, der arbejder inden for demensomradet

Tabel 1.f giver et overblik over forskellige karakteristika for fagpersoner, der arbejder inden for
demensomradet.

De fagpersoner, som er i daglig kontakt med mennesker med demens i deres arbejde, har ligeledes svaret
pa, hvorvidt de foler sig klaedt pa til deres daglige arbejde med mennesker med demens. Fire pct. svarer
‘nej, slet ikke’, og halvdelen (52 pct.) angiver, at de i nogen eller mindre grad feler sig kleedt pa til arbejdet.
Ydermere svarer knap halvdelen (44 pct.), at de i hgj eller meget hgj grad feler sig kleedt pa til det arbejde,
de udferer.




Tabel 1.f
Demografiske karakteristika for fagpersoner i befolkningen

Alle
fagpersoner

Demenskoordinator 0%
Ergo- eller fysioterapeut 6%
Paedagog eller socialpeedagog 13%
Social- og sundhedsassistent eller tilsvarende (fx plejehjemsassistent, sygehjaelper) 14%
Social- og sundhedshjeelper eller tilsvarende (fx hjemmehjezelper) 12%
Sygeplejerske, laege eller portar 25%
Anden 30%
Onsker ikke at oplyse 2%
Aktivitetstilbud 2%
Forskning 2%
Forvaltningen i kommunen 6%
Hjemmeplejen 14%
Hospital/sygehus/lsegepraksis 20%
Plejehjem/plejecenter 16%
Psykiatrien eller socialpsykiatrien 11%
Pa genoptraeningstilbud eller rehabiliteringscenter 4%
Andet 29%
Onsker ikke at oplyse 2%

Daglig kontakt med mennesker med demens

(blandt fagpersoner med direkte kontakt med mennesker med demens)

Daglig kontakt med mennesker med demens 61%
Ikke i daglig kontakt 37%
Ved ikke 1%

Boligsituation for mennesker med demens, de arbejder med

Bor i eget hjem 51%
Bor pa plejehjem/plejecenter 50%
Andet 12%

Jeg er ikke klar over deres boligsituation 13%



Tabel 1.f (fortsat)

Antal ar inden for demensomradet

Mindre end 1 ar 11%
1-2 ar 11%
2-5 ar 21%
5-10 ar 12%
10-15 ar 12%
Mere end 15 ar 21%
Ved ikke 1%
Ikke i direkte kontakt med mennesker med demens 10%

Foler sig klaedt pa til at arbejde med mennesker med demens

(blandt fagpersoner der har daglig kontakt)

I meget hgj grad 14%
| hgj grad 30%
| nogen grad 45%
| mindre grad 7%
Nej, slet ikke 4%
Ledelsesansvar 14%
Ikke ledelsesansvar 84%
Ved ikke 2%

Anm: Spergsmalsformulering: Profession; “Hvad er din nuvaerende profession?” Arbejdssted; “Hvor er du ansat?” Daglig kontakt; “Er du igennem
dit arbejde i daglig (naesten daglig) kontakt med mennesker med en demenssygdom?” Boligsituation; “Jeg arbejder med mennesker med demens,
der...” Antal &r; “Hvor mange ar har du arbejdet med mennesker, der lever med en demenssygdom?” Foler sig kleedt p&; “Feler du dig kleedt pa til at
arbejde med mennesker med demens i dit daglige arbejde?” Ledelsesansvar; “Har du ledelsesansvar i dit arbejde?”

Under arbejdssted er medicinalindustri placeret under ‘Andet’.

Besvarelser: Fagpersoner, n=170.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Supplerende data for fagpersoner

Data for fagpersoner er i undersggelsen suppleret med 870 ekstra besvarelser fra fagpersoner, dvs. i alt
indgar 1.040 besvarelser fra fagpersoner.

De ekstra besvarelser er indsamlet via 10 af organisationerne i Folkebevaegelsen for et Demensvenligt
Danmark samt Demensvenligt Danmarks egne kanaler. Formalet med at supplere data har veeret at fa starre
udsagnskraft i de enkelte malgrupper, sa det bl.a. har vaeret muligt at lave nedbrud pa data (se forskelle i
karakteristika for den repraesentative stikprgve og supplerende stikprgve i tabel 5.d i metodeafsnittet).




Frivillige

To pct. af befolkningen er frivillige inden for demensomradet og er en del af eller arrangerer aktiviteter for
mennesker med demens'. Dette omfatter lokalafdelinger for sterre, nationale foreninger som Aldre Sagen og
Alzheimerforeningen, men ogsé mindre, lokale initiativer. Inklusiv de supplerende datakilder, udger andelen
af frivillige i undersggelsen 370 respondenter (se afsnit 5.3.1 i metodekapitlet).

Denne base er for lille til at vise repraesentative, demografiske karakteristika, og disse er derfor udeladt.

Personer i bergring med demens ifm. deres uddannelse

Fire pct. af befolkningen er i bergring med demens ifm. deres uddannelse?. Med vores supplerende, ikke-
repreesentative datakilder (se afsnit 5.3.1 i metodekapitlet) indgér i alt 439 besvarelser fra personer under
uddannelse. Denne malgruppe er ikke omtalt som sezerskilt gruppe i rapporten.

Danskere uden bergring til demensomradet

54 pct. af befolkningen er uden bergring med demens og tilhgrer altsd ingen af de ovennaevnte malgrupper.
Modsvarende er der 46 pct., der er eller har veeret bergrt af demens - enten som péargrende, bekendt,
fagperson, frivillig og/eller som person med demens.

Karakteristika for personer med og uden bergring med demens

Tabel 1.g nedenfor preesenterer karakteristika for hhv. personer, der ingen bergring har med demens, og
personer, der er berort af eller i beroring med demens. Tabellen viser, at der er flere kvinder blandt den del af
befolkningen, der er i beraring med demens, men ingen signifikante forskelle pa alder.

Den sidste blok i tabellen viser, hvor mange der arbejder inden for erhverv, der kan betegnes som
servicerelaterede, eller hvor man er i kontakt med kunder ifm. sit arbejde. 22 pct. af malgruppen uden
berering med demens angiver, at de arbejder i et servicerelateret erhverv. Personerne i denne gruppe er
séledes potentielt i kontakt med mennesker med demens gennem deres arbejde uden ngdvendigvis at veere
opmeerksomme pé det. Dette svarer til ca. en halv million danskere, der gennem deres arbejde potentielt er
i beraring med mennesker med demens uden at vide det.

1 Svarer ‘Ja, igennem mit frivillige arbejde (fx som demensven eller besagsven)’ til spergsmalet: “Er du i kraft af dit arbejde, frivilligt arbejde eller
uddannelse i berering med mennesker, der lever med en demenssygdom?”

2 Svarer ‘Ja, igennem min uddannelse’ til spargsmalet: “Er du i kraft af dit arbejde, frivilligt arbejde eller uddannelse i berering med mennesker,
der lever med en demenssygdom?”

40




Tabel 1.g
Karakteristika for personer med og uden bergring med demens

Berort af eller i
bergring med
demens

(54 pct) (46 pct.)

Ingen bergring
med demens

Mand 54% 43%
Kvinde 46% 56%

Under 25 ar 10% 10%
25-35 ar 18% 20%
36-45 ar 16% 15%
46-55 ar 18% 16%
56-65 ar 13% 15%
66-75 ar 20% 18%
Over 75 ar 5% 5%
@nsker ikke at svare 0% 0%

Beskaftigelse

(blandt personer, som ikke har faglig beraring med demens)

Arbejder (del-/fuldtid) 53% 57%
Arbejdssogende 4% 3%
Orlov (syge-, barsels-, mv ) 2% 1%
Pensionist, efterlanner og fortidspensionist 30% 27%
Under uddannelse 11% 11%
Andet 2% 2%
Ved ikke 0% 0%
Ikke besvaret 0% 0%

Servicerelaterede erhverv

(blandt personer, der er i arbejde, men ikke er i bergring med demens igennem arbejde eller frivilligt arbejde)

Arbejder inden for et af folgende servicerelaterede erhverv:

Offentlig transport (fx DSB, Movia, Midttrafik)

Supermarked (fx Netto, Fakta, Superbrugsen, Rema 1000)
Butik eller indkabscenter (fx taj, optiker, boghandel )

Vej og park (fx renholdelse, gartner, anleeg af veje)

Kultur og underholdning (fx ansat pa museum, biograf, teater)
Sport og motion (fx som frivillig i idreetsforening, svemmehal)

[o} -
Sygehus eller lsegeklinik (fx sygeplejerske, portar, fysioterapeut, leege) 22%
Apotek
Beredskab (fx alarmcentral, brandveesen, ambulance, politi)
AEldreplejen (fx plejecenter, plejehjem, rehabilitering, hiemmepleje)
Lufthavnsansat (fx i sikkerhedskontrol, flypersonale, butik)
Driftspersonale i boligomrade/ejendomme
Handveerker (fx temrer, elektriker, VVS, murer)
Arbejder inden for andre erhverv 78% -

Anm: Spergsmalsformulering: Ken; “Hvad er dit ken?”, Alder; “Hvad er din alder?” (inddelt i intervaller), Beskeeftigelse; “Hvad laver du til daglig?”,
Servicerelaterede erhverv: “Er du ansat inden for et af felgende omrader?” (‘Andre erhverv’ bestar af svarkategorierne ‘Andet’ samt ‘Ingen af
ovenstdende’).

Besvarelser: Ingen bergring med demens, n=1.085. Berort af eller i beroring med demens, n=912.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Supplerende data for personer uden bergring med demens

Som med data for parerende og fagpersoner er denne malgruppe ogsa suppleret med ekstra besvarelser.
Undersogelsen indeholder i alt 888 ekstra besvarelser og dermed indgér i alt 1.973 besvarelser fra personer
uden bergring med demens.

De ekstra besvarelser er indsamlet via 10 af organisationerne i Folkebevaegelsen for et Demensvenligt
Danmark samt Demensvenligt Danmarks egne kanaler. Forméalet med at supplere data har veeret at fa starre
udsagnskraft i de enkelte malgrupper, sa det bl.a. har veeret muligt at lave nedbrud pa data (lses mere om
datakilderne i metodekapitlets afsnit 5.3. og 5.4).
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DAMNMARK

Et godt og deltagende liv
med demens




Resumé

Et godt og deltagende liv med demens er en central del af Demensvenligt Danmarks vision om, at mennesker
med demens har mulighed for at indga pa lige fod med andre i lokalsamfundet. Med dette afsast bidrager
kapitel 2 med viden, der relaterer sig til fire af indsatsens delmal:

e Starre oplevet tryghed ved at feerdes i det offentlige rum (ogsa parerende).
e Mindre grad af isolation.
e Et mere deltagende liv med demens.

e Starre oplevet mestring ved at overkomme udfordringer (i det offentlige rum).

For at bidrage med viden pa tveers af disse delmal gennemgar kapitlet forskellige dele ift. dét at leve et godt
og deltagende liv med demens: troen pa, at man kan leve et godt og aktivt liv med demens, fokus pa de ting,
man fortsat kan, feerden uden for hjemmet pa egen hand (herunder oplevet tryghed) og til sidst isolation fra
sociale- og/eller fritidsaktiviteter. De vigtigste indsigter fra hvert afsnit er opsummeret nedenfor.

Troen pa at man kan leve et godt og aktivt liv med demens

Undersogelsen viser, at fire ud af fem (78 pct.) personer med demens har en tro pa, at de kan leve et godt
og aktivt liv med demens. Sterstedelen af undersggelsens andre malgrupper tror ogsa pa, at man kan leve
et godt og aktivt liv med demens: 70 pct. af teette pargrende til nulevende, 80 pct. af bekendte til nulevende,
89 pct. af fagpersoner, 84 pct. af frivillige og 68 pct. af den brede befolkning.

Fokus pa de ting, mennesker med demens fortsat kan

Halvdelen (53 pct.) af teette parerende til hjemmeboende med demens oplever, at deres naertstdende er gode
til at have fokus pa de ting, han/hun fortsat kan. Desuden angiver tre ud af fem (62 pct.) teette parerende til
hjemmeboende ogs3, at de selv have en tendens til at fokusere pa det, deres naertstdende ikke leengere kan.
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Faerden uden for hjemmet

92 pct. af mennesker med demens angiver, at de pa ugentlig basis faerdes uden for hjemmet pa egen hand.
Blandt taette pargrende til hiemmeboende angiver kun lidt over halvdelen (56 pct.), at deres neertstdende
feerdes alene uden for hjemmet pa ugentlig basis. Forskellen her kan bl.a. skyldes, at de teette pargrende
ikke teeller alle situationer med eller omvendt, at mennesker med demens ogsé inkluderer de situationer,
hvor de forlader hjemmet sammen med andre.

Oplevelse af tryghed ifm. faerden uden for hjemmet

En tredjedel (33 pct.) af mennesker med demens oplever utryghed ifm. at faerdes ude pa egen hand. Ligeledes
oplever lidt over halvdelen (54 pct.) af de teette pargrende til hiemmeboende med demens at veere utrygge,
ifm. at deres naertstdende faerdes ude pa egen hand.

Ifalge mennesker med demens medbringer storstedelen (90 pct.) en ellere flere hjalpemidler og/eller
genstande, nar de faerdes uden for deres hjem. Flest medbringer en mobiltelefon (85 pct.), mens 35 pct.
har en GPS pa sig. Blandt teette parerende til hjemmeboende med demens angiver 79 pct., at deres
neertstdende medbringer en eller flere hjeelpemidler og/eller genstande, nar de feerdes uden for hjemmet.
Flest en mobiltelefon (59 pct.), og 40 pct. angiver, at deres neertstdende har deres sundhedskort med.

Isolation fra sociale- og/eller fritidsaktiviteter

83 pct. af taette parerende til hiemmeboende med demens oplever, at deres nzertstdende deltager i feerre
fritids- og/eller sociale aktiviteter, efter vedkommende har fdet demens.

Som arsager til dette angiver 90 pct. af de teette parerende, en eller flere arsager relateret til
demensdiagnosens symptomer: forvirring, manglende overskud, initiativieshed og/eller manglende
indsigt i tid/sted. 67 pct. angiver en flere arsager relateret demensvenlighed: utryghed og frygt for at blive
veek, udfordringer med at feerdes pa egen hand, at venner og bekendte har trukket sig, udbud af samt
oplevelser med deltagelse i aktiviteter og tilbud og/eller frygt for at tabe ansigt.

Aktive mennesker med demens

Ifalge taette parerende til hiemmeboende med demens foretreekker deres naertstdende bl.a. at veere aktive
med ‘bevaegelse og motion’ (51 pct.), ‘film, serier og tv’ (32 pct.) og ‘havearbejde, planter og blomster’ (23 pct.).

Deltagelse i sociale- og fritidsaktiviteter
er ogsd et centralt emne i kapitel 3, hvor
potentielle udfordringer omkring dette bliver
adresseret.




Demensvenligt Danmarks vision

Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmarks vision er: "at mennesker bergrt af demens har mulighed
for at indgé pa lige fod med andre i lokalsamfundet”.

Vi gnsker med den nationale indsats ‘Bedre hjzelp til mennesker med demens i det offentlige rum’ at bidrage
til, at mennesker med demens kan leve et trygt, veerdigt og deltagende liv med demens. En vigtig del af
dette er, trygt at kunne feerdes i det offentlige rum og fortsat vaere en del af det fallesskab, man hidtil har
veeret en del af. Det handler om tryghed og oplevelsen af at here til bade for mennesker, der har demens og
for deres parerende.

Indsatsen szetter fokus pa nedenstdende fem malsaetninger:
e Storre oplevet tryghed ved at faerdes i det offentlige rum (ogsé parerende).
e Mindre grad af isolation.
* Et mere deltagende liv med demens.
e Storre oplevet mestring ved at overkomme udfordringer (i det offentlige rum).

e Storre oplevet inklusion og hjeelpsomhed fra det omgivende samfund.

| undersg@gelsen har vi kigget nzermere pa, hvordan mennesker med demens og deres pargrende oplever det
at leve med demens. Om det at leve et godt liv med demens er en mulighed, og om det er lettere at fokusere
pa det, man ikke leengere kan, frem for det man stadig godt kan.

Vi har undersoagt i hvilken grad mennesker med demens og deres paregrende oplever feerden uden for
hjemmet som trygt, og hvorvidt de oplever, at deres sygdom har fert til isolation fra sociale feellesskaber
og fravalg af fritidsaktiviteter. En vigtig pointe i forhold til den kommende nationale indsats er, at ingen ér
sin sygdom, man er diagnosticeret med en sygdom, og et menneske med demens er fgrst og fremmest et
menneske med de styrker og evner, som vedkommende bzerer med sig. Demens har konsekvenser for hele
familien og bevirker, at mange ting med tiden bliver sveerere for personen med demens, men der vil ogsa
fortsat veere styrker og evner hos den enkelte, som kan bringes i spil.

Formal og leesevejledning

Et godt og deltagende liv med demens er en central del af Demensvenligt Danmarks vision om, at
mennesker bergrt af demens, har mulighed for at indga pa lige fod med andre i samfundet. | kapitel 2
bergres fire ud af de fem ovenstdende malsaetninger:

Sterre oplevet tryghed ved at faerdes i det offentlige rum (ogsa pargrende).

Mindre grad af isolation.
Et mere deltagende liv med demens.

Starre oplevet mestring ved at overkomme udfordringer (i det offentlige rum).

De fire malsaetninger belyses i kapitlet i fire folgende afsnit: troen pd, at man kan leve et godt og deltagende
liv med demens, fokus pa de ting, mennesker med demens fortsat kan, feerden uden for hjemmet og oplevet
tryghed samt isolation fra sociale- og/eller fritidsaktiviteter. Til sidst i kapitlet gennemgas, hvilke aktiviteter,
mennesker med demens foretraekker at veere aktive med.



Troen p4a, at man kan leve et godt og deltagende liv med demens

At kunne leve et deltagende liv og fortseette med at gare de ting, man er glad for, er essentielt for livskvaliteten
hos mennesker med demens (Nationalt Videnscenter for Demens, 2017b). Mennesker med demens gnsker
at fortseette med at gore det, de plejer, i sé lang tid som muligt efter deres diagnose (Alzheimer’s Society,
2018), og selvom demens bevirker at mange ting med tiden bliver svaerere, vil der ogsa fortsat vaere styrker
og evner hos den enkelte, som kan bringes i spil.

| et af undersggelsens kvalitative interview forteeller en yngre person med demens (under 65 ar)
om vigtigheden af at have et deltagende liv og at kunne tage del i fellesskaber. Dette er blevet
tydeligt for hende, efter hun har matte stoppe pa arbejdsmarkedet ifm. sin diagnose og nu sager feellesskaber
et andet sted:

“Jeg er husmor, sé& det er mig, der gor rent og keber ind. Men det er jo ikke noget,
der giver mig noget livskvalitet. Det er jo sadan nogle ting, der bare er. Jeg prover
jo at sige til mig selv, at det er mit arbejde nu. Men jeg savner det der feellesskab.”

(Person med demens, kvalitativt interview)

Afsnittene pa de folgende sider handler indledningsvist om mennesker med demens’ egen oplevelse
af, hvorvidt det er muligt at leve et godt og aktivt liv med demens. Dernaest praesenteres befolkningens
opfattelse af samme, efterfulgt af parerende, fagpersoner og frivillige.




Mennesker med demens’ egen tro pa at kunne leve et godt og aktivt liv med
demens

Blandt mennesker med demens angiver fire ud af fem (78 pct.), at de tror pa, at de kan leve et godt og aktivt
liv med demens (se figur 2.a). 10 pct. svarer ‘nej’ og 12 pct. svarer ‘ved ikke’ til spergsmalet.

Figur 2.a
Mennesker med demens’ tro pa et godt og aktivt liv med demens

Ja Nej m Ved ikke

Anm: Spergsmalsformulering: “Jeg tror p4, at jeg kan leve et godt og aktivt liv med demens.”
Antal besvarelser: Hiemmeboende mennesker med demens, n=121.
Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Kapitel 2: Et godt og deltagende liv med demens

2.3.2 Befolkningens tro pa at kunne leve et godt og aktivt liv med demens

Ser man pa et repraesentativt udsnit af den danske befolkning, svarer to ud af tre (68 pct.), at de er enige eller
delvist enige i, at man kan leve et godt og aktivt liv med demens (se figur 2.b). De 68 pct. bestar primaert af
51 pct., som er delvist enige og derudover af 17 pct., som er enige i udsagnet. 14 pct. er delvist uenige, to
pct. uenige, og 16 pct. svarer ‘ved ikke’.

Figur 2.b
Befolkningens tro pa at man kan leve et godt og aktivt liv med demens
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90%
80%
70%

60%

51%
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30%

20% 17% 14% 16%
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Enig Delvist enig Delvist uenig Uenig Ved ikke

10%

0%

Anm: Spergsmalsformulering: “Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Det er muligt at leve et godt og aktivt liv med demens.”
Antal besvarelser: Total (repreesentativ stikprove i befolkningen), n=1.994.
Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Sammenligner man besvarelserne fra den brede befolkning med mennesker med demens’ egne svar, ses at
en storre andel af mennesker med demens har troen pa at kunne leve et godt og deltagende liv med demens
(78 pct. vs. 68 pct.). Det skal dog neevnes, at svarskalaen for spargsmalet til mennesker med demens har
veeret mindre nuanceret (‘ja’/’nej’/’ved ikke’) end for spargsmalet til den brede befolkning. Besvarelserne for
de to malgrupper er derfor ikke en-til-en sammenlignelige, og konklusioner ber drages med forsigtighed.




Andre malgruppers tro pa et godt og aktivt liv med demens

Figur 2.c er baseret p4 samme spergsmal som i de to forrige afsnit, men indeholder svar fra flere af
undersggelsens malgrupper: teette parerende, bekendte, fagpersoner, frivillige samt personer, som ikke har
en relation til demens.

Undersggelsen viser, at fagpersoner er den gruppe, hvor flest svarer, at de er enige eller delvist enige i, at
det er muligt at leve et godt og aktivt liv med demens (89 pct.), taet efterfulgt af frivillige (84 pct.). Blandt
teette parerende og bekendte til personer med demens er syv ud af ti (hhv. 70 pct. og 68 pct.) enige eller
delvist enige i udsagnet. Dog peger undersggelsen ogsa pa, at de teette parerende adskiller sig signifikant
fra fagpersoner, frivillige og dem uden relation til demens, ved at vaere den gruppe, som er mest negativt
indstillede ift., at mennesker med demens kan leve et fortsat godt og deltagende liv (25 pct. er uenige eller
delvist uenige). Personer uden relation til demensomradet er den gruppe, hvor faerrest svarer ‘enig’ eller
‘delvist enig’ (67 pct.), men svarer ogsa i betydelig hejere grad ‘ved ikke’ (19 pct.) sammenlignet med de
andre grupper. Alle signifikante forskelle mellem taette paregrende og andre malgrupper er markeret med en
stjerne i figur 2.c.

Figur 2.c
Teette parerende, bekendte, fagpersoner, frivillige og personer uden relations til demens’ tro pa, at man
kan leve et godt og aktivt liv med demens
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Teette pargrende Bekendte Fagpersoner Frivillige Ingen relation
til nulevende til nulevende til demens

® Enig Delvist enig Delvistuenig  ®Uenig  ®mVed ikke

Anm: Spergsmalsformulering: “Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Det er muligt at leve et godt og aktivt liv med demens.”

Antal besvarelser: Teette parerende til nulevende, n=1.232. Bekendte til nulevende, n=584. Fagpersoner, n=1.040. Frivillige, n=370. Ingen relation til
demens, n=2.042.

*Signifikanstest: Med udgangspunkt i teette parerende som hovedgruppe er der flere signifikante forskelle mellem denne og de andre malgrupper.
Disse er markeret med en stjerne. (Z-test: Forskellen er signifikant pa et 5 pct. signifikansniveau (da 1-98,1 pct. er < 5 pct.).

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.
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Fokus pa de ting mennesker med demens fortsat kan

Der er mange ting, som mennesker med demens maske ikke lzengere kan, men der er ogsd mange ting,
som de fortsat kan. Dette afsnit belyser taette parerendes oplevelse af at holde fokus pa det, som deres
neertstdende med demens fortsat kan. Indledningsvist gives, ud fra de pargrendes oplevelse, en vurdering
af, om deres naertstdende har fokus pa det, de fortsat kan. Dernaest preesenteres de parerendes eget fokus
pa det deres nzertstdende med demens fortsat kan.

Mennesker med demens’ fokus pa det, de fortsat kan ifelge parerende

Blandt teette pargrende til hjemmeboende med demens svarer fem pct., at de i meget hgj grad oplever,
at deres neertstdende er gode til at have fokus pé de ting, han/hun fortsat kan, frem for de ting han/hun
ikke leengere kan (se figur 2.d). 15 pct. svarer ‘i hgj grad’, og 33 pct. svarer ‘i nogen grad’. Der er saledes
sammenlagt 53 pct., som oplever, at deres neertstdende i meget hgj, hgj eller nogen grad har fokus pa
succeserne. Tilsvarende oplever samlet 40 pct. ikke, at deres neertstdende er gode til at fokusere pa det,
han/hun fortsat kan.

Figur 2.d
Teette parerendes oplevelse af at deres neertstdende selv har fokus pa det, som de fortsat kan
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Anm: Spergsmalsformulering: “Du bedes svare, i hvilkken grad felgende udsagn passer pa& din neertstiende med demens: Min

neertstdende med demens er god til at have fokus pa de ting, som han/hun fortsat kan frem for de ting, han/hun ikke lengere kan.”
Antal besvarelser: Teette pargrende til hiemmeboende med demens, n=711. Teette parerende til hjiemmeboende, bor alene, n=192. Teette parerende
til hiemmeboende, bor med partner, n=519. Teette parerende til hjiemmeboende, der har haft en demensdiagnose i mindre end to ar, n=316. Teette
pargrende til hiemmeboende, der har haft en demensdiagnose i mere end to ar, n=367.

*Signifikanstest: Med udgangspunkt i testte parerende til hjiemmeboende som hovedgruppe er der en enkelt signifikant forskel mellem denne og
de andre malgrupper. Denne er markeret med en stjerne. (Z-test: Forskellen er signifikant pa et 5 pct. signifikansniveau (da 1-98,1 pct. er < 5 pct.).
Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

| figur 2.d ses ogsa nuancerne mellem de pargrendes udsagn, alt afheengig af om deres neertstdende
bor alene eller sammen med andre, og om deres neertstdende har haft en demensdiagnose i under
eller over to ar. Blandt disse submalgrupper er der overordnet kun en enkelt signifikant forskel, der
bestar i, at feerre teette parerende til hjemmeboende, der har haft en diagnose i mere end to ar, svarer
‘ved ikke’. De pargrende til hjemmeboendes opfattelse af, hvorvidt deres neertstdende har et positivt
fokus, varierer tilsyneladende ikke som folge af hverken boligsituation eller antal & med demens.



Pargrendes fokus pa det deres naertstaende fortsat kan

Figur 2.e, forste sgjle viser de teette parerende til hjemmeboendes vurdering af, om de selv har en tendens
til at fokusere péa det, deres nzertstdende ikke lzengere kan. Der er samlet 62 pct. som angiver, at de i meget
hgj, hgj eller nogen grad kan have en tendens til at fokusere pa det, deres naertstdende ikke leengere kan.
Dertil er der samlet 35 pct. som angiver, at de ikke har en tendens til at fokusere pa det negative (se figur
2.e: i mindre grad, slet ikke).

Figur 2.e

Teette pararendes vurdering af, om de kan have en tendens til at fokusere pa det, deres nzertstdende ikke
leengere kan, frem for det deres neertstdende fortsat kan
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Anm: Spergsmalsformulering: “Du bedes svare, i hvilken grad disse udsagn passer pa dig: Jeg kan godt have en tendens til at fokusere pa det,
han/hun ikke leengere kan, frem for det han/hun fortsat kan.”

Antal besvarelser: Teette pargrende til hiemmeboende med demens, n=711. Teette parerende til hiemmeboende, bor alene, n=192. Teette
parerende til hiemmeboende, bor med partner, n=519. Teette pargrende til hiemmeboende, der har haft en demensdiagnose i mindre end to ér,
n=316. Teette parerende til hjiemmeboende, der har haft en demensdiagnose i mere end to ar, n=367.

*Signifikanstest: Med udgangspunkt i teette parerende til hiemmeboende som hovedgruppe er der to signifikante forskelle mellem denne og de
andre submalgrupper. Disse er markeret med en stjerne. (Z-test: Forskellen er signifikant pa et 5 pct. signifikansniveau (da 1-98,1 pct. er < 5 pct.).
Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Figur 2.e viser endvidere opdelinger pa submalgrupper for parerende ift. deres nzertstdendes boligforhold
og antal &r med demens. Blandt teette parerende til hiemmeboende, som bor alene, er der en signifikant
lavere andel, som angiver, at de i hgj grad har tendens til at fokusere pa det, deres neertstdende ikke leengere
kan, frem for det han/hun fortsat kan. Med andre ord tyder det p4, at det er lidt nemmere for taette parerende
til hiemmeboende, som bor alene, at huske pa de ting, som han/hun fortsat kan. Undersggelsen viser ogs3,
at de parerendes eget fokus ikke varierer, som falge af antal &r deres naertstdende har levet med demens.




Faerden uden for hjemmet og oplevet tryghed

Et deltagende liv er forbundet med at kunne faerdes uden for hjemmet for at deltage i aktiviteter, der skaber
bade gleede og mulighed for at leve et selvstaendigt liv. Feerden uden for hjemmet kan bade inkludere
praktiske garemal (som f.eks. at handle dagligvarer) eller geremal, der i hgjere grad relaterer sig til velveere
(f.eks. en cykeltur eller en aktivitet man gar til). Dette afsnit preesenterer forst, hvor ofte mennesker med
demens feerdes uden for hjemmet pa egen hand, dernaest folelsen af tryghed nar de feerdes udenfor, og
endeligt hvad de har pa eller med sig, nar de forlader hjemmet. Alle tre punkter belyses fra mennesker med
demens’ synspunkt samt fra de parerendes.

Hvor ofte mennesker med demens feerdes pa egen hand uden for hjemmet

Den forste del af dette afsnit sgger at afdeekke, hvor ofte mennesker med demens feerdes pa egen hand
uden for hjemmet - bade ifelge dem selv og deres pargrende.

Hyppighed ifalge mennesker med demens

47 pct. af de adspurgte hjiemmeboende med demens angiver, at de faerdes dagligt pa egen hand uden for
deres hjem. 38 pct. svarer ‘flere gange om ugen’, og syv pct. svarer ‘én gang om ugen’. Samlet set er der
92 pct., som angiver, at de minimum péa ugentlig basis feerdes uden for hjiemmet pa egen hand. Kun to pct.
af de hiemmeboende svarer, at de aldrig beveeger sig ud pa egen hand.

Figur 2.f
Mennesker med demens’ feerden uden for hjemmet ifelge dem selv
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Anm: Spergsmalsformulering: “Hvor hyppigt feerdes du alene uden for dit hjem?”

‘Ved ikke’ har ogsa vaeret en mulig svarkategori, men er udeladt af visualisering, da 0 pct. angiver dette.
Antal besvarelser: Hiemmeboende mennesker med demens, n=121.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Hyppighed ifglge pargrende

Blandt teette parerende til hiemmeboende angiver lidt over en fierdedel (27 pct.), at deres neertstdende med
demens feerdes uden for hjemmet alene pa daglig basis (se figur 2.g). | alt angiver 56 pct. af de parerende,
at deres neertstdende faerdes uden for hjemmet pa egen hand pa ugentlig basis.

Figur 2.9
Mennesker med demens’ feerden uden for hjemmet ifolge teette parerende
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Anm: Spergsmalsformulering: “Hvor ofte feerdes din nzertstdende med demens pa egen hand uden for hjemmet/plejecenteret?” Kategorier baseret
pa boligsituation for deres nezertstdende.

Antal besvarelser: Teette pargrende til hiemmeboende med demens, n=711. Teette pargrende til hiemmeboende, bor alene, n=192. Taette pargrende
hjemmeboende, bor med partner, n=519. Teette pararende til hiemmeboende, der har haft en demensdiagnose i mindre end to ar, n=129. Teette
pargrende til hiemmeboende, der har haft en demensdiagnose i mere end to ar, n=367.

*Signifikanstest: Med udgangspunkt i testte parerende til hiemmeboende som hovedgruppe er der signifikante forskelle mellem denne og de andre
submalgrupper. Denne er markeret med en stjerne. (Z-test: Forskellen er signifikant pa et 5 pct. signifikansniveau (da 1-98,1 pct. er < 5 pct.).

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

| figur 2.9 ovenfor ses desuden, at teette péarerende til mennesker med demens, som har haft en
demensdiagnose i mere end to &r, i hgjere grad angiver, at deres neertstdende aldrig faerdes ude alene (38
pct.). Tilsvarende er andelen, der ugentligt feerdes ude pa egen hand, ogsa lavere for denne malgruppe: 46
pct. Omvendt angiver samlet 72 pct. af de teette pargrende til hjiemmeboende med demens, som har haft en
demensdiagnose i under to ar, at deres nzertstdende feerdes ude pa egen hand ugentligt.

Figur 2.g viser ogsd, at mennesker med demens, der bor alene, ifelge de taette parerende, sjeeldnere feerdes
pa egen hand end mennesker med demens, der bor med en partner (ugentlig basis; 52 pct. vs. 65 pct.).

Uanset hvilken parerende submalgruppe (figur 2.g), der kigges pa, sé er vurderingen af, hvor ofte mennesker
med demens feerdes ude pa egen hand, fortsat lavere blandt pargrende sammenlignet med mennesker
med demens’ egen vurdering. Her angiver 92 pct., at de ugentligt feerdes pa egen hand uden for boligen
(se figur 2.f). Forskellene pé parerendes og mennesker med demens’ vurdering, kan muligvis skyldes, at
de personer med demens, som har deltaget i undersggelsen, er friskere og har et bedre helbred end den
samlede population af hjemmeboende med demens. Ligeledes kan det skyldes, at der er situationer, som
de parerende glemmer at teelle med eller ikke kender til. Det kan ogsé taenkes, at mennesker med demens
overvurderer hyppigheden af, hvor ofte de feerdes uden for deres bolig, eller at mennesker med demens
t=eller alle situationer med - ikke kun dem, hvor de feerdes alene.



Kapitel 2: Et godt og deltagende liv med demens

Ovenstaende kan veere med til at forklare forskellen mellem mennesker med demens’ egen og de pargrendes
vurdering. Safremt man ser pa laveste feellesnzevner ifelge de parerende, feerdes minimum halvdelen af de
hjemmeboende med demens pé egen hand uden for boligen pa ugentlig basis, men samtidig er der knap en
tredjedel, som ifelge de parerende, aldrig beveeger sig ud alene.

2.5.2 Oplevelse af tryghed ifm. faerden uden for hjemmet

Ovenstéende afsnit belyste, at minimum halvdelen af de hiemmeboende med demens faerdes pa egen hand
uden for hjemmet pa ugentlig basis, men ogsa at op til en tredjedel aldrig beveeger sig ud pa alene. | det
folgende afsnit vurderes oplevelsen af tryghed i forbindelse med mennesker med demens’ feerden uden
for hjemmet pé egen hand - forst fra mennesker med demens’ synspunkt og dernaest fra de pargrendes
synspunkt.

2.5.2.1 Oplevet tryghed blandt mennesker med demens

Figur 2.h nedenfor viser, at en tredjedel (33 pct.) af de adspurgte hjemmeboende med demens foler sig
utrygge, nar de faerdes pa egen hand uden for deres bolig. Tilsvarende angiver knap to tredjedele (62 pct.),
at de ikke er utrygge, mens fem pct. svarer ‘ved ikke’.

Figur 2.h
Andel af mennesker med demens, der feler sig utrygge nar de forlader hjemmet

mJa = Nej m Ved ikke

Anm: Spergsmalsformulering: “Jeg feler mig sommetider utryg, nar jeg feerdes pa egen hand uden for min bolig (fx gar tur, handler ind, tager
transport, er pa hospitalet).”

Antal besvarelser: Hiemmeboende mennesker med demens, n=121.

Kilde: Folkebeveegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Oplevet tryghed blandt parerende

Figur 2.i viser, at over halvdelen (54 pct.) af de teette parerende til hiemmeboende mennesker med demens
i meget hgj, hgj eller nogen grad feler sig utrygge ifm., at deres neertstdende faerdes ude pa egen hand.
Herunder angiver otte pct., at de i meget hgj grad faler sig utrygge, mens 13 pct. svarer ‘i hgj grad’, og 33
pct. svarer ‘i nogen grad’. Samtidig er to ud af fem (44 pct.) ikke utrygge ved, at deres neertstdende feerdes
ude alene: 36 pct. svarer ‘i mindre grad’, og otte pct. svarer, at de ‘slet ikke’ er utrygge.

Figur 2.i

Pararendes folelse af utryghed nar nzertstdende forlader hjemmet
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Anm: Spergsmalsformulering: “I hvilken grader foler du dig utryg, nér din naertstdende med demens faerdes pa egen hand uden for hjemmet (i
byen, i lokalomradet).”

Antal besvarelser: Teette pargrende til hiemmeboende, n=495.

Det er undersegt, hvorvidt der var en forskel pa teette pargrende til mennesker med demens, som bor alene versus med en partner, og ligeledes
teette parerende til mennesker med demens, der har haft en demensdiagnose i mindre end to ar versus mere end to ar. Der var ingen signifikante
forskelle p& submalgrupperne og derfor er sammenligningen ikke medtaget.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Baseret pa resultaterne vist i figur 2.i, kunne det tyde p4, at de teette pargrende i hgjere grad feler sig utrygge
ifm. at deres neertstdendes feerdes uden for hjemmet pa egen hand, end mennesker med demens selv
oplever (se figur 2.h). Det skal dog nzevnes, at svarskalaen for spergsmalet til mennesker med demens har
veeret mindre nuanceret (‘ja’/’nej’/’ved ikke’) end for spergsmalet til de teette parerende. Besvarelserne for
de to malgrupper er derfor ikke en-til-en sammenlignelige, sa konklusioner ber drages med forsigtighed.




Hvad man har med eller pa, nar man feerdes uden for hjemmet

Dette afsnit afsgger, hvad mennesker med demens har med sig, nér de forlader deres bolig. Eksempelvis en
GPS eller et smykke med kontaktinformationer.

Hvad mennesker med demens har pa eller med sig ifalge dem selv

Som figur 2.j viser, svarer langt sterstedelen (85 pct.), at de har en mobiltelefon med sig, hvilket ogsa er et
hyppigt forekommende svar i de kvalitative interviews med mennesker med demens. Hvis de har brug for
hjeelp, nar de feerdes ude alene, er en telefon en god livline:

“Jeg tager altid telefon med, sa hvis jeg skal ud, sé ringer jeg bare og sperger.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

Neestefter en mobiltelefon angiver omtrent en tredjedel (35 pct.), at de har en form for GPS (enten i et ur eller
i telefonen) med sig, nar de gar hjemmefra. Kun en mindre andel (12 pct.) angiver, at de beerer et armband
eller smykke med kontaktinformationer, og endnu feerre (to pct.) angiver, at de bzerer en badge pa tojet eller
tasken.

Figur 2.j
Hvad mennesker med demens har pa eller med sig, nar de forlader hjemmet
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Anm: Spargsmalsformulering: “Har du noget af falgende pé eller med dig, nér du forlader din bolig?”

Antal besvarelser: Hiemmeboende mennesker med demens, n=59. Spargsmal kun stillet til dem, der har svaret pa spergeskemaet sammen med en
pargrende. Bemeerk 1) at det har veeret muligt at angive flere svar, hvorfor procentandelene summerer til mere end 100 pct. 2) Basen for denne figur
er lav, men medtaget i rapporten for at f& indikationer om hvad mennesker med demens selv beretter at medbringe, nar de gar hjemmefra. Saledes
skal figuren tolkes som et overordnet billede, og de specifikke procentpoint ber ikke granskes.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Hvad deres neertstaende har pa eller med sig ifelge parerende

Blandt taette pararende til hiemmeboende med demens angiver tre ud af fem (59 pct.), at deres neertstdende
har en mobiltelefon med sig, og to ud af fem (40 pct.) naevner, at deres neertstdende har sit sundhedskort
med (se figur 2.k). Relativt f4 angiver, at deres naertstdende beerer en genstand, der ville synliggere, at
deres neertstdende har demens; 11 pct. angiver, at deres neertstdende medbringer en form for visitkort med
kontaktoplysninger, fem pct. et smykke med oplysninger og til sidst to pct. en badge eller nal.

Figur 2.k
Hvad mennesker med demens har med sig, nar de forlader hjemmet ifalge parerende
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Anm: Spergsmalsformulering: “Har din nzertstdende med demens noget af falgende pa eller med sig, nar han/hun forlader hjemmet?”
Submalgrupper er inddelt pa baggrund af felelse af utryghed (se figur 2.i): ‘Feler sig ikke tryg’ (I nogen grad, i hej grad, i meget hgj grad) og ‘feler
sig tryg’ (slet ikke og i mindre grad). Svarkategorien ‘Ved ikke’ er ikke inkluderet, og derfor udger besvarelserne for de to submalgrupper ikke hele
totalen. Bemeerk, at det har veeret muligt at angive flere svar, hvorfor procentandelene summerer til mere end 100 pct. Bemzerk ogsa, at pargrende
har haft flere svarkategorier at veelge imellem sammenlignet med mennesker med demens.

Antal besvarelser: Teette pargrende til hiemmeboende (total), n=494. Teette parerende til hiemmeboende, foler sig tryg, n=216. Teette parerende til
hjemmeboende, foler sig ikke tryg, n=271.

*Signifikanstest: Der er flere signifikante forskelle mellem besvarelserne for teette parerende, der foler sig trygge (gren) samt teette parerende, der
ikke foler sig trygge (orange). Disse er markeret med en stjerne. (Z-test: Forskellen er signifikant pa et 5 pct. signifikansniveau (da 1-98,1 pct. er <
5 pct.).

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Kapitel 2: Et godt og deltagende liv med demens

Figur 2.k viser ogsa forskellen pa teette pararende, der faler sig hhv. trygge og utrygge, nar deres neertstdende
feerdes pa egen hand. Blandt de to grupper er der signifikante forskelle. Blandt de parerende, der foler sig
trygge, angiver en signifikant sterre andel bade, at deres neertstdende medbringer en mobiltelefon (71 pct.)
samt et sundhedskort (47 pct.). Hvorvidt det, at nogle pargrende i hgjere grad feler sig trygge, haenger
sammen med, at deres neertstaende vil veere til at kunne at fa fat pa (mobiltelefon) og/eller blive hjulpet hjem
(sundhedskort), kan dog ikke konkluderes pba. undersggelsens resultater.

Isolation fra sociale- og/eller fritidsaktiviteter

“Om jeg savner noget? Ja det kan du tro, at jeg ger. Det er hele livet, jo.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

Séadan lyder det fra en af de personer med demens, som er interviewet i forbindelse med undersggelsen.
Storstedelen af de interviewede fortzller, at de i et eller andet omfang oplever at deltage i feerre sociale-
og/eller fritidsaktiviteter, efter de har faet stillet diagnosen. Dette er typisk enten fordi, de ikke laengere kan
deltage pga. fysiske begraensninger, eller fordi de oplever et mindre behov for at vaere sociale. Hvorvidt
de oplever at savne disse, er meget forskelligt fra person til person. Graden af afsavn er typisk afhaengig
af bade personlighed, samt hvordan man har levet sit liv for diagnosen. Dette har seerligt veeret en laering i
de kvalitative interviews. Personen, der elsker krimiromaner og foretreekker Temalgrdag pa DR2 fremfor et
middagsselskab, oplever maske ikke et afsavn af aktiviteter, der foregar uden for hjemmet. Mens personen,
der har kert mountainbike hver weekend eller haft flere bestyrelsesposter i lokale foreninger, kan opleve et
stort savn, hvis man pludselig far problemer med at deltage i de samme aktiviteter som tidligere.

Afsnittene pa de naeste sider belyser de parerendes vurdering af, om deres naertstdende med demens
deltager i feerre sociale- og/eller fritidsaktiviteter samt deres bud pa, hvorfor dette er tilfaeldet.

- .




Kapitel 2: Et godt og deltagende liv med demens

2.6.1 Deltagelse i faerre aktiviteter ifolge parerende

Figur 2.1 viser, at 83 pct. af taette pararende til hjemmeboende oplever, at deres nzertstdende deltager i
feerre sociale- og/eller fritidsaktiviteter efter at have faet demens. 13 pct. oplever derimod ikke, at dette er
tilfeeldet, mens fire pct. svarer ‘ved ikke’.

Figur 2.1
Paregrendes opfattelse af om deres naertstdende deltager i faerre aktiviteter

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

2%

Teette pargrende Teette parorende Teette parorende Teette parorende Teette parorende
til hiemmeboende til hiemmeboende til hjlemmeboende til hjemmeboeﬁﬂde til hjemmeboenfje
(bor alene) (bor med partner) (diagnose < 2 1) (diagnose > 2 ar)

mJa u Nej mVed ikke

Anm: Spergsmalsformulering: “Er det din oplevelse, at din nzertstdende med demens deltager i feerre sociale- og /eller fritidsaktiviteter efter at have
faet demens?”

Antal besvarelser: Teette pargrende til hiemmeboende med demens, n=711. Teette parerende til hiemmeboende, bor alene, n=192. Tzette parerende
til hiemmeboende, bor med partner, n=519. Teette parerende til hjiemmeboende, der har haft en demensdiagnose i mindre end to ar, n=316. Teette
péargrende til hiemmeboende, der har haft en demensdiagnose i mere end to ar, n=367.

*Signifikanstest: Med udgangspunkt i teette parerende som hovedgruppe er der flere signifikante forskelle mellem denne og de andre malgrupper.
Disse er markeret med en stjerne. (Z-test: Forskellen er signifikant pa et 5 pct. signifikansniveau (da 1-98,1 pct. er < 5 pct.).

Kilde: Folkebeveegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Neervaerende undersggelse viser, at der er en signifikant sammenhaeng mellem antallet af ar levet med
demens og de péargrendes oplevelse af isolation fra sociale- og fritidsaktiviteter for deres nzertstdende med
demens. For parerende, hvor deres nzertstdende har haft en diagnose i mere end to ar, angiver ni ud af ti
(90 pct.) en @get isolation i hjemmet, sammenlignet med 76 pct. af parerende til personer, der har haft en
diagnose i to ar eller mindre (se figur 2.1).

Undersggelsens resultater viser ingen sammenhaeng mellem demensramtes boligsituation (bor alene eller
bor med en partner), og hvorvidt de parerende vurderer, at deres neertstdende i mindre grad deltager i sociale-
og fritidsaktiviteter. Overordnet stemmer disse resultater overens med VIVEs rapport fra 2019 om enlige med
demens. VIVE observerer ikke en forskel ift. enlige med demens og ikke-enlige ift. fysiske aktiviteter, men for
andre aktiviteter er billedet mere nuanceret. F.eks. kommer enlige med demens oftere til fritidsundervisning
end ikke-enlige, mens ikke-enlige oftere deltager i senior/eeldreklubber og gar i teatret (VIVE, 2019, s. 66).




Arsager til deltagelse i feerre aktiviteter ifolge pargrende

| afsnittet ovenfor ses, at storstedelen (83 pct.) af de parerende vurderer, at deres naertstdende med demens
deltager i feerre aktiviteter efter at have faet demens. Arsagerne til dette er angivet i figur 2.m. Her peger 59
pct. af teette pargrende pa en gget grad af forvirring hos deres naertstdende som den mest forekommende
arsag til, at deres neertstdende ikke laengere deltager i sociale- og/eller fritidsaktiviteter. Halvdelen (50 pct.)
har angivet ‘manglende overskud/energi’ og 45 pct. ‘initiativieshed’. To ud af fem (41 pct.) af de parerende
fremheever ogsd, at arsagen til, at deres neertstdende deltager i faerre aktiviteter, skyldes, at deres neertstdende
ikke leengere kan feerdes pa egen hand.

Figur 2.m

Teette pararendes bud pé hvorfor deres neertstdende med demens deltager i feerre aktiviteter
____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________|

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Bliver hurtigt forvirret 59%
Manglende overskud/energi 50%
Initiativieshed 45%
Manglende evne til at feerdes pa egen hand 41%
Manglende indsigt i tid og sted 37%
Frygt for at tabe ansigt 20%
Vil ikke veere til besveer 19%

At venner og/eller bekendte har trukket sig 17%

At tilbud og aktiviteter ikke er tilrettelagt

for mennesker med demens 16%
Darlige oplevelser med at deltage i 10%
sociale og/eller fritidsaktiviteter °
Frygt for at blive veek 7%
Andet 9%

Ved ikke 1%

Anm: Spergsmalsformulering: “Hvad tror du er arsagen til, at din neertstdende i mindre grad deltager i sociale- og/eller fritidsaktiviteter end for?”
Bemeerk, at det har vaeret muligt at angive flere svar, hvorfor procentandelene summerer til mere end 100 pct.

Antal besvarelser: Teette pargrende til hjiemmeboende, n=591.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Blandt de parerende, der oplever, at deres neertstdende er blevet isoleret, angiver ni ud af ti (90 pct.) en
eller flere &rsager relateret til symptomer pa& demens: forvirring, manglende overskud, initiativieshed og/eller
manglende indsigt i tid/sted. Desuden angiver to ud af tre parerende (67 pct.) en eller flere arsager, der er
relateret til en manglende demensvenlighed og/eller demensvenlig indretning af vores samfund: utryghed og
frygt for at blive veek, udfordringer med at feerdes pa egen hand, at venner og bekendte har trukket sig, frygt
for at tabe ansigt, udbud af og/eller darlige oplevelser med at deltage i aktiviteter og tilbud.

| de neeste afsnit, vil de tre hovedarsager: forvirring, manglende overskud og initiativieshed, blive uddybet
med udtalelser fra mennesker med demens samt teette parerende.



Faerre aktiviteter pga. forvirring

Over halvdelen (59 pct.) angiver, at deres neertstdende deltager i feerre aktiviteter, fordi han/hun ‘bliver hurtigt
forvirret’. Forvirring neevnes af flere paregrende i speorgeskemaundersggelsen. Eksempelvis her, hvor en
pargrende fortzeller, hvordan den naertstdende kan blive forvirret:

“Har ind imellem sveert ved at finde ud af hvad der foregar, hvis han ikke far
beskeden én til én, hvorved han bliver forvirret og mister overblikket.”
(Pargrende, spergeskemaundersggelse)

Dette var der ogsa et eksempel pa i et kvalitativt interview med en person med demens, hvor personen har
trukket sig tilbage fra bestyrelsesarbejde:

“Der er nogle ting, hvor jeg har trukket mig tilbage,
fordi jeg vil ikke risikere at sige eller gore noget forkert.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

Frygten for at blive forvirret ser saledes ogsa ud til, at relatere sig til ‘frygt for at tabe ansigt’, som 20 pct. af
de paragrende har angivet (se figur 2.m).

Faerre aktiviteter pga. manglende overskud og initiativieshed

Neestefter forvirring som &arsag angiver 50 pct. af de teette parerende ‘manglende overskud/energi’,
og 45 pct. angiver ‘initiativioshed’ som &arsager til, at deres naertstdende med demens deltager i feerre
aktiviteter. En af de interviewede naevner selv, at han ikke har overskud til flere aktiviteter i kalenderen:

“Jeg foler ikke, at jeg har flere kreefter til aktiviteter, som det ser ud lige i gjeblikket.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

En pargrende neevner i spergeskemaundersggelsen den naertstdendes lyd- og lysfelsomhed har veeret
medvirkende til, at han deltager i feerre aktiviteter:

“Det sveereste er sensitiviteten, da han bade er meget lyd- og lysfalsom.
Det fratager flere og flere kulturelle ting, da han ikke kan overskue det.”
(Pargrende, spargeskemaundersggelse)

At de deltager i feerre aktiviteter, kan veere noget, personen med demens maske ikke selv er klar over eller
blot, at han/hun ikke oplever det som et egentlig problem. Nedenfor er et eksempel fra en person med
demens, som oplever, at han har muligheden for at tage initiativ, men at han ikke har behovet:

“Hvis jeg var understimuleret, sa tror jeg, at jeg kunne finde pa at
kontakte nogen, fordi jeg har sddan et relativt stort og bredt netveerk,
men jeg har egentlig ikke sa meget behov for det.”

(Person med demens, kvalitativt interview)




Aktive mennesker med demens

Der findes mere end 200 forskellige former sygdomme, der kan medfere demens (Nationalt Videnscenter for
Demens, 2019a). Udover at symptomerne varierer fra person til person, s& er mennesker med demens lige
sa forskellige, som mennesker generelt er forskellige. Interesser og foretrukne aktiviteter kan altsa spaende
vidt og bredt. Som neaevnt i begyndelsen af afsnit 2.6 er behovet for aktiviteter ogsa individuelle. Feelles
for mennesker med demens er dog, at selvom de grundet demens kan have forskellige udfordringer ift. at
gennemfare aktiviteter, deltager mange fortsat i aktiviteterne, som er en del af deres liv, og som i hgj grad
er forbundet med glaede og livskvalitet. Figur 2.n nedenfor peger p4, at lidt over halvdelen af de parerende
angiver, at deres neertstdende med demens foretraekker at veere aktive med en form for motion (51 pct.).
Dette kan f.eks. vaere gature, lgb, dans eller cykling. Dernaest angiver en tredjedel (33 pct.) ‘film, serier og
tv’ som en foretrukken aktivitet, en fijerdedel (23 pct.) angiver havearbejde og en femtedel (21 pct.) musik.

Figur 2.n
Teette pararendes bud pé hvilke aktiviteter deres neertstdende med demens foretraekker
-
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Bevaegelse og motion (fx gature, lob, dans, cykling) 51%
Film, serier og tv 32%
Havearbejde, planter, blomster 23%
Musik (fx lytte, synge, spille instrumenter) 21%
Dyr (fx keeledyr, dyreopdraet, fuglekig) 17%
Leese/lytte til skonlitteratur, faglitteratur, podcasts, radio 15%
Rejser og oplevelser 14%
Spil (fx puslespil, kortspil, braetspil) 12%
Teater, opera, ballet, koncerter mv 9%
Mad og vin (fx madlavning, restaurantbeseg) 8%
Handarbejde (fx haekle, strikke, filte, broderi) 8%
Museumsbesgg 7%
Ga pa café/bar/veertshus 6%
Politik og historie 5%
Tegne, male, formgive, mv 4%
Frivilligt arbejde 3%
Andre fritidsaktiviteter 15%
Ved ikke 3%

Ingenting 9%

Anm: Spergsmalsformulering: “Hvilke typer aktiviteter foretraskker din nzertstdende med demens at veere aktiv med?” Bemeerk, at det har veeret
muligt at angive flere svar, hvorfor procentandelene summerer til mere end 100 pct.

Antal besvarelser: Teette pargrende til hjiemmeboende, n=711.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

| afsnit 3.6.1 i neeste kapitel, uddybes vigtigheden af ‘at deltage i hobbyer og fritidsaktiviteter’ samt hvilke
udfordringerne der kan veere forbundet med det, og i kapitel 4 uddybes det yderligere, hvad der forstas ved
demensvenlige aktiviteter i samfundet samt opfattelsen af disse.
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Resumé
Kapitel 3 har til formal at bidrage med viden inden for to af indsatsens delmal:

e Et mere deltagende liv med demens.
e Storre oplevet mestring ved at overkomme udfordringer (i det offentlige rum).

Ifm. begge disse delmal er det centralt at undersege, i hvor stor udstreekning mennesker med demens
oplever udfordringer ved at faerdes pa egen hand, hvilke udfordringer de oplever, og ligeledes hvilke der er
vigtigst at overkomme, for at mennesker med demens kan leve et deltagende liv. Kapitel 3 belyser dette
under fire overskrifter. De vigtigste indsigter fra hvert afsnit er opsummeret nedenfor.

Erkendelse af daglige udfordringer

Indledningsvist belyses mennesker med demens’ egen oplevelse af daglige udfordringer, nar de feerdes pa
egen hand uden for deres bolig. Tre ud af fem (58 pct.) oplever, at der er geremal uden for deres hjem, som
de kan have sveert ved at gore uden en ledsager, mens to ud af fem (38 pct.) svarer, at de ikke oplever at
have udfordringer, nar de faerdes ude alene.

Ifalge teette pargrende til hjemmeboende med demens angiver tre ud af fem (58 pct.), at deres neertstdende
i meget hgj, hgj eller nogen grad er bevidste om de udfordringer, han/hun oplever i dagligdagen. To ud af
fem (39 pct.) angiver, at deres nzertstdende ikke eller i mindre grad er bevidste om de daglige udfordringer.

Manglende sygdomserkendelse hos to ud af fem (38 pct.) kan ligeledes veere med til at forklare, at markant
flere pargrende angiver, at deres nzertstdende oplever udfordringer (93 pct.), nar de neertstdende feerdes pa
egen hand uden for hjemmet.

Udfordringer uden for hjemmet for mennesker med demens (ifolge pargrende)

| alt rapporterer 93 pct. af de parerende, at deres naertstdende oplever udfordringer med en eller flere aktiv-
iteter uden for hjemmet. De hyppigste udfordringer for mennesker med demens er ifglge parerende:

¢ Digitaliserings- og selvbetjeningslosninger (63 pct.).
¢ Finde rundt nye steder (56 pct.).

e Bruge offentlig transport (51 pct.).

¢ Finde rundt pa sygehus/hospital (48 pct.).

e Handle dagligvarer (47 pct.).

De vigtigste situationer at takle

De tre vigtigste situationer at takle, for at hiemmeboende med demens kan leve et fortsat deltagende og
selvstaendigt liv, er ifelge teette parerende og fagpersoner i daglig kontakt med hjemmeboende med de-
mens:

1) ‘Deltagelse i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for boligen’.
2) ‘Finde rundt i naeromradet’.
3) ‘Handle dagligvarer’.

Ovenstaende prioritering haenger ikke en-til-en sammen med, at det er her flest mennesker med demens
oplever udfordringer. Derimod er budskabet, at hvis vi vil lofte livskvaliteten for hjemmeboende personer
med demens, sa foreslas det at veere disse tre ting, som man starter med at saette fokus pa.



Udfordringerne ved de vigtigste situationer

Kapitlets sidste afsnit belyser, hvad der kan vaere udfordrende i hver af ovenstadende situationer set fra
mennesker med demens’ perspektiv samt teette parerende og fagfolk. Dette er opsummeret nedenfor.

Prioriteret udfordring

1. Deltagelse i
hobbyer og
fritidsaktiviteter
uden for boligen

©q©

2. Finde rundt
i neeromradet

=z

3. Handle
dagligvarer

,&rsager til udfordringen opstér

Der kan veere et begreenset udvalg af aktiviteter i den givne kommune.

Personen med demens kan have sveert ved at tage initiativ til at
komme af sted.

Det kan veere sveert at planlaegge aktiviteter.

Logistik vedr. transport til og fra aktiviteter.

At fare vild og ikke at kunne finde hjem er et vilkar for mange med
demens.

Darlige oplevelser med at feerdes pa egen hand kan fare til utryghed
0g @get isolering.

Fa ger brug af teknologiske hjaelpemidler (f.eks. en GPS eller
mobiltelefonens kortfunktioner), og det offentlige rum bliver i stigende
grad digitalt.

De, der finder det naturligt at sparge om hjeelp, er afhaengige af, at
nogen kan og vil hjelpe dem.

Det offentlige rum er ikke demensvenligt indrettet.

Det kan veere en stressende og travl situation.
Problemer med at huske hvilke varer der skal kabes.
Betaling ved kassen - f.eks. at huske pinkode.

Utalmodighed fra andre handlende.



Baggrund for kapitlet

‘Bedre hjeelp til mennesker med demens i det offentlige rum’

Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark star for udviklingen og udrulning af en ny national indsats,
der skal gare det offentlige rum mere demensvenligt: 'Bedre hjzelp til mennesker med demens i det offentlige

rum-.

Indsatsen fokuserer pa det at faerdes i det offentlige rum, f.eks. at finde vej eller at bruge offentlig transport,
og den fokuserer desuden pa madet mellem personen med demens og forskellige kontekster/instanser i
det offentlige rum, f.eks. dagligvarebutikken, den lokale svemmehal eller sygehuset (se figuren nedenfor).

HJEMMET OFFENTLIGE RUM KONTEKSTER
¢

A\ s =

-
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Indsigter om daglige udfordringer forud for undersggelsen

Folkebeveegelsen for et Demensvenligt Danmark gnsker at identificere de udfordringer, hvor vi kan gere den
storste forskel for flest mulige mennesker med demens i det offentlige rum, séledes at mennesker bergrt af
demens far mulighed for at blive madt pa lige fod med andre i samfundet. Eksempelvis fortsaette med at
deltage i kultur- og fritidsliv, benytte offentlig transport uden frygt for at blive veek eller ikke fa tjekket rigtigt
ind, og kunne gennemfare almindelige daglige geremal som indkab, mv.

Som forste trin til at afdeekke dette afholdt Demensvenligt Danmark i januar 2020 en hypoteseworkshop
malrettet 50 fagpersoner inden for demensomrédet samt repreesentanter fra civilsamfundet. Deltagerne
bidrog med input til, hvilke situationer, som kan veere seerligt udfordrende for mennesker med demens, nar
det handler om at faerdes i det offentlige rum. Pa tveers af syv arbejdsgrupper var der enighed om felgende
fokuspunkter:

(Offentlig) transport.

Kultur og fritidsliv — et meningsfuldt hverdagsliv.
Indkab.

Feerden i nzer- og lokalomrade.

Kontakt til offentlige myndigheder/sundhedsvaesenet.
Digitale lgsninger.

AR o

Ovenstédende input har dannet grundlag for de dele af undersggelsen, der ligger bag indsigterne i dette
kapitel. Input fra workshoppen har vaeret essentielle for bade at kvalificere ovenstdende omrader og for
at hjeelpe Demensvenligt Danmark med at identificere, hvilke omradder og kontekster indsatsen skal have
seerligt fokus pa.



Kapitel 3: Udfordringer i dagligdagen for mennesker med demens

Formal og lzesevejledning for kapitlet

Nar Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark skal prioritere, hvor vi skal fokusere indsatsen ‘Bedre
hjeelp til mennesker med demens i det offentlige rum’, sa er det relevant at forsta:

1. Hvor mange mennesker med demens, der oplever udfordringer med en given situation (antal berarte).

2. Hvor stor indflydelse denne udfordring ser ud til at have for mennesker med demens’ overordnede
livskvalitet - herunder at kunne leve et fortsat selvstaendigt og deltagende liv (vigtighed for livskvalitet).

3. Hvilke specifikke dele vi kan &endre pa for at mindske eller helt fierne udfordringen for mennesker
med demens (fokusering af indsatsen).

Ovenstaende tre emner er centrale i dette kapitel, der bidrager til indsigter inden for to af indsatsens delmal:
‘Storre oplevet mestring ved at overkomme udfordringer (i det offentlige rum)’ samt ‘Et mere deltagende
liv med demens’. De kommende afsnit tegner tilsammen et billede af, hvor Demensvenligt Danmark skal
fokusere indsatsen.

| kapitlet preesenteres resultaterne fra fire af undersggelses malgrupper; mennesker med demens, parerende,
fagpersoner og frivillige med bud pa, hvilke kontekster og situationer der er centrale at fokusere pa i det

offentlige rum. Samtidig uddybes eller belyses hvilke specifikke udfordringer, der kan veere for mennesker
med demens i hver af de givne situationer (f.eks. betaling, orientering mv).

Kapitlet skal bidrage til at fokusere indsatsen 'Bedre hjzelp til mennesker med demens i det offentlige rum’,
hensigten er endvidere, at kapitlet bidrager med viden og indsigt, der kan bruges lokalt til at prioritere og
skabe bedre vilkar og inklusion for mennesker med demens.
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Erkendelse af daglige udfordringer

Manglende sygdomserkendelse kan veere et symptom ved demensdiagnoser (Nationalt Videnscenter for
Demens, 2017a), som blandt andet kan have betydning for, hvorvidt man er bevidst om egne udfordringer.
Dette afsnit bergrer, hvorvidt mennesker med demens oplever, at de i hverdagen har udfordringer med at
gore ting pa egen hand uden for boligen. Ligeledes vurderes det, hvorvidt de parerende oplever, at deres
neertstdende er bevidste om daglige udfordringer.

Figur 3.a viser hjemmeboende med demens’ egen vurdering af, om der er ting uden for deres hjem, som
kan veere svaere at gore uden en ledsager. Eksempelvis at kabe ind, komme fra et sted til et andet, besag pa
hospitalet, o.lign. Her ses det, at knap seks ud af ti (58 pct.) oplever, at de har sveert ved at gore ting uden
en ledsager, mens lidt over en tredjedel (38 pct.) ikke oplever udfordringer ved at gere ting selv.

Figur 3.a

Egen bevidsthed om daglige udfordringer blandt mennesker med demens
_______________________________________________________________________________________________________________________________________________________|]

Ja Nej mVed ikke

Anm: Spergsmalsformulering: “Nu vil du blive bedt om at svare pa en reekke udsagn, som bliver vist én ad gangen pa de naeste sider: Der er ting
uden for mit hjem, som jeg kan have sveert ved at gore alene, uden en ledsager, pga. min demenssygdom (f.eks. kabe ind, komme fra et sted til et
andet, besgg pa hospitalet eller lignende).”

Antal besvarelser: Hiemmeboende mennesker med demens, n=121.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Kapitel 3: Udfordringer i dagligdagen for mennesker med demens

3.3.1 Bevidsthed om daglige udfordringer ifalge parerende

Sperger man de pargrende til hiemmeboende med demens, hvorvidt de oplever, at deres nzertstdende er
bevidst om de daglige udfordringer, svarer seks pct. ‘i meget hgj grad’, 18 pct. ‘i hgj grad’, og 34 pct. ‘i
nogen grad’ (se figur 3.b). Sammenlagt svarer 58 pct. sdledes, at deres neertstdende som minimum i nogen
grad er bevidste om de udfordringer, han/hun oplever i dagligdagen. Modsvarende angiver samlet to ud af
fem (39 pct.), at deres neertstdende ikke eller i mindre grad er bevidste om de daglige udfordringer.

Figur 3.b

Bevidsthed om daglige udfordringer ifalge parerende
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Anm: Spergsmalsformulering: “Du bedes svare, i hvilken grad felgende udsagn passer p& din neertstdende med demens: ‘Min neertstdende med
demens er bevidst om, hvilke udfordringer han/hun har i dagligdagen.’

Antal besvarelser: Teette pargrende til hiemmeboende med demens, n=711.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Bruger man indsigterne fra de parerende om sygdomserkendelse (figur 3.b) til at kvalificere, hvor mange
mennesker med demens, der oplever udfordringer (figur 3.a), s& kunne det tyde p4, at det er en storre
andel end tre ud af fem, der oplever udfordringer, da ikke alle har lige stor sygdomserkendelse. Dette
bekreeftes ligeledes af resultaterne, der gennemgas i naeste afsnit.




Udfordringer uden for hjemmet ifalge parerende

Dette afsnit omhandler de daglige udfordringer, der oftest forekommer uden for hjemmet for mennesker med
demens. | undersggelsen blev taette parerende til hiemmeboende med demens bedt om at angive, hvilke
goremal deres nzertstdende med demens oplever udfordringer med uden for boligen. | alt rapporterer 93 pct.
af de pargrende, at deres naertstdende med demens oplever udfordringer med en eller flere aktiviteter uden
for hjemmet, og i gennemsnit udpeges 5,9 forskellige situationer. Disse er illustreret i figur 3.c.

Den kontekst, som flest taette parerende udpeger som en udfordring for deres naertstaende, er ‘digitaliserings-
og selvbetjeningslasninger’ (63 pct.). Dernaest vaelges kontekster i relation til at faerdes i det offentlige rum,
hvor over halvdelen naevner at ‘finde rundt nye steder’ (56 pct.) og at ‘bruge offentlig transport’ (51 pct.)
som en udfordring for deres neertstdende. Ligeledes naevner knap halvdelen af de pargrende, at det er en
udfordring for deres neertstdende at ‘finde rundt pa sygehus/hospital’ (48 pct.) og at ‘handle dagligvarer’ (47
pct.) (figur 3.c).

Figur 3.c
Daglige udfordringer ifglge taette parerende til hiemmeboende med demens
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Digitalisering og
selvbetjeningslgsninger...

63%

Finde rundt nye steder 56%

Bruge offentlig transport 51%

Finde rundt pa sygehus/hospitalet 48%

Handle dagligvarer 47%

Kebe ting generelt (tgj, ting, gaver, mv ) 42%
Gare brug af kulturlivet (fx biograf, teater, museum,

koncerter) 41%

Deltage i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for boligen 40%

Ga til/deltage i motion i en klub, fitnesscenter

37%

Affaldssortering ved boligen _ 29%
Finde rundt i nseromradet _ 27%
Ga pa cafe/restaurant _ 27%

Andet

1%

Ingen af ovenstdende, min neertstaende

0,
med demens har ingen udfordringer 3%

Ved ikke . 4%

Anm: Spergsmalsformulering: “Seet kryds ved de aktiviteter og geremal uden for boligen, som din neertstdende med demens oplever udfordringer
med. Bemeerk, at det har vaeret muligt at angive flere svar, hvorfor procentandelene summerer til mere end 100 pct.” ‘Kontakt til offentlige
myndigheder’ var oprindeligt inkluderet som en svarmulighed i spergsmalet, men er fiernet herfra i rapporten, da den primeert afspejler en udfordring
inden for hjemmet. Dette er gaeldende for figur 3.c-g samt Tabel 3.h.

Respondenterne vaelger i gennemsnit 5,9 udfordringer.

Antal besvarelser: Teette parerende til hjiemmeboende med demens, n=711.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Forskelle i udfordringer baseret pa antal ar med diagnose

Figur 3.d viser, at jo flere &r, man har haft en diagnose, des flere ting, opleves der udfordringer med ifalge de
teette parerende til hiemmeboende med demens. Figuren er baseret pa samme spgrgsmal som 3.c ovenfor,
men her er respondenterne opdelt ift., hvornar den neertstdende fik diagnosticeret demens; for under to ar
siden eller mere end to ar siden.

Blandt de forste fire kontekster; digitalisering, at finde rundt nye steder, bruge offentlig transport og finde rundt
pé sygehuset er der ingen signifikante forskelle blandt de to grupper. Laengere nede pa listen fremtreeder
flere aktiviteter med en signifikant forskel. | disse angiver teette pargrende til mennesker med demens, som
har haft diagnosen i mere end to ar, i hgjere grad felgende situationer som en udfordring:

—

‘Handle dagligvarer’ (+10 pct. point)

‘Kabe ting generelt’ (+10 pct. point)

‘Deltage i hobbyer og fritidsaktiviteter’ (+9 pct. point)
‘Ga til/deltage i motion’ (+13 pct. point)
‘Affaldssortering ved boligen’ (+21 pct. point)

‘Finde rundt i neeromradet’ (+12 pct. point)

S

‘Ga pa café/restaurant’ (+13 pct. point).

Det tyder derfor ikke overraskende pa, at flere situationer kan blive en sterre udfordring, nar man har haft
diagnosen i laengere tid. Aktiviteter og geremal, som parerende til nydiagnosticerede i lavere grad ser som
en udfordring, bliver dermed tydeligere efter mere end to &r med en demensdiagnose.

gl CiffeeToGo



Kapitel 3: Udfordringer i dagligdagen for mennesker med demens

Figur 3.d
Daglige udfordringer ifglge parerende (baseret pa antal &r med diagnose)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

Digitalisering og selvbetjeningsl@sninger 66%

(fx NemID, scanner i supermarked, optankning af rejsekort) _ 63%
Finde rundt nye steder
L 7%

Bruge offentlig transport
ORI I s

47%

Finde rundt pa sygehus/hospitalet
Pasrs PRSI 52

42%

Handle dagligvarer
SO I s2%

38%

o

40%

Gare brug af kulturlivet (fx biograf, teater, museum, koncerter) _ 45%
0

37%

Deltage i hobbyer 0og fritidsaktiviteter uden for bollgen _ 46%
0

32%

Ga til/deltage i motion i en klub, fithesscenter
S 5%

0,
Affaldssortering ved boligen 19%
40%

21%

Finde rundt i neeromradet
L %

0,
Ga pa cafe/restaurant 22%
35%

6%

Andet
L%

Ingen af ovenstaende, min neertstadende 1%
med demens har ingen udfordringer - 4%

0,
Ved ikke 4%
L 3%

Diagnose for under 2 ar siden u Diagnose for mere end 2 ar siden

Anm: Spergsmalsformulering: “Seet kryds ved de aktiviteter og geremal uden for boligen, som din neertstdende med demens oplever udfordringer
med.” Kategorier opdelt efter, hvorndr den pararendes nzertstdende fik diagnosticeret demens. Bemeerk, at det har veeret muligt at angive flere svar,
hvorfor procentandelene summerer til mere end 100 pct.

Antal besvarelser: Teette parerende til hiemmeboende, der har haft en demensdiagnose i mindre end to &r, n=316. Teette parerende til hjiemmeboende,
der har haft en diagnose i mere end to ar, n=367. Der er en negativ difference pa 28 respondenter ift. figur 3.c. Denne forskel skyldes, at respondenter,
der har svaret ‘Ved ikke’ eller ‘Onsker ikke at svare’ pa spergsmalet vedr. hvornar de fik stillet diagnosen, ikke er medtaget i denne figur.
*Signifikanstest: Der er signifikante forskelle mellem de to grupper. Disse er markeret med en stjerne (Z-test: Forskellen er signifikant pa et 5 pct.
signifikansniveau (da 1-98,1 pct. er < 5 pct.). Det er pd samme vis undersggt, hvorvidt der var en forskel pad mennesker med demens, som bor alene
versus med en partner, men der var ingen signifikante forskelle pa disse to grupper og derfor er sammenligningen ikke medtaget.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Som det fremgar af figur 3.c, s viser resultaterne, at der er mange daglige aktiviteter og geremal, der kan
veere udfordrende i en dagligdag med demens, i tillaeg hertil viser figur 3.d, at der bliver flere, jo laengere tid
personen med demens har haft diagnosen.



Kapitel 3: Udfordringer i dagligdagen for mennesker med demens

3.4.2 Overordnede kategorier af udfordringer

De to forrige figurer viser, hvilke udfordringer, pargrende til hjemmeboende med demens angiver som
centrale, nar deres nzertstdende bevaeger sig ud i det offentlige rum. Mange af disse udfordringer har en
reekke feellestreek og kan derfor samles under mere overordnede kategorier, som fremgar i nedenstaende
oversigt (tabel 3.e). Af oversigten ses det, hvor stor en andel af mennesker med demens, der oplever en eller
flere af disse udfordringer.

Tre ud af fire (76 pct.) parerende til hiemmeboende med demens angiver, at deres neertstdende oplever
udfordringer forbundet med at bevaege sig rundt i det offentlige rum. Dernaest angiver 63 pct. ‘Digitalisering
og selvbetjeningslasninger’ som en udfordring. Denne er placeret i en kategori for sig selv, men er en
udfordring, der gar pa tveers af alle de angivne situationer. Dette vil endvidere blive belyst i afsnit 3.6, hvor
udvalgte situationer uddybes.

Tabel 3.e

Overordnede kategorier: Daglige udfordringer ifglge taette parerende til hiemmeboende med demens
______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________|]

Bruge offentlig transport

At feerdes i det offentlige rum 73 pct. filn:;:g;?;;et

- Nye steder

Her en kategori for sig selv, men dette er en
63 pct. gor 1of S19 Sev

Digitalisering og selvbetjeningslesninger gennemgéende udfordring i alle situationer.

Deltage i hobbyer & fritidsaktiviteter

Ga til motion (klub el. fitnesscenter)
60 pCt' Bruge kulturlivet

Géa pa café el. restaurant

At leve et deltagende liv med demens

At handle:

Indkab 56 pct. - Dagligvarer
- Andre indkeb.

At feerdes i starre indendars bebyggelser 48 pct. At finde rundt p& sygehus/hospital

Goremal teet ved boligen 29 pct. Affaldssortering

Anm: Spergsmalsformulering: “Seet kryds ved de aktiviteter og geremal uden for boligen, som din nzertstdende med demens oplever udfordringer
med.” Svarkategorier er samlet efter overordnet emne. Hajre kolonne angiver hvilke kategorier der er samlet under hver overskrift. Procentsatserne
angiver hvor mange teette pargrende, der har svaret en eller flere af angivne svarkategorier.

Antal besvarelser: Teette pargrende til hiemmeboende med demens, n=711.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.
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De vigtigste situationer at takle

| forrige afsnit blev det preesenteret, hvilke udfordringer parerende til hiemmeboende med demens angiver
som de mest udbredte i forbindelse med at faerdes i det offentlige rum. | dette afsnit belyses, hvilke
udfordringer, som prioriteres, for at mennesker med demens kan leve et fortsat selvstaendigt og deltagende
liv.

For Demensvenligt Danmark er det vigtigt at kunne gaere en forskel for flest mulige mennesker med demens.
Det er dermed essentielt at kunne identificere hvilke udfordringer, der er vigtigst at takle. Derfor er bade taette
pararende til hiemmeboende med demens, paragrende til personer med demens pa plejehjem og bortgdede
samt fagpersoner blevet bedt om at prioritere de oplistede udfordringer.

| nedenstadende afsnit preesenteres tre figurer, der viser, hvilke udfordringer der prioriteres som de vigtigste
af hhv. teette parerende til hiemmeboende med demens, taette parerende til bortgdede eller parerende med
neertstdende pa plejehjem samt fagpersoner med daglig kontakt til hjemmeboende med demens.
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Dén vigtigste udfordring at takle ifalge parerende til hiemmeboende med
demens

Figur 3.f viser de teette pargrende til hjiemmeboendes vurdering af, hvad der er dén vigtigste udfordring at
takle; hvad er den ene ting, som de vurderer, ville have den sterste betydning for, at deres naertstdende kan
leve et fortsat selvsteendigt og deltagende liv. P4 samme made som ‘Digitalisering og selvbetjeningslasninger’
var den hyppigste udfordring i figur 3.c, er den ogsa at finde som farste prioritet her. 14 pct. udpeger denne
som den vigtigste udfordring. Derneest prioriterer 11 pct. ‘deltagelse i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for
boligen’ og syv pct. at ‘handle dagligvarer’. Syv pct., angiver at ‘finde rundt i nseromradet’ som den vigtigste
udfordring, og seks pct. ‘g4 til/deltage i motion i en klub/fitnesscenter’.

| figur 3.c svarede kun fire pct. ‘ved ikke’ til, hvilke udfordringer deres naertstadende har, men i 3.f, hvor de
teette pargrende skal prioritere, angiver en fierdedel ‘ved ikke’. En fjerdedel har sdledes sveert ved at veelge
hvilken udfordring, der er mest betydningsfuld.

Figur 3.f

Dén vigtigste udfordring at takle ifelge testte parerende til hiemmeboende med demens'
______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________|]

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Digitalisering og selvbetjeningslgsninger (fx NemID, scanner i supermarked, optankning 149
af rejsekort) °

Deltage i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for boligen 11%
Handle dagligvarer 7%
Finde rundt i neeromradet 7%
Ga til/deltage i motion i en klub, fitnesscenter 6%
Finde rundt nye steder 5%
Bruge offentlig transport 3%
Gore brug af kulturlivet (fx biograf, teater, museum, koncerter) 3%

Affaldssortering ved boligen 2%
Kgbe ting generelt (tgj, ting, gaver, mv ) 2%
Finde rundt pa sygehus/hospitalet 2%
Ga pa cafe/restaurant | 0%
Andet 5%
Ingen af ovenstaende, min naertstdende med demens, har ingen udfordringer = 0%

Ved ikke 25%

Anm: Spergsmalsformulering: “Hvis du fik mulighed for at sendre pa én ting, som, du vurderer, ville have den starste betydning for, at din naertstdende
kan leve et fortsat selvstaendigt og deltagende liv. Jeg ville veelge, at det skulle veere lettere at...”

Antal besvarelser: Teette parerende til hjiemmeboende med demens, n=711.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

1 | figur 3.c er respondenterne blevet bedt om at udvaelge én udfordring pa listen, som de vurderer ville have sterst betydning for et
selvsteendigt og deltagende liv. Derfor er procentsatserne lavere end de neeste to figurer, hvor respondenterne har haft mulighed for at veelge tre
udfordringer.
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Kapitel 3: Udfordringer i dagligdagen for mennesker med demens

3.5.2 De vigtigste udfordringer at takle ifelge teette parerende til bortgaede eller
pargrende med naertstaende pa plejehjem

De tre vigtigste udfordringer, ifelge parerende til plejehjemsbeboere eller bortgdede med demens (se figur
3.9), er: 1) ‘Deltagelse i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for boligen’ (41 pct.), 2) ‘finde rundt i nseromradet’
(85 pct.) og 3) ‘handle dagligvarer’ (33 pct.). Dernaest veelger 23 pct. ‘ga til/deltage i motion i en klub/
fitnesscenter’ og 14 pct. veelger ‘gere brug af kulturlivet’.

De to sidstnaevnte harer begge sammen med forsteprioriteten ‘deltagelse i hobbyer og fritidsaktiviteter uden
for boligen’ til i den overordnede kategori, ‘At leve et deltagende liv med en demenssygdom’ (se figur 3.e).
Dette er altsa et tema, der fylder meget, nar udfordringerne skal prioriteres, hvilket ogsa var tilfaeldet blandt
de pargrende til nulevende, hiemmeboende med demens i figur 3.c.

Figur 3.9
De vigtigste udfordringer at takle ifelge taette pararende til mennesker med demens pa plejehjem eller
pargrende til bortgdede

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Deltage i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for boligen _ 41%
Finde rundt i neeromradet _ 35%
Handle dagligvarer _ 33%
Ga til/deltage i motion i en klub, fitnesscenter _ 23%
Gare brug af kulturlivet (fx biograf, teater, museum, koncerter) - 14%
Bruge offentlig transport - 12%
Finde rundt nye steder - 9%

Kgbe ting generelt (tgj, ting, gaver, mv ) - 9%

Digitalisering og selvbetjeningslgsninger (fx NemID, scanner i supermarked, optankning - 79%
af rejsekort) °

Finde rundt pa sygehus/hospitalet - 6%
Ga pa cafe/restaurant - 5%
Affaldssortering ved boligen I 2%

Andet - 10%

Ingen af ovenstaende udfordringer = 0%

Vedikke [ 8%

Anm: Spergsmalsformulering: “Teenk tilbage til dengang, at din neertstdende med demens fortsat boede derhjemme. Veelg op til tre ting, som, du
mener, kunne have gjort det lettere for din nzertstdende at leve et fortsat selvstaendigt og deltagende liv (som hjemmeboende med demens)”. Bemaerk
at respondenterne har haft mulighed for at vaelge op til tre muligheder, som de ser som de vigtigste udfordringer, og derfor er procentsatserne hgijere,
end i figur 3.c. og summerer til mere end 100 pct.

Antal besvarelser: Pargrende til mennesker med demens, som bor pa plejehjem eller er bortgaet, n=874.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.
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3.5.3 De vigtigste udfordringer at takle ifglge fagpersoner

For at f& endnu et perspektiv pa prioriteringen af udfordringerne er fagpersoner med daglig kontakt til
hjemmeboende med demens ogsé blevet bedt om at udpege de tre vigtigste udfordringer (se figur 3.h).
Fagpersonernes top tre er den samme som de pargrende til en person med demens, som enten er pa
plejehjem eller bortgdet: 1) ‘Deltagelse i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for boligen’ (59 pct.), 2) “finde
rundt i nseromradet’ (46 pct.) og 3) ‘handle dagligvarer’ (36 pct.).

Figur 3.h

De vigtigste udfordringer at takle ifolge fagpersoner (daglig kontakt med hjemmeboende)

Deltage i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for boligen

Finde rundt i nseromradet

Handle dagligvarer

Ga til/deltage i motion i en klub, fitnesscenter

Gore brug af kulturlivet (fx biograf, teater, museum, koncert)

Bruge offentlig transport

Digitalisering og selvbetjeningslgsninger (fx NemID, scanner i supermarked, optankning
af rejsekort)

Finde rundt nye steder

Kabe ting generelt (tgj, ting, gaver, mv )
Finde rundt pa sygehus/hospitalet

Ga pa cafe/restaurant

Affaldssortering ved boligen

Andet

Ingen af ovenstaende

Ved ikke

0%

10%

20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Anm: Spergsmalsformulering: “Veelg tre af nedenstaende situationer, som, du mener, er de vigtigste at gere noget ved, for at hiemmeboende med
demens fortsat kan leve et selvstaendigt og deltagende liv.” Bemaerk at respondenterne har haft mulighed for at vaelge op til tre muligheder, som de
ser som de vigtigste udfordringer, og derfor er procentsatserne hgijere, end i figur 3.c. og summerer til mere end 100 pct.

Antal besvarelser: Fagpersoner med daglig kontakt til hjemmeboende med demens, n=395.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Samlet prioritering af de vigtigste udfordringer

Tabellen pa neeste side viser et samlet overblik over de udfordringer, som de tre malgrupper (se figur 3.f-h)
vurderer, er de vigtigste at handle p4, for at hjiemmeboende med demens fortsat kan leve et selvstaendigt
og deltagende liv'.

Ifalge de tre malgrupper er de vigtigste udfordringer at takle for, at mennesker med demens kan opleve
starre oplevet mestring af, at overkomme udfordringer uden for sit eget hjem fglgende:

1. Deltagelse i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for boligen.
2. Finde rundt i neeromradet.

3. Handle dagligvarer.

Selvom mange mennesker med demens ifglge deres parerende oplever udfordringer med at finde rundt
nye steder eller at bruge offentlig transport (se figur 3.c), sa er det ikke disse der prioriteres hgjest, nar det
handler om, hvor en gendring vil bibringe starst vaerdi for mennesker med demens.

Tabel 3.i viser, hvordan de forskellige malgrupper har prioriteret de 13 udfordringer (se figur 3.f-h) samt en
gennemsnitlig prioritering pa tveers af malgrupperne. Udfordringerne er sorteret efter den gennemsnitlige
prioritering med de tre vigtigste overst (hojre kolonne).

1 Da figur 3.e er baseret pa single-choice svar, mens 3.f og 3.g er multiple-choice, var en ensretning af metoden nadvendig. Derfor er der
benyttet prioritering frem for procentsatser til udregning af gennemsnit. De 13 udfordringer, som alle tre malgrupper er blevet bedt om at veelge fra, er
altsa blevet listet fra 1-13 baseret pa malgruppens prioritering, og herefter er en gennemsnitlig placering blevet udregnet yderst til hejre i tabel 3.h.
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Tabel 3.i

Prioritering af de vigtigste udfordringer pa en skala fra 1-12
________________________________________________________________________________________________________________________________]

Pargrende Pargrende Fagpersoner Gennemshnitlig
til nulevende, til mennesker med (daglig kontakt med prioritering
hjemmeboende demens som er pa hjemmeboende med
med demens plejehjem eller demens)
bortgaet

Deltage i hobbyer og fritidsaktiviteter 2 1 1 1
uden for boligen
Finde rundt i neeromradet 4 2 2 2
Handle dagligvarer 3 3 3 3
G4 til/deltage i motion 5 4 4 4

i en klub, fitnesscenter

Digitalisering og selvbetjeningslesninger 1 9 7 5
(f.eks. NemID, scanner i supermarked,
optankning af rejsekort)

Gere brug af kulturlivet (f.eks. biograf, 8 5 5 6
teater, museum, koncerter)

Bruge offentlig transport 7 6 6 7
Finde rundt nye steder 6 7 8 8
Kaebe ting generelt 10 8 9 9

(tej, ting, gaver, mv.)

Finde rundt pa sygehus/hospitalet 11 10 10 10
Affaldssortering ved boligen 9 12 12 11
G4 pa cafe/restaurant 12 11 11 12

Anm: Spergsmalsformulering: Pérerende til hiemmeboende med demens: “Hvis du fik mulighed for at zendre pa én ting, som du vurderer, ville have
den starste betydning for, at din neertstdende kan leve et fortsat selvstaendigt og deltagende liv. Jeg ville veelge, at det skulle veere lettere at...”;
Pérarende til mennesker med demens som er péa plejehjem eller bortgaet: “Teenk tilbage til dengang, at din neertstdende med demens fortsat boede
derhjemme. Veelg op til tre ting, som, du mener, kunne have gjort det lettere for din nzertstdende at leve et fortsat selvstaendigt og deltagende liv
(som hjemmeboende med demens)”; Fagpersoner: “Veelg tre af nedenstéende situationer, som, du mener, er de vigtigste at gere noget ved, for at
hjemmeboende med demens fortsat kan leve et selvstaendigt og deltagende liv.”

Antal besvarelser: Pargrende til nulevende, hiemmeboende med demens, n=711. Pargrende til mennesker med demens pa plejehjem eller bortgaet,
n=874. Fagpersoner, n=811.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.
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3.6 Udfordringerne ved de vigtigste situationer

Det folgende afsnit uddyber de ovenfor prioriterede kontekster, og hvorledes udfordringerne opstar
i dem hver iszer. Spergsmalet belyses gennem &bne besvarelser fra fagpersoner og péarerende fra
spargeskemaundersggelsen og 24 kvalitative interviews foretaget med mennesker med demens.

3.6.1 Deltage i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for boligen

Undersggelsen viser, at to ud af fem personer med demens (40 pct.), ifalge deres teette parerende, oplever
udfordringer, nér de skal deltage i hobbyer og fritidsaktiviteter uden for boligen (se figur 3.c). Pa tveers af
parerende og fagpersoner bliver denne udfordring prioriteret som dén vigtigste (tabel 3.i), hvis samfundet
skal gore noget, for at mennesker med demens kan leve et fortsat selvstaendigt og deltagende liv, er dette
et godt sted at starte.

Ud af de 24 mennesker med demens, som har deltaget i et interview, gar 18 til en eller anden form for fast
ugentlig aktivitet. 13 af dem gér pa en form for aktivitetscenter i forbindelse med deres diagnose, mens de
resterende fem udelukkende deltager i aktiviteter, som ikke er demensrelaterede. Som observeret i kapitel
2 (afsnit 2.6.1) deltager storstedelen (83 pct.) af mennesker med demens ifelge deres péarerende i feerre
sociale- og/eller fritidsaktiviteter efter, de har faet deres diagnose. For mange betyder det séledes et aendret
fritidsliv, hvor de har matte stoppe med deres hobbyer og aktiviteter. Dette blev naevnt af flere i interviewene
0g spgrgeskemaundersggelsen:

“Jeg har haft en sejlbad og brugt rigtig meget tid pa at sejle...
Det har jeg veeret nadt til (at holde helt op med, red.).
Det er simpelthen for kompliceret.”

(Person med demens, kvalitativt interview)

“Min hustru blev udelukket fra svemning to steder, hvor hun ellers havde deltaget

i mange &r. Arsag: Hun forstyrrede de andre. Det blev hun meget ked af.”
(Pararende til bortgéet med demens, spargeskemaundersagelse)

En forandret hverdag og et farvel til “gamle” hobbyer og aktiviteter kan efterlade et hul for mennesker
med demens, hvis ikke de finder nye hobbyer og aktiviteter. Udfordringerne omkring udvalget af aktiviteter,
gennemgas i de naeste afsnit.




Udvalg af aktiviteter

Nar man ma sige farvel til kendte hobbyer og aktiviteter, kan demensvenlige tilbud i ens kommune veere
afgerende for, at man fortsat oplever et meningsfuldt fritidsliv. En problematik vedrgrende aktiviteter for
mennesker med demens er udvalget af disse aktiviteter. Det varierer f.eks. meget fra kommune til kommune,
hvad man har mulighed for at tilbyde. | kapitel 4 ses, at en ud af tre personer med demens savner aktiviteter,
som er henvendt til dem eller andre med demens (se figur 4.b).

“Der skulle veere tilbud om aktivitet i hver kommune. Der foregér ikke noget
i nzerheden af mit familiemedlem, s& hun laver ikke rigtig noget.”
(Parerende, spargeskemaundersggelse)

En anden udfordring kan veere den type aktiviteter, der udbydes i kommunen eller lokalomradet. Et onske
fra en pargrende lyder sdledes:

“At behandle dem efter deres interesser og ikke kun spille spil.
De er ikke born, men voksne med en sveer sygdom.”
(Parerende, spargeskemaundersggelse)

| tilleeg til dette naevnes ogsé i bade de dbne besvarelser fra spargeskemaet og interviews med mennesker
med demens, at yngre med demens (under 65 &r) eller dem, som er tidligt i sygdomsforlgbet, kan have det
sveert med formen pé de aktiviteter, der er til rAdighed for mennesker med demens:

“Det ville veere fint med fritidsaktiviteter, som ikke absolut skal forega péa et plejehjem.
Min mand har stor sygdomsindsigt og ensker ikke at deltage i aktiviteter p& et plejehjem.”

(Pargrende, spargeskemaundersgagelse)

“Der er forst og fremmest behov for mélrettede veeresteder
for demente med hgjt funktionsniveau.”
(Parerende, spargeskemaundersagelse)

“(...) Sa var der et eller andet kredsmade, hvor jeg blev tilbudt at komme ned til nogle aktiviteter. (...). De
havde alle sammen en hjeelper med, og de vidste ikke, hvad de skulle gore eller sige eller noget som helst.
Sa jeg kunne jo godt se, at der var ikke nogen aktiviteter, som jeg kunne bruge.”

(Person med demens, kvalitativt interview)

Der er séledes behov for, at mennesker med demens har mulighed for at deltage i aktiviteter, der passer
til deres hobbyer og interesser og gerne med personer med samme fysiske og kognitive funktionsniveau
som dem selv. Dette kan afhjeelpes ved at aktiviteter ifm. et aktivitetscenter i hgjere grad imedekommer den
enkeltes interesser, eller ved at ‘ikke-demens specifikke’ steder i hgjere grad giver plads til, at mennesker
med demens kan deltage. Se f.eks. ARoS’ initiativ i kapitel 4 (afsnit 4.5.3).




Initiativ til og planlaegning af aktiviteter

Udover at nogen oplever, at der ikke udbydes passende aktiviteter i deres kommune, kan det ogsé veere
udfordrende for mennesker med demens at tage initiativ til at komme afsted. Det kan dog veere sveert selv at
konstatere, at det heenger sddan sammen, ndr man har demens, men det naevnes bade af bade fagpersoner
og pargrende:

“Hvis de som folge af sygdommen har nedsat initiativ og
ikke har pdrorende til at stotte dem i at komme ud.”

(Fagperson, spgrgeskemaundersggelse)

Efter et interview via telefon med en person med demens fik segtefaellen roret og fortalte lidt om, hvad hun
havde teenkt, mens hun lyttede til interviewet:

“Jeg syntes godt nok, at der var nogle steder, hvor jeg gerne ville have sparket noget ind... Vi gor dit, og vi
gor dat, men vi gor faktisk ikke noget, medmindre jeg siger, at nu ger vi s&dan. Han vil helst vaere hjiemme.
Nu siger han, at han gér rundt i neeromradet, men han gar kun lige rundt i vores bebyggelse... Jeg synes
ikke, at han er hardt angrebet, bestemt ikke, men han har trukket sig lidt fra aktiviteter. Han kommer ikke
selv med forslag til, skal vi gore det eller det, og han vil helst heller ikke pa ferie... og rejse vil han slet
ikke... Sa der var altsa nogen steder, hvor jeg teenkte ‘arh, nu lyder vist lidt for godt’, men det er jo godt, at
han opfatter det sédan.”

(Paregrende, efter kvalitativt interview)

Udover manglende initiativ kan det i sig selv vaere en udfordring, at skulle planlazegge at komme ud af daren
og have overblik over, hvad dagen eller ugen, byder pa. | et interview forteeller en person med demens, at
han ofte plejede at landevejscykle, men at det nu er svaerere for ham at komme af sted:

“Man skal lige have mod til det. Det er jo naermest ligesom en operation at komme af sted.”
(Menneske med demens, kvalitativt interview)

At deltage i aktiviteter kan kreeve en stor indsats fra de parerende, ift. at serge for at deres nzertstdende med
demens kommer af sted. Dette naevnes af flere pargrende i spargeskemaundersagelsen. Eksempelvis her,
hvor en paregrende neevner behovet for generel stotte til deltagelse i aktiviteter:

“Mennesker med demens har oget behov for stotte i forhold til aktiviteter bl.a. til at holde overblik over
aktiviteter i neeromradet, til at f4 aftalt det praktiske med transport, deltagelse, indkeb til aktiviteten, til
pamindelser om aktivitetsdeltagelse.”

(Parerende, spargeskemaundersagelse)

Dette understattes af en person med demens i et af interviewene. Hun fortzeller, at hendes mand er en stor
hjeelp ifm. alt det praktiske, sddan at hun kan koncentrere sig om selve aktiviteterne:

“Jeg synes sddan set, at det gar godt. Men det er jo ogsa, fordi jeg har en mand,
som hjeelper mig sé meget. Han sorger for regninger og alt det praktiske,
sd kan jeg sorge for fritiden.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

De pargrende spiller altsa en afgerende rolle ifm. det praktiske omkring at planleegge og koordinere aktiviteter.
Noget som kan blive en sterre udfordring, nar personen med demens bor alene og dermed ikke har den
daglige support og hjeelp. | naeste afsnit belyses endnu et praktisk element i at deltage i aktiviteter: transport.



Transport til aktiviteter

Udover den generelle planleegning kan transport til og fra aktiviteter vaere en udfordring. Nogle far tilbudt
en kommunal kerselsordning (enten via aktivitetscenteret eller som et andet kommunalt tilbud), andre bliver
kort af deres aegtefeelle, og nogle kan enten cykle eller selv kere i bil. Men har man ikke mulighed for nogen
af delene, sa kan det veere en stor barriere ift. at deltage i aktiviteter. Her forteeller en pargrende og en

fagperson om netop dette:

“Min mand vil gerne cykle, men det er sveert at finde nogen at cykle med, som forstar hans udfordringer
med, at hjernen lige skal n& at folge med. Han har sveert ved selv at tage hen til andre steder, sa vil gerne
have at aktiviteter starter fra hiemmet.”

(Parerende, spargeskemaundersggelse)

“Offentlig transport er en stor udfordring. Det kan ogsa begreense nogen for
at deltage i forskellige aktiviteter, da det bliver en uoverskuelig opgave.”
(Fagperson, spgrgeskemaundersagelse)

Som et alternativt til en kerselsordning, foreslar en fagperson i spergeskemaundersegelsen, at man finder
en ledsager til aktiviteter for at sikre, at personen med demens kommer afsted:

“At komme afsted til forskellige aktiviteter, hvor kommunens visitation er indover.
En ga-til-noget ven kan veere en mulig lesning, hvor en person
tager en anden person med til en fast aktivitet.”

(Fagperson, spegrgeskemaundersggelse)

Transport til (og fra) aktiviteter er séledes ogsé et udfordrende element, som der skal tages hand om, hvis
flere mennesker med demens skal have mulighed for et mere deltagende og aktivt liv.




At leve et deltagende liv med demens

At have mulighed for at deltage i hobbyer og fritidsaktiviteter handler om at have mulighed for at leve et
fortsat deltagende liv, som indeholder de geremal, der bringer veerdi og mening til livet. Undersagelsen
viser, at deltagelse i hobbyer og fritidsaktiviteter er det, som bliver prioriteret hgjest blandt alle malgrupper.
Dog teet efterfulgt af lignende emner, som at ga til motion (4. prioritering, tabel 3.i) og bruge kulturlivet (5.
prioritering, tabel 3.i). Disse tre emner er samlet i tabel 3.e under den overordnede kategori: ‘at leve et
deltagende og aktivt liv’. Tabellen viser, at der sammenlagt er 60 pct. af de parerende, som angiver, at deres
neertstdende med demens oplever udfordringer i forbindelse med at leve et deltagende og aktivt liv, hvorfor
dette er et centralt sted at seette ind. Det er forventeligt, at der er mange lighedstraek mellem de specifikke
udfordringer i denne overordnede kategori og de specifikke udfordringer, som mennesker med demens
italesaetter i forbindelse med deltagelse i hobbyer og fritidsaktiviteter.

Opsummeret, kan deltagelse i hobbyer og fritidsaktiviteter veere en udfordring grundet:

Der kan veere et begraenset udvalg af aktiviteter i den givne kommune.
Personen med demens kan have svaert ved at tage initiativ til at komme af sted.
Det kan veere svaert at planlaegge aktiviteter.

Logistik omkring transport til og fra aktiviteter.

Finde rundt i naseromradet

En fierdedel (27 pct.) af de teette pararende til hiemmeboende med demens angiver, at det er en udfordring
for deres nzertstdende at finde rundt i nzeromradet (se figur 3.c). Sammenlignet med andre udfordringer
rangerer denne udfordring séledes langt nede af listen over de mest hyppige udfordringer blandt mennesker
med med demens, som nr. 11. Alligevel prioriteres ‘at finde rundt i nseromréddet’ som den neestvigtigste
blandt parerende og fagfolk (se figur 3.i), da det at kunne finde rundt i sit neeromrade gar forud for mange
andre handlinger: eksempelvis at komme til og fra aktiviteter, indkeb, mv. Flere fagpersoner italesastter
problematikken og fremhaever risikoen for gget isolation:

“Det at finde rundt er ofte et stort problem, som gor at den demente
bliver isoleret i hiemmet og dermed bliver isoleret fra det, der kan give positivt

indhold i livet og forebygge depression.”
(Fagperson, spergeskema)

“Ved demens ses der isser nedsat orienteringsevne som gor det sveert
at komme rundt i det offentlige rum alene, og de bliver derved isoleret.”
(Fagperson, spgrgeskema)

At finde rundt (i neeromradet og generelt) er sdledes en central del af at leve et aktivt og deltagende liv med
demens. De kommende afsnit belyser dette emne, og hvori udfordringerne med at finde rundt bestar.

Udfordringer ved at finde rundt og at finde hjem

Flere pargrende og fagfolk fremhaever, at det seerligt kan veere en udfordring for mennesker med demens
at finde hjem. Det kan bl.a. haenge sammen med, at det kan veere sveert at huske, hvor man er gaet hen,
at orientere sig ift. hvor man befinder sig og derneest at regne ud, hvordan man finder tilbage. For andre
handler det om, at finde det sidste stykke vej til det rigtige hus eller lejlighed:

“Vi har venner, der bor skrat overfor vores hus, alligevel gar min mand ofte ind
til den genbo, der bor til den anden side. Husene er meget forskellige.”
(Parerende, spargeskemaundersagelse)



Flere mennesker med demens forteeller i interviewene om darlige oplevelser med at ‘veere blevet vaek’ - i
naeromradet og generelt. F.eks. forteeller en person med demens i et interview om en cykeltur, der blev til en
ubehagelig oplevelse i et omrade, han felte, han burde kunne finde rundt i:

“Det var jo ogsa et nederlag for mig. For jeg har kert den tur 100 gange.
Hvad var jeg, 2 km fra mit hjem?”
(Person med demens, kvalitativt interview)

Neaeste afsnit belyser, hvordan mennesker med demens selv sgger, at lgse udfordringer ifm. at finde hen til
ens destination, nar man er faret vild.

Forskelle pa hvordan mennesker med demens handterer at fare vild

De fleste mennesker med demens vil pa et tidspunkt opleve udfordringer med at finde vej og/eller at fare
vild. Undersggelsen viser, at der er forskellige mader, at mennesker med demens handterer dette pa. Flere i
interviewundersogelsen svarer, at de blot sparger nogen. | citatet nedenfor forteeller en person med demens
om, hvordan hun taklede det, da hun blev vaek for forste gang, og at hun ikke var bleg for at spagrge om hjaelp
i sddan en situation:

“Jeg spurgte bare folk... Jeg kan ikke huske, om jeg standsede folk eller gik ind
i en butik, men jeg fandt hjem. Det kan ogsa veere, jeg tog en taxa. Det kan jeg ikke
huske. Det er en del ar siden efterhanden... Nar man har sédan en sygdom,
sa finder man nogle alternative mader at gore nogle ting pa. Hvis der er noget,
jeg ikke kan huske, sa prover jeg at taeenke, ‘né men hvordan kunne det sa veere?’,
sa jeg far det til at fungere alligevel.Og ellers sé sporger jeg.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

Udtalelserne ifm. undersagelsen viser dog ogsa, at der er risiko for aget utryghed og isolation i hjemmet, fordi
personen med demens frygter at blive veek eller ikke at kunne finde hjem. Nedenfor uddyber en pargrende,
hvordan hans nzertstdende langsomt holdt op med at feerdes i deres lokalomrade pga. frygt for ikke at kunne
finde hjem:

“Gaturene bliver kortere og kortere fordi - tror jeg -

hun er bange for ikke at kunne finde hjem.”
(Pargrende, spargeskemaundersagelse)

Gentagne déarlige oplevelser med at blive vaek kan saledes resultere i, at personen med demens holder op
med at feerdes i deres naeromrade savel som nye steder. Dette kan ogséa skyldes, at det er den parerende,
som foler sig utryg, og derfor helst ikke ser, at personen faerdes alene:

“Han var fortabt, nar han forlod hjemmet alene de sidste ca. 3 ar.
Derfor métte jeg altid veere med. Jeg turde heller ikke ‘miste ham af syne.
(Parerende til bortgaet, spargeskemaundersagelse)
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Ovenstaende pointer er ogsa berort i kapitel 2, som viser, at en tredjedel af mennesker med demens foler sig
utrygge, nar de feerdes uden for egen bolig (jf. afsnit 2.5.2). Mens over halvdelen (55 pct.) af teette parerende
til hiemmeboende med demens i nogen, hgj eller meget hgj grad feler sig utrygge, nar deres neertstdende
forlader hjemmet pa egen hand. Tryghed ved at vide, at man kan finde hjem eller fa hjaelp til at finde hjem,
og succesoplevelser med at finde tilbage er to vigtige dele af, at mennesker med demens kan leve et fortsat
deltagende liv.



Brug af teknologiske hjeelpemidler til at finde rundt

Storstedelen af mennesker med demens (85 pct.) medbringer en mobiltelefon, nar de forlader deres hjem
(if. afsnit 2.5.3). Mobiltelefonen naevnes ogsa af en yngre med demens, som en god livline at have, hvis man
farer vild. Hun er er vant til at bruge sin smartphone som hjaelpemiddel og fortzeller, hvordan hun er afhaengig
af den for at navigere:

“Der er jeg totalt afheengig af Google Maps. Hvis jeg seetter interessepunkt pa,
sa kan jeg se, hvor jeg er... Ellers var jeg virkelig heemmet.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

For mennesker med demens, der er vant til at bruge en smartphone, kan den fungere som et godt
sikkerhedsnet, hvis vedkommende finder sig selv i en situation, hvor hun/han ‘er blevet veek’. Nedenfor
forteeller en kvinde med demens, hvordan GPS-funktionen er vigtig for hende, selvom hun alligevel kan fare
vild:

“Jeg har GPS pa telefonen. Hver gang jeg skal ud af deren, séa tiekker jeg flere gange.
Om aftenen for ogsé. Jeg tiekker 10 gange, og jeg kan alligevel ikke finde ud af det.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

Det er dog langt fra alle personer med demens, der er i stand til at bruge en smartphone i forbindelse med at
finde rundt (GPS og kortfunktioner) og flere parerende italesaetter udfordringen med den ggede digitalisering:

“Der er flere og flere ting der bliver nemmere med en smartphone. Det er og vil altid vaere, lukket land for
min mor. De ting, der bliver sveerere uden en smartphone, bli’r starre og sterre udfordringer. F.eks. er ideen
med at ikke ha’ kereplaner p& busstoppesteder et problem.”

(Parerende, spargeskemaundersagelse)




At indrette det offentlige rum mere demensvenligt

Det er et fatal i interviewene, der naevner deres smartphone eller en GPS funktion ifm. at finde vej. Langt
storstedelen svarer, at de enten sparger en forbipasserende om vej eller ringer hjem, hvis de farer vild. Derfor
kan det veere hensigtsmaessigt, at klaede andre pa til i hojere grad at veere opmeerksomme og tilbyde hjeelp
til mennesker med demens, sa det at miste orienteringen ikke bliver en frygt. Her ses flere eksempler pa
personer uden relation til demens, der har hjulpet mennesker med demens med at finde hjem igen:

“Jeg madte en forvirret dame fornylig, og talte lidt med hende, og hjalp hende ind
til sig selv igen (...) Der var mange sedler pa vaeggen i hendes kokken
‘du bor her’, ‘husk altid neglerne’, ‘bind dem fast i tgjet’, ‘du har 4 barn’ o0.s.v.”
(Person uden relation til demens, spergeskemaundersggelse)

“Har for fulgt en dement hjem til det lokale plejehjem,
fordi han ikke kunne huske vejen hjem.”
(Person uden relation til demens, spergeskemaundersggelse)

Foruden oget opmaerksomhed fra medborgere fremhaeves af bade parerende og fagfolk, at der med fordel
kunne veere starre enkelthed, mere skiltning og flere intuitive lasninger til at finde rundt i lokalomradet:

“Generelt synes jeg, der arbejdes med at skabe enkelthed og intuitive lesninger bl.a. faerdselsveje - dette
gor det nemmere for alle, ogsé dem med andre kognitive udfordringer samt alle andre, der har behov for
et bedre overblik. Et eksempel er de feerdsels- og trafiklosninger, hvor der forandres og forenkles;

F.eks. et fodgeengerfelt, hvor det logisk er bedre placeret.”
(Fagperson, spargeskemaundersggelse)

“Det kan vaere svaert for ham at vide pa hvilken side af vejen, han skal sta for at komme den bestemte vej.
Ogsa selvom det giver sig selv i forhold til hvilken vej bilerne kerer. ”
(Parerende, spargeskemaundersagelse)

Ovenstédende temaer uddybes i kapitel 4, hvor der szettes fokus pa eget demensvenlighed ift. indretning af
det offentlige rum samt viden om, hvordan man bedst hjalper blandt butiks- og servicepersonale og den

brede befolkning.




At feerdes i det offentlige rum

Tre ud af fire (76 pct.) teette pargrende til hjemmeboende med demens angiver, at deres neertstdende

oplever udfordringer med at feerdes i det offentlige rum (jf. tabel 3.d). Dette inkluderer bade at finde
rundt i neromradet, at finde rundt nye steder og/eller at bruge offentlig transport. Problemstillingen
er central, ifm. at leve et selvstaendigt og deltagende liv med demens, hvor man skal transportere
sig selv til aktiviteter, ga til motion eller bruge kulturelle tilbud. Ligesom det, at kunne feerdes pa egen
hand og begd sig i det offentlige rum, kan medfere en storre oplevelse af mestring over eget liv.

Opsummeret kan det at finde vej saerligt i neeromradet veere en udfordring fordi:
e At fare vild og ikke at kunne finde hjem er et vilkar for mange med demens.
e Darlige oplevelser med at faerdes pa egen hand kan fere til utryghed og eget isolering.

e F& gor brug af teknologiske hjeelpemidler (f.eks. en GPS eller mobiltelefonens kortfunktioner) og det
offentlige rum bliver i stigende grad digitalt.

e De, der finder det naturligt at sperge om hjeelp, er afhaengige af, at nogen kan og vil hjeelpe dem.

H!I

e Det offentlige rum ikke er demensvenligt indrettet.
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Handle dagligvarer

Knap halvdelen (47 pct.) af de teette parerende til hjemmeboende angiver, at deres neertstdende oplever
udfordringer ifm. at handle dagligvarer. At lave mad og handle ind er en central del af livet. Dette ses i tabel
3.i, hvor ‘at handle dagligvarer’ er prioriteret som den tredje vigtigste udfordring pa tveers af malgrupperne.
Det er séledes en betydelig udfordring i dagligdagen, nér det bliver sveert at handle ind for en person med
demens, iseer hvis denne bor alene, hvilket det estimeres at 25.000 personer med demens ger (VIVE, 2019).
Det handler dog ikke kun om det at f& mad pa bordet. Det handler ogsa om fortsat at have oplevelsen af,
at man er et selvsteendigt individ, der kan klare de daglige geremal. Dette uddybes her af en pargrende i
spergeskemaundersggelsen:

“Det er sveert at handle dagligvarer. Derfor stotte til det og til f.eks. madlavning for at holde liv i
kompetencer og for opnaelse af ‘at kunne noget selvstaendigt® og dermed fierne bekymringen om at laegge
alle til last.”

(Pargrende, spergeskemaundersagelse)

Indkabssituationen kan vaere en stressende og ubehagelig oplevelse for mennesker med demens. | flere af
de kvalitative interviews beretter mennesker med demens, at deres parerende har overtaget alle indkab. Her
fortaeller en parerende, hvordan indkebsoplevelsen kan vaere for den neertstdende med demens:

“(Han) bliver forvirret og pulsen stiger, nar der sker flere ting pa samme tid
f.eks. ved kassen i supermarkedet.”

(Pargrende, spargeskemaundersagelse)

... 0g i de veerste tilfeelde kan forvirringen udvikle sig til en situation, hvor et sterre kendskab til og forstaelse
for demens i dagligvarebutikkerne ville vaere en stor hjaelp:

“(Jeg) har set en dement putte ting i lommen og blive taget af butiksdetektiv.”
(Fagperson, spargeskemaundersagelse)

Der er dog ogsa mange af de interviewede, der fortsat foretreekker at handle selv. De er blot mere bevidste
om f.eks. at veelge en butik, de foler sig godt tilpas i for at skabe en god oplevelse omkring indkebet. F.eks.
forteeller en person med demens, at han foretraekker de mindre butikker samt, at der ikke spilles musik:

“Jo starre butik, des mindre kan jeg lide den. En mindre butik er bedre
at overskue. Der er ogsa meget mere larm i en storre butik {(...)
og det forvirrer bare. Det er forfeerdeligt med det musik.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

Indkeb er bade en central del af livet og en central udfordring ifm. demens, hvor det kan vaere en decideret
ubehagelig oplevelse at g& i supermarkedet for nogle personer med demens.
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At huske hvilke varer, der skal kebes

En konkret og central udfordring ved at handle er at holde styr pa hvilke varer, der skal handles ind. Dette
naevnes bade i spargeskemaundersagelsen og blandt de interviewede. Her er f.eks. en person med demens,
der forteeller om vigtigheden af hans huskeseddel:

“Jeg har altid en indkobsliste med. Hvis jeg skal kebe mere end to forskellige ting,
sa kan jeg ikke huske det, hvis ikke jeg har skrevet det ned pa et stykke papir.”

(Person med demens, kvalitativt interview)

| forleengelse af at huske, hvad der skal handles ind, er der ogsé flere eksempler pa, at de samme varer bliver
kabt igen og igen, fordi mennesker med demens har sveert ved at holde styr pd, hvad der skal kabes (og
hvad de allerede har rigeligt af):

Agtefeelle: “Tager han af sted alene, s& kommer han ikke hjiem med det, han skal.
Han kommer hjem med ol eller batterier. Det er det gaengse.”
Person med demens: “Det er ogsa vigtigt!” (han griner)
Agtefelle: “Ja, vi har en hel kurv med batterier.”
Person med demens: “Det er godt at have, det er rigtig godt at have.”

(Person med demens og pargrende, kvalitativt interview)

“Min far kobte store maengder leverpostej, ristede log og margarine. Han kom kun hjem med det,
han lige kunne huske i gjeblikket, og min mor kunne ikke huske, hvornar det var spisetid,
hvad de skulle have at spise, og hvordan man lavede det. Hun kunne laegge leverpostej

i skuffer og skabe og kunne ikke finde det igen.
Ja, resultatet er ikke sveert at regne ud.”

(Pargrende til bortgdede foraeldre med demens, spargeskemaundersggelse)

Det er sdledes centralt, at personen med demens far hjeelp til at strukturere indkebet og beslutte, hvad der
skal handles, hvis man fortsat skal kunne handle pa egen hand.

Betaling ved kassen

Betaling ved kassen kan ogsa veere en udfordring for mennesker med demens. Som angivet i tabel 3.d,
oplever 63 pct. af de taette parerende til hiemmeboende med demens, at deres naertstdende med demens
har udfordringer med ‘digitalisering og selvbetjeningslasninger’. | takt med at selvbetjeningslgsninger i
supermarkederne bliver mere udbredte, kan indkeb sdledes potentielt udvikle sig til en sterre udfordring. |
forbindelse med at handle dagligvarer bliver det seerligt naevnt, at man evt. glemmer pinkoden til Dankortet,
eller at det kan veere svaert at handtere kontanter. Nedenfor er tre udtalelser fra de dbne besvarelser og de
kvalitative interviews, der berorer dette:

“I en indkebssituation, som der umiddelbart er styr pa, kan den mindste uventede ting gere min far helt
forvirret, og sa kan han f.eks. ikke huske koden pé Dankortet.”

(Pargrende, spargeskemaundersagelse)

“Ved indkeb i butik var det sveert, fordi min far ikke kunne overskue penge og deres veerdi.”
(Pargrende til bortgdet med demens, spargeskemaundersggelse)

“Det eneste er nogle gange, hvor man lige kommer i tvivl om, hvad er det nu, ens pinkode er, men s&
kommer den altid. Jeg har ikke provet at skulle levere mine varer tilbage, jeg har ikke engang veeret i
naerheden af det, men der gér altid lige s&dan en lille...’hvad nu hvis jeg ikke kan huske den kode, hvor ville
det veere pinligt, hvis jeg skulle std og tage mine indkeb op’ og det er jo, fordi man er blevet lidt usikker pa
mange ting.”

(Person med demens og parerende, kvalitativt interview)



Ift. at glemme pinkoden, er der med de nyere betalingsautomater med beregringsfri betaling opstaet et
paradoks. Flere i interviewene nezevner, at det er blevet nemmere at betale, efter disse er kommet. Dog
neevnes det ogsa, at netop fordi man sa sjeeldent skal bruge sin pinkode, sa er der stor sandsynlighed for,
at den er glemt de sjeeldne gange, man har brug for den. Nye betalingslasninger kan séledes bade vaere en
hjaelp og en problematik.

En anden problematik ifm. betaling er situationen ved kassen generelt. Som det ogsa fremgik af afsnit 3.6.3
ovenfor, kan det veere et stressende gjeblik for en person med demens. En aegtefelle fortaeller om hendes
mand, der har demens, og som samtidig ser darligt, og derfor gdr med blindestok i det offentlige rum.
Eksemplet her udtrykker, hvilken hjeelp blindestokken er for dem begge, og hvordan den fordrer tdlmodighed
hos de andre handlende:

“Vi er utroligt meget hjulpet af, at han bruger blindestokken. Sa nér vi f.eks. er ude at handle ind, og nar
han er med, sé kan de jo se, at han er handicappet, og sé& er de gode til at flytte sig. Men jeg tror, at hvis vi
bare stod der... og hans tempo er blevet meget langsommere, hvis han f.eks. laegger varer op pa bandet,
sa kunne jeg sagtens forestille mig, at folk ville blive irriteret, fordi det gar sé langsomt, fordi de ikke kan
se, at der noget i vejen, men nu hvor vi netop oplever, at de ser hans blindestok, sa er de jo sede og
talmodige, og de flytter sig osv.”

(Pargrende, kvalitativt interview)

Behov for tdlmodighed ifm. indkeb

Behovet for tdlmodighed neevnes af flere mennesker med demens i de kvalitative interviews. Her er en
udtalelse i forbindelse med at handle dagligvarer, hvor en kvinde med demens oplever manglende
talmodighed:

“Jeg synes nogen gange, de er for sma (butikkerne, red.), og keen er for lang...
Sa bliver folk utdlmodige, og det gér sa ud over os andre, der har brug for lidt ekstra tid.”

(Person med demens, kvalitativt interview)

Denne ogede tdlmodighed er for nyligt blevet fremprovokeret i supermarkederne. Alle interviews
blev gennemfeort under COVID-19 restriktionerne i april 2020, og dermed var alle danske
supermarkeder begyndt at saette klistermaerker pa gulvet ved kassen, der opfordrede andre mennesker til at
holde afstand. Dette blev naevnt af en person med demens som en lettelse for indkebsoplevelsen; pludselig
var der mere ro pa:

“Det har hjulpet for mig med de der afstandsmeerker. At jeg lige har den ro til
at se, hvad skal jeg nu neeste gang. Det giver mig lige den pause, jeg skal bruge.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

Séledes kan flere elementer omkring betaling ved kassen veere en udfordring for mennesker med
demens; seerligt at det typisk er en hektisk situation, og at man i den forbindelse kan glemme
sin pinkode til betalingskortet. Det stressende ved situationen har dog f.eks. veaeret afhjulpet
ifm. COVID-19, hvor der har veeret mere ro og tadlmodighed omkring betalingssituationen.




Indkeb generelt

Overordnet angiver lidt over halvdelen af de paraerende til hiemmeboende med demens, at deres nzertstdende

oplever udfordringer ved indkeb (56 pct.). Dette omhandler bade at handle dagligvarer og at kebe ting
generelt i butikker. Som nzevnt ovenfor angiver ogsa 63 pct. ‘Digitalisering og selvbetjeningslgsninger’ som
en udfordring for deres nzertstdende parerende, og dette ses ogsa i forbindelse med den stigende maengde
af betalingslasninger, ndr mennesker med demens handler dagligvarer.

Som opsummering, sa kan det at handle dagligvarer veere en udfordring grundet:

® Det kan veere en stressende og travl situation.
e Problemer med at huske, hvilke varer der skal kabes.
e Betaling ved kassen - f.eks. at huske pinkode.

e Utdlmodighed fra andre handlende

Nuvaerende initiativer, der takler disse udfordringer

| naeste kapitel belyses demensvenlige tiltag, der forsgger at takle nogle af de netop bergrte udfordringer.
Der findes mange initiativer landet over, der direkte adresserer en raekke af udfordringerne, som kan veere

en hjeelp for mennesker med demens. | neeste kapitel traekkes nogle fa af disse frem som eksempler pa
demensvenlige initiativer.
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Kapitel 4: Et demensvenligt samfund

Resumé

Kapitel 4 har til formal at bidrage med viden relateret til indsatsens delmal: storre oplevet inklusion og
hjeelpsomhed fra det omgivende samfund.

Dette gores ved at vurdere demensvenligheden ifolge besvarelser fra undersegelsens malgrupper
overordnet samt inden for fire omrader i samfundet: demensvenlige aktiviteter, omgivelser i det
offentlige rum, personale i servicerelaterede erhverv samt befolkningens viden og handlekompetence.

Overordnet vurdering af demensvenligheden i Danmark

Undersogelsen viser, at parerende, fagpersoner og frivillige vurderer, at demensvenligheden i deres
lokalomrade ligger omkring middel; 5,4 pa en skala fra 0-10, hvor O er ‘slet ikke demensvenligt’ og 10 er
‘meget demensvenligt’. For de geografiske omrader, der klarer sig bedst, ligger gennemsnittet pa 5,9, mens
gennemsnittet for de omrader, der klarer sig veerst, ligger pa 4,4. Der er séledes plads til lokale forbedringer
i hele Danmark. Resultaterne, der praesenteres i de fire afsnit nedenfor, indikerer, hvor det vil veere seerligt
hensigtsmaessigt at saette ind.

Demensvenlige aktiviteter inden for kultur og fritid

| Danmark er der flere gode eksempler pa demensvenlige aktiviteter inden for kultur, fritid og motion, der
skaber livsglaede, og som for mange er en vigtig del af det at leve et godt og aktivt liv med demens. Det kan
veere aktiviteter kun for mennesker med demens f.eks. et aktivitetscenter, hvor mennesker med demens
kan modes og deltage i forskellige udflugter og arrangementer. Ligeledes kan det vaere aktiviteter eller
steder, der er dbne for alle (f.eks. et museum), som har gjort en seerlig indsats for at inddrage mennesker
med demens. Undersggelsen viser, at en tredjedel (32 pct.) af mennesker med demens savner aktiviteter
i deres lokalomrade, der er henvendt til dem. Mens 58 pct. angiver, at de ikke savner aktiviteter i deres
lokalomrade. Yderligere mener to ud af fem (42 pct.) blandt undersegelsens @vrige malgrupper ikke, at
lokale aktiviteter er tilpasset mennesker med demens. ‘Demensvenlige aktiviteter’ er dog uden tvivl det
parameter af demensvenligheden, der vurderes mest positivt blandt de adspurgte, hvor 41 pct. er enige i, at
lokale aktiviteter er tilpasset mennesker med demens.
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Demensvenlige omgivelser i det offentlige rum

Demensvenlige omgivelser er vigtige, fordi demens kan forarsage rum- og retningsforstyrrelser samt oget
forvirring - seerligt i hektiske omgivelser. Blandt parerende, fagpersoner og frivillige angiver to tredjedele (66
pct.), at de ikke oplever, at det offentlige rum (veje, opmeaerkning og/eller skiltning) er demensvenligt indrettet.

Demensvenligt personale i servicerelaterede erhverv

Demensvenligt butiks- og servicepersonale, der tager hensyn til mennesker med demens’ behov, er vigtige,
ift. at mennesker med demens har en god og tryg oplevelse, ndr de feerdes i det offentlige rum. Fire ud af
fem (78 pct.) mennesker med demens oplever generelt at blive madt af venlighed, nar de feerdes uden for
hjemmet. Kun fem pct. oplever ikke at blive madt af venlighed og hjeelpsomhed. Dog mener tre ud af fem
(62 pct.) blandt undersggelsens gvrige malgrupper ikke, at personale i butikker, i offentlig transport mv. har
tilstraekkelig viden om, hvordan de bedst hjeelper mennesker med demens.

Befolkningens viden om demens

Blandt en repraesentativ stikprove i befolkningen vurderer tre fierdedele (75 pct.), at befolkningen ikke har
tilstreekkelig viden om, hvordan de bedst hjzelper eller tager hensyn til mennesker med demens. Dette er
ogsé den dominerende holdning blandt undersggelsens malgrupper: taette parerende (66 pct.), fagpersoner
i daglig kontakt med hjemmeboende (75 pct.), frivillige (67 pct.) eller de personer, som ingen relation har
til demens (71 pct.). Undersggelsen viser, hvorvidt befolkningen oplever at veere i stand til at afkode, om
en fremmed person har demens, og i hgj grad afthaenger dette af, hvor taet man har eller har haft demens
inde pa livet. Blandt teette pargrende til bortgdede med demens vurderer over halvdelen (56 pct.) at kunne
genkende tegnene pa demens hos en fremmed, mens dette tal kun er en ud af fem (20 pct.) blandt de
personer, som ingen relation har til demens. Blandt dem, der vurderer, at de er i stand til at afkode, at en
person har demens, anvendes primart konstruktive og handlingsorienterede ord til at beskrive, hvordan
man kan genkende en person med demens.




Hvad forstas ved et ‘demensvenligt’ samfund?

Et demensvenligt samfund er et begreb, der de senere ar har haft stor politisk bevagenhed i forseget pa
at rette fokus pa det stigende antal af mennesker i samfundet, der lever med demens (Mitchell 2012, s.
1). Overordnet belyser begrebet en udvikling hen imod et samfund, hvor mennesker med demens bliver
behandlet med vaerdighed og respekt samt har muligheden for at leve et selvstaendigt liv med plads til at
veere deltagende medborgere, som bliver hort og set (ibid.).

Internationalt bruges forskellige begreber til at omfavne demensvenlighed sdsom demens egnethed
eller demenspositivt (Lin & Lewis 2015, s. 2). Demensvenlig bruges bade til at beskrive fysiske miljger,
feellesskaber sdvel som oplevelsen hos mennesker med demens (ibid.). Demens egnethed kan bade referere
til noget, mennesker med demens er i stand til at gere/nyde og til en evne. Eksempelvis erfaringer og viden
blandt fagpersoner, personale og de programmer og services, der forsgger at imgdekomme mennesker
med demens’ behov (ibid.). Demenspositivt handler i hgjere grad om social inklusion af mennesker med
demens og deres pargrende. Fokus er pd mennesker med demens’ fortsatte styrker og evner. At vi som
mennesker trods demens stadig ligeveerdigt kan deltage og tilfare noget til samfundet, hvilket ber afspejles
i folks attitude, kommunikation og adfaerd overfor mennesker med demens (ibid.).

Forskellige begreber bruges séledes til at rette fokus pa fysiske omgivelser, tilbud, aktiviteter,brugeroplevelsen
hos mennesker med demens, fagpersoner og -personales viden og erfaringer samt samfundets attitude i
forhold til demens.

Hvad forstar vi ved et demensvenligt samfund?

| Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark forstar vi et demensvenligt samfund som et samfund, hvor
mennesker med demens fortsat har mulighed for at leve et meningsfuldt, trygt, deltagende og selvstaendigt
liv trods de udfordringer, som demens medferer. Mennesker med demens skal have mulighed for at indga
som deltagende borgere i samfundet og fele sig madt af tdimodighed, stette og venlighed i det offentlige
rum. Det skal séledes vaere muligt og trygt for mennesker med demens at faerdes uden for deres hjem og at
opretholde en meningsfuld og god hverdag.

Vi inddeler demensvenlighed i fire omrader:

. At der er kulturelle tilbud og fritidsaktiviteter, som mennesker med demens fortsat kan deltage i
pa trods af demens.

. At de fysiske omgivelser, bade inde og ude, er indrettet hensigtsmeessigt for mennesker med
demens. Dette kunne f.eks. veere i forhold til farvevalg samt tydelig skiltning og afmaerkninger.

. At personale i f.eks. butikker, transport og offentlige instanser har viden om demens f.eks. er
demensvenner og mgder mennesker med demens med talmodighed og stotte.

. At den brede befolkning har viden om demens og handler inkluderende overfor mennesker med
demens.

Formal og leesevejledning

Kapitel 4 omhandler delmélet ‘sterre oplevet inklusion og hjaelpsomhed fra det omgivende samfund’.
Kapitlet belyser i hvilken grad fglgende tre kategorier: lokale aktiviteter, omgivelser og personale (f.eks. i
supermarkeder eller ifm. offentlig transport) er ‘demensvenlige’ ifalge mennesker med demens, pargrende,
fagpersoner og frivillige.

Forst praesenteres en overordnet vurdering af demensvenligheden i Danmark og dernaest praesenteres
undersggelsens resultater om demensvenligheden inden for hver af de ovenstadende kategorier. For hver
kategori gives gode eksempler pa demensvenlighed inden for hhv. aktiviteter, omgivelser og servicerelateret
personale. Afslutningsvis praesenteres befolkningens viden om demens; om de ved nok til at kunne hjaelpe
og veere inkluderende overfor mennesker med demens, samt hvorvidt de er i stand til at afkode, om en
person har demens.
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Overordnet vurdering af demensvenligheden i Danmark

Teette pareorende, fagpersoner og frivillige er blevet bedt om at vurdere, i hvilken grad deres lokalomrade
er demensvenligt. Pa en skala fra 0-10, hvor 0 er ‘slet ikke demensvenligt’ og 10 er ‘meget demensvenligt,
vurderes demensvenligheden i de adspurgtes lokalomrade til et landsgennemsnit pa 5,4. Pa tveers af
landet varierer vurderingerne fra 4,4 til 5,9 i de forskellige klynger af kommuner, som Danmark er inddelt
i. De 14 klynger er illustreret i figur 4.a nedenfor. Den laveste vurdering, 4,4, ses i klyngen: Kebenhavn og
Frederiksberg Kommune. Den hgjeste vurdering, 5,9, ses i klyngerne: den sydlige del af Nordjylland, den
ostlige del af Midtjylland og den nordlige del af Syddanmark.

Figur 4.a
Vurdering af demensvenligheden i Danmark
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Anm: Spergsmalsformulering: “Pa en skala fra 0-10 hvor demensvenligt oplever du, at dit lokalomrade er? Giv en samlet vurdering, hvor du bade
tager omgivelser, tilbud og aktiviteter, personale og mennesker i dit lokalomrade i betragtning.”

Inddeling af kort: Kortet er inddelt i 14 klynger af kommuner inden for regionsgraenserne, for at opna en tilstreekkelig base og undgé felsomhed

i besvarelserne. Region Nordjylland er f.eks inddelt i to ‘kommuneklynger’: nord og syd. Felgende kommuner stér alene: Aarhus og Odense.
Kebenhavns kommune er sammenlagt med Frederiksberg Kommune. Du kan lzese mere om databehandlingen bag kortet i metodeafsnittet (5.6.3)
i slutningen af rapporten.

Antal besvarelser: Total, n=2.643, se fordelinger i kapitel 5, afsnit 5.6.3. Blandt teette parerende, fagpersoner samt frivillige.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Demensvenlige aktiviteter

Kapitel 3, afsnit 3.6.1, viste potentielle udfordringer, som mennesker med demens kan opleve ifm. deltagelse
i hobbyer og aktiviteter herunder udvalg af aktiviteter, initiativ, planlaegning af aktiviteter samt transport til og
fra aktiviteter. Selvom denne liste ikke er udtemmende, star det klart, at der er et behov for farst og fremmest
at have tilgeengelige aktiviteter for mennesker med demens, men ogsa at der ifm. disse aktiviteter indtaenkes,
hvordan man kan overkomme ovenstaende udfordringer. Dette afsnit gennemgar, hvorvidt mennesker med
demens, taette parerende, fagpersoner og frivillige oplever, om der er lokale aktiviteter, der er tilpasset
mennesker med demens. Afslutningsvis praesenteres to gode eksempler pd demensvenlige aktiviteter.

Udvalg af demensvenlige aktiviteter ifalge mennesker med demens

Blandt mennesker med demens savner en tredjedel (32 pct., figur 4.b) aktiviteter i deres lokalomrade,
som er henvendt til dem selv og andre med demens (f.eks. fritidsaktiviteter, kultur- og musikaktiviteter,
motionsaktiviteter m.m.). Naesten dobbelt s& mange (58 pct.), angiver, at de ikke savner flere aktiviteter, og
disse ma antages at veere tilfredse med deres lokale udbud. 10 pct. angiver ‘ved ikke’ til spgrgsmalet.

Figur 4.b

Andel af mennesker med demens, der savner demensvenlige aktiviteter i deres lokalomrade
|
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Anm: Spergsmalsformulering: “Jeg savner aktiviteter i mit lokalomrade, som er henvendt til mig og andre med en demenssygdom
(fx fritidsaktiviteter, kultur- og musikaktiviteter, motionsaktiviteter m.m.)”

Antal besvarelser: Hiemmeboende mennesker med demens, n=121.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Besvarelserne fra de kvalitative interviews understotter svarfordelingen i figur 4.b. Nogle savner flere
aktiviteter, en starre andel er tilfredse, og nogle fa kan ikke svare pa det. De, der er tilfredse med maengden
af demensvenlige aktiviteter i deres lokalomrade, er som regel dem, der oplever at have rigeligt i deres
kalender, og som ikke synes, at de har tid eller lyst til mere. Der er ogsa enkelte, som ikke har lyst til at
deltage i de lokale tilbud, fordi de ikke kan identificere sig med de ovrige deltagere. Da intervieweren sparger
en person med demens om, hvorfor han ikke deltager i noget pa hans lokale radgivnings- og aktivitetscenter,
svarer han fglgende:

“Jeg holder mig lidt veek fra det der. Jeg vil hellere have en cykeltur...
Jeg bryder mig ikke om at komme ned og sidde sammen med 20 andre,

som fejler det samme som mig. Nogle af dem er maske vaerre end mig.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

Der er et behov for, at mere “almindelige” aktiviteter giver plads til mennesker med demens, séledes at
mennesker med demens ikke er begraenset af kun at kunne deltage i demenstilbud, men ogsa kan deltage i
tilbud i deres lokalomrade, hvor man har tilpasset aktiviteterne til at vaere mere demensvenlige. Her nasvner
en parerende, hvordan der er plads til forbedring af demensvenligheden:



“Det offentlige rum er ikke specielt demensvenligt. Det geelder bade de fysiske omgivelser og viden i den
brede befolkning. Jeg synes ogsa, der i hej grad mangler kulturelle tilbud, som mennesker med demens
kan holde ud at bruge. Der skal vaere flere inkluderende tilbud med mulighed for at graduere enten
aktiviteten eller egen deltagelse.”

(Pargrende, spergeskemaundersagelse)

Dog er storstedelen af de personer med demens, som er blevet interviewet, tilfredse og taknemmelige over
de muligheder, de har i deres lokalomrade. En person naevner, at de muligheder, der er i hans kommune, er
medvirkende til at gore livet lettere for ham selv og hans familie:

“Jeg bliver helt stolt af at veere dansker over de tilbud (...) hvor meget der bliver sat i vaerk for os. Det er
virkelig dejligt og rart at meerke. Det ville vaere sveerere, hvis det ikke var der, ift den opbakning man far
fra professionel side. Og det gor ogsa, at det er nemmere for ens familie, at man virkelig kan f& sparring
i rddgivnings- og aktivitetscentret, hvis der er noget, man er usikker pa. Det gor det jo nemmere at veere

dement, end det er.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

Udvalg af demensvenlige aktiviteter ifalge teette pargrende, fagpersoner og
frivillige

Figur 4.b viser, at flertallet af mennesker med demens (58 pct.) ikke savner flere demensvenlige aktiviteter,
mens en tredjedel (32 pct.) angiver, at de savner flere demensvenlige aktiviteter. Dette afsnit adresserer,
hvorvidt undersagelsens ovrige malgrupper vurderer, at lokale aktiviteter er tilpasset mennesker med
demens (se figur 4.c).

Blandt den samlede gruppe adspurgte (figur 4.c, total) svarer ni pct., at de er enige, og 32 pct. svarer, at
de er delvist enige i, at lokale aktiviteter er tilpasset mennesker med demens. Dermed udtrykker 41 pct. en
enighed ift. udsagnet. En smule flere 42 pct. er delvist uenige eller uenige.

Som det fremgik af forrige afsnit (4.5.1), er det ikke altid et spgrgsmal, om der er specifikke tilbud til
mennesker med demens, men om lokale aktiviteter kan tilpasses, s& mennesker med demens i hgjere grad
har mulighed for at deltage. Det er seerligt sidstnaevnte, som er central ift. resultaterne i figur 4.c, som viser
en stort set 50/50 fordeling blandt positive og negative vurderinger af, hvorvidt lokale aktiviteter opleves at
veere tilpasset mennesker med demens.




Figur 4.c
Opfattelse af om lokale aktiviteter er tilpasset mennesker med demens
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Anm: Spergsmalsformulering: “Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Lokale aktiviteter (inden for kultur, fritid og motion) er tilpasset
mennesker med demens.”

Antal besvarelser: Total (parerende, fagpersoner, frivillige), n=2642. Teette parerende til hjiemmeboende med demens, n=711. Fagpersoner med
daglig kontakt til hlemmeboende med demens, n=395. Frivillige, n=370. Der er ikke vist separate resultater for teette parerende til mennesker med
demens pa plejehjem og fagpersoner uden daglig kontakt til hiemmeboende med demens.

*Signifikanstest: Signifikante forskelle mellem totalen og submalgrupper er markeret med en stjerne (Z-test: Forskellen er signifikant pa et 5 pct.
signifikansniveau (da 1-98,1 pct. er < 5 pct.).

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Figur 4.c viser ogsa tre udvalgte submalgruppers svar: taette parerende til hiemmeboende, fagpersoner med
daglig kontakt til hjiemmeboende samt frivillige. Her ses det, at en storre andel af frivillige samt fagpersoner
angiver, at lokale aktiviteter er tilpasset mennesker med demens, mens flere parerende svarer ‘ved ikke’.
Frivillige er som gruppe de mest positive omkring udsagnet: Hertil skal det dog neevnes, at de frivillige er
rekrutteret pa baggrund af deres tilknytning som frivillig til demensomradet, hvilket kan vaere medvirkende
til at forklare forskellene.

Eksempler pa demensvenlige aktiviteter

| undersogelsen har i alt 667 teette parerende, fagpersoner og frivillige givet eksempler pa seerlige
demensvenlige aktiviteter i deres lokalomrade, mens i alt 258 har givet input til, hvad der ikke er seerligt
demensvenligt i deres lokalomrade'. Besvarelser der vedrarer det, der er seerligt demensvenligt, omhandler
primeert specifikke, lokale initiativer og steder. Mens bud pa, hvad der ikke er seerligt demensvenligt i hgjere
grad er mere overordnede, som f.eks. ‘mangel pa aktiviteter’ eller ‘at kere med offentlig transport’.

Selvom ovenstaende resultater viser, at flere malgrupper, som er i bergring med demensomradet, vurderer,
at der ikke er tilstraekkeligt med demensvenlige aktiviteter i Danmark, er der stadig mange initiativer ude i
de lokale samfund, som hver dag skaber glaede og fallesskab for mennesker med demens. Initiativerne er
mange, her er blot valgt to for eksemplets skyld:

e Radgivning og Aktivitetscenter Nordsjeellands floorball klub blev til tog-treening.
e Aarhus Kunstmuseum ARoS’ Tid til Kunst.

1 Spergsmalsformulering: “Vil du fremhzeve nogle tiltag aktiviteter eller tilbud, som enten er szerligt demensvenlige eller slet ikke de-
mensvenlige? Eksempelvis en lokal forening, supermarked, offentlig plads/gade, transport, mv.) Ja, seerligt demensvenligt er.../ Nej, det er

ikke seerligt demensvenligt at...
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RAC Nordsjeellands floorball klub
blev til tog-traening

Radgivnings- og Aktivitetscenter (RAC) Nordsjeelland har lavet et
initiativ, hvor de hver uge tager til Helsinger og spiller floorball. Initiativet
er opstdet som en del af aktivitetscentrets tiloud til mennesker med
demens, og det er nu blevet en fast aktivitet og til stor glaede for dem,
der deltager. De beretter, at de finder stor glaede i bade motionen og i
det feellesskab, de har i gruppen.

Floorball i Helsinger
(Billede: Helsingerbladet, 2019)

Initiativet var i midlertidig lukningstruet, da RAC Nordsjeelland ikke
lzengere havde midler til at facilitere transporten til Helsinger. Det
blev dog hurtigt lgst, da en medarbejder hos RAC Nordsjzlland,
arrangerede, at alle madtes pa samme S-togsstation, og derfra fulgtes
de alle med hende til Helsinger. En tur som kreevede af- og pastigning
af tre forskellige transportmidler: s-tog, bus og regionaltog. Den feelles
tur med toget gav deltagerne en tryg oplevelse, og den var ogséa
med til at treene brugen af offentlig transport. Transport er vigtig for
mennesker med demens, da mange ikke laengere har kerekort. Det
skabte en folelse af selvstaendighed hos brugerne, at de kunne benytte
offentlig transport i stedet for at blive kart. Det blev en fast aktivitet,
som har veeret med til at skabe en rutine hos brugerne, som giver
dem en storre oplevet mestring og selvsteendighed. Saledes ledte en
ugentlig aktivitet til, at flere af brugerne nu er mere trygge ved selv at
begive sig ud med offentlig transport.

“Nogle blev s& gode til at tage turen, at de kunne den i sgvne.”
(Medarbejder, RAC Nordsjeelland)

Medarbejderen fortzeller ogsd, at det var godt, at aktiviteten var
formalet, og at transporten naturligt blev redskabet. Nu mades
borgerne selv pa stationerne (uden hende) og felges med toget til
floorball.

Kilde: Helsingerbladet (2019)
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Aarhus Kunstmuseum ARoS’ ‘Tid til Kunst’

ARo0S har i samarbejde med Aarhus Kommune udviklet konceptet ‘Tid
til Kunst’ for mennesker med demens og deres pargrende. Ved hvert
arrangement leder en kunstformidler fra ARoS en samtale om et veerk,
og bagefter skal deltagerne selv skabe noget kreativt. Emnet er nyt hver
gang og tager altid udgangspunkt i noget sanseligt. ARoS har saledes

inden for museets normale rammer skabt et szerligt demensvenligt
initiativ.

En kunstformidler pa ARoS forteeller om veerkerne
(Billede: Jyllands-Posten, 2020)

“Nar deltagerne med demens kommer fra deres hoved og ned i
heenderne og i flow i den her kreative del af arrangementet, sker
der et eller andet. De féar lyst til at abne op og snakke, og engang

imellem oplever vi endda, at de pjatter og vitser hen over bordet. Det
vigtigste er, at de kommer til at snakke og for en stund far et frirum fra
sygdommen med fokus pa andet end dens konsekvenser
og méden, hvorpa den ellers griber negativt ind
i deres og de pérerendes hverdag.”
(Birgit Pedersen, Formidlingschef, ARoS)

AROS blev allerede i 2018 en del af Alzheimerforeningens
Demensven-initiativ. Laes mere om Demensven i afsnit 4.6.3.

Kilde: Jyllands-Posten (2020) & ARoS (2018)
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Demensvenlige omgivelser i det offentlige rum

Forrige afsnit handlede om udbud og tilgaengelighed af demensvenlige aktiviteter. Hvorvidt, omgivelser i det
offentlige rum er demensvenligt indrettede, har ogséa betydning for det demensvenlige samfund. Mennesker
med demens kan have symptomer ifm. demensdiagnosen, der gor det vanskeligt at faerdes i det offentlige
rum. Det kan f.eks. veere svaekket hukommelse, nedsat orienteringsevne samt nedsat evne til at bevare
overblikket (Nationalt Videnscenter for Demens, 2020; Alzheimer’s Society, 2020). F.eks. kan larm og uro,
skilte med mange informationer og reflekterende overflader skabe forvirring eller utryghed. Dette naevnes
af pargrende i spargeskemaundersggelsen, hvor szerligt sorte flader pa jorden eller ifm. trappetrin kan vaere
en udfordring:

“For min kone ville det hjaelpe, hvis trin har gule kanter.
Et sort gulv eller sort genstand pa gulv opfatter hun som et hul.
Det veerste sted vi har veeret, er skuespilhuset pa Ofelias plads.
Alt er sort, et mareridt.”

(Pargrende, spergeskemaundersagelse)

De pargrende i spargeskemaundersagelsen giver ogsa andre eksempler pa udfordringer: trafiklys der skifter
for hurtigt, skiltning der generelt er mangelfuld, eller at der ikke gares nok brug at farver i det offentlige rum
som hjeelpemiddel til at finde rundt.

Mennesker med demens er ikke altid bevidste om disse udfordringer, derfor har det ogsa veeret sveert,
at f& dem til at dele deres overvejelser i de kvalitative interviews f.eks. ift. rum- og retningsforstyrrelser.
Omgivelserne bliver dog italesat ifm. indkeb i supermarkedet. | kapitel tre blev det belyst (afsnit 3.6.3), at
det at handle kan vaere en stressende situation. Afmaerkninger ved kasserne i supermarkederne, som falge
af COVID-19, naevner personer med demens har vaeret med til at skabe en mere rolig indkebsoplevelse.
Afmeerkningerne har medfert eget tdlmodighed fra andre handlende ifm. betalingssituationen, hvilket har
veeret en hjeelp for mennesker med demens. Lignende tiltag i det offentlige rum vil muligvis kunne hjzelpe
mennesker med demens i at navigere i stressende omgivelser, men ogséa fordre tdlmodighed blandt andre,
der feerdes i det offentlige rum.

Demensvenlige omgivelser ifolge parerende, fagpersoner og frivillige

Figur 4.d viser, hvorvidt det offentlige rum vurderes som veerende indrettet demensvenligt ifalge pargrende
til hiemmeboende med demens og mennesker med demens pa plejehjem, fagpersoner og frivillige (totalen).
Det offentlige rum er i undersggelsen praesenteret som veje, opmeaerkninger og/eller skiltning. Blandt alle tre
malgruppers besvarelser, er 17 pct. enige eller delvist enige i, at det offentlige rum er demensvenligt indrettet
(se figur 4.d, total). Heraf er blot to pct. enige, mens de resterende 15 pct. er delvist enige. 32 pct. er delvist
uenige og 34 pct. uenige. Sammenlagt mener to tredjedele af parerende, fagpersoner og frivillige (66 pct.),
at det offentlige rum ikke er demensvenligt indrettet.




Figur 4.d
Demensvenlig indretning af omgivelser i det offentlige rum
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Anm: Spargsmalsformulering: “Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Det offentlige rum (veje, opmaerkning og/eller skiltning) er
demensvenligt indrettet.”

Antal besvarelser: Total (teette parerende, fagpersoner og frivillige), n=2.642. Teette parerende til hiemmeboende med demens, n=711. Fagpersoner
med daglig kontakt til hlemmeboende med demens, n=395. Frivillige, n=370. Der er ikke vist separate resultater for taette pararende til mennesker
med demens pa plejehjem og fagpersoner uden daglig kontakt til hjiemmeboende med demens.

*Signifikanstest: Signifikante forskelle mellem totalen og submalgrupper er markeret med en stjerne (Z-test: Forskellen er signifikant pa et 5 pct.
signifikansniveau (da 1-98,1 pct. er < 5 pct.).

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Ser man pa tveers af de tre praesenterede submalgrupper, er fagpersoner med daglig kontakt til
hjemmeboende i lidt hgjere grad uenige i, at det offentlige er demensvenligt indrettet (69 pct.). Grunden
til dette er bl.a., at flere teette parerende til hjiemmeboende svarer ‘ved ikke’ (24 pct.) sammenlignet med
fagpersoner, hvor kun 10 pct. svarer ‘ved ikke’.

Eksempler pa demensvenlige omgivelser i det offentlige rum

De udfordringer, som demens kan medfgre med hensyn til bl.a. rum- og retningsforstyrrelser stiller i sig selv
krav til, at det offentlige rum bliver mere demensvenligt indrettet, og figur 4.d viser ogs4, at der er enighed
om, at det offentlige rum i dag ikke er indrettet med demensvenlighed for gje. Det har derfor heller ikke
veeret let at finde eksempler i Danmark, hvor man bevidst har indrettet omgivelserne demensvenligt.
Herunder gives dog to eksempler pa, hvordan omgivelserne kan genteenkes i en demensvenlig rammeszetning
til at vaere mere demensvenlige:

¢ Region Hovedstadens demensvenlige hospitalsafsnit.
¢ Greve Kommunes demensvenlige bro.




Region Hovedstadens
demensvenlige hospitalsafsnit

| november 2019 abnede et saerskilt hospitalsafsnit for mennesker
med demens pa Bispebjerg Hospital og Frederiksberg Hospital med
plads til 20 patienter.

Indretningsmeessigt er der lavet flere tiltag, blandt andet er alle ind-
gange til stuerne malet i forskellige farver. Dette skal hjeelpe de ind-
lagte med bedre at kunne finde rundt pa afsnittet. Derudover er der
blevet lavet et mat gulv pa hele afsnittet, da det forhenveerende blanke
gulv kunne opleves som veerende vadt og glat for mennesker med
demens. Lyset er justeret til at kunne teende over hver enkelt seng,
samtidig med at der er mindre stgj fra klokkesystemet, som bruges,
nar patienterne ringer efter hjzelp.

Det gamle og det nye hospitalsafsnit med farverne
(Billede: TV2 Lorry, 2019)

For at hjelpe personerne med demens med at holde styr pa tid
og sted, er der ved hver seng placeret kalender, ur og billede af
hospitalet. Ligeledes haenger en patienttavle ved hver seng med et
billede af patienten efterfulgt af et billede af, hvad patienten er god til.
| opholdsstuen er der placeret ldre avisforsider for at vaekke minder
hos mennesker med demens. Disse bruges ogsd som samtaleemner.
Ovenstaendetiltag er alle iveerksat for at skabe en mere tryg indleeggelse
for personer med demens.

Hospitalsafsnittet er permanent, men er en del af et forskningsprojekt.
Forskningsprojektet vil i labet af et &r indsamle data fra det gamle afsnit
(geriatriske afsnit) og det nye demensvenlige afsnit for at undersage,
hvilken betydning de nye tiltag har.

Kilde: TV2 Lorry (2019)
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Greve Kommunes demensvenlige bro

Centerbroen, som forbinder Neeldebjerg Plejecenter og Greve Midt-
by Center, blev i 2018 renoveret og i den forbindelse blev viden om
demens en del af renoveringen. Broen gendbnede i september 2018,
som en del af et projekt i Greve kommune, der har til formal at forbedre
vilkarene for mennesker med demens.

Den demensvenlige bro mellem Neeldebjerg Plejecenter og Greve Midtby
(Billede: Greve Kommune, 2018)

Der har veeret fokus pa at indrette broen sé simpelt som muligt, hvilket
har betydet, at broen har tydelige markeringer og symboler, sa der ikke
opstar forvirring for de passerende. Herudover er gangstien blevet lavet
i en lys gréa farve, som farer hele vejen ned til indgangen til Neeldebjerg
Plejecenter. Ydermere er farven pa fugen blevet lavet gra, hvor den far
var sort, for at imedekomme, at mennesker med demens kan have
sveert ved sorte elementer pé jorden. | stedet for en fuge ser nogen et
hul, man kan falde ned i.

“Der skal ikke s& meget til for at gore hverdagen nemmere og bedre
for borgere med demens. Det er broen et bevis pa. Jeg haber derfor,
at projektet kan fa andre aktorer til at folge trop med demensvenlige
tiltag i det offentlige rum.”
(Pernille Beckmann, Borgmester)

Kilde: Greve Kommune (2018) & Sjzellandske Medier (2018)
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Demensvenligt butiks- og servicepersonale

Der er de seneste ar kommet starre fokus pd, at personale i servicerelaterede erhverv ogsa har fokus pa
og bliver uddannet til bedre at kunne imgdekomme mennesker med demens. Dette afsnit belyser, hvorvidt
mennesker med demens, parerende, fagfolk og frivillige oplever, at butiks- og servicepersonale har
tilstreekkelig viden om, hvordan man bedst hjeelper en person med demens. Afslutningsvist preesenteres
to eksempler pa initiativer, der har hjulpet med at fremme demensvenligheden blandt butiks- og andet
servicepersonale.

Oplevelsen af demensvenligt butiks- og servicepersonale ifeglge mennesker
med demens

78 pct. af de adspurgte hjiemmeboende med demens oplever at blive mgdt med venlighed og hjeelpsomhed,
nar de faerdes uden for deres hjem (se figur 4.e). Kun fem pct. oplever ikke denne venlighed, mens 17 pct.
svarer ‘ved ikke’ til spgrgsmalet.

Figur 4.e

Mennesker med demens’ oplevelse af om de mader venlighed og hjeelpsomhed i det offentlige rum
______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________|]

Ja Nej m\Ved ikke

Anm: Spergsmalsformulering: “Jeg oplever at blive madt med venlighed og hjeelpsomhed, nér jeg feerdes uden for mit hjem (fx fra personalet i
supermarkedet, i bussen, pa restauranten osv.)”

Antal besvarelser: Hiemmeboende mennesker med demens, n=121.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Undersggelsen viser dermed, at langt sterstedelen af mennesker med demens har en oplevelse af at blive
medt med venlighed og hjeelpsomhed. Dette er ogsa tilfeldet i de kvalitative interviews, hvor der blev spurgt
specifikt ind til, hvordan mennesker med demens oplever personalet, nar de er ude og handle. Her svares
der typisk, “Ja, de er sgde”, “De er flinke til at hjaelpe”, eller “Ja, der er ikke nogen problemer” (Personer
med demens, kvalitative interviews). Hvorvidt denne oplevede venlighed skyldes, at de har demens, eller om
personalet blot er venlige og hjselpsomme generelt, det er svaert at adskille. En af de interviewede svarede
felgende til, om han oplever, at personalet i supermarkederne er gode til at hjeelpe:

“Ja, det synes jeg faktisk... Jeg tror ikke, de fornemmer, at jeg

ikke er en almindelig person. Jeg far den samme behandling.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

Det kan veere sveert at skille venlighed og demensvenlighed ad i denne overordnede vurdering af butiks- og
servicepersonale. De to former kan pa et overordnet plan opfattes som én og samme, men der er selvfelgelig
flere nuancer, nar det handler om mere specifikke behov for mennesker med demens. Er man butiksleder,
har man f.eks. i forbindelse med demensvenlighed eventuelt taenkt mere over indretningen af butikken, eller
man er opmeerksom pa, hvordan man kommunikerer. Personen med demens, i citatet ovenfor, siger senere
folgende:



“Hvis jeg sparger, sa er det typisk et eller andet, jeg ikke kan finde, og sé viser
de en derhen. Og det er jo rigtig godt, at de gor det, for hvis de bare sagde, ‘du skal bare ned i bunden der

og sa til hgjre’, sa havde jeg jo glemt det, inden jeg kom derhen.”
(Person med demens, kvalitativt interview)

Personen her oplever altsd, at personalet i det lokale supermarked ikke bare er venlige, men er demensvenlige
i deres made at hjeelpe pa.

Oplevelsen af demensvenligt butiks- og servicepersonale ifglge pargrende,
fagpersoner og frivillige

Figur 4.f viser de teette pargrende, fagpersoner og frivilliges svar pa, hvorvidt de oplever, at personale i
butikker, i offentlig transport mv. har tilstreekkelig viden om, hvordan de bedst hjaelper mennesker med
demens.

Tre pct. er enige og 18 pct. er delvist enige i udsagnet, mens 31 pct. er delvist uenige, og 31 pct. er uenige
(se figur 4.f, total). To tredjedele af alle de adspurgte oplever altséd ikke, at personale i butikker, i offentlig
transport mv. har tilstraekkelig viden om, hvordan de bedst hjeelper mennesker med demens.

Figur 4.f
Oplevelse af om butiks- og servicepersonale er demensvenligt
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Anm: Spergsmalsformulering: “Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Personale i butikker, i offentlig transport mv. har tilstreekkelig viden
om, hvordan de bedst hjeelper mennesker med demens.”

Antal besvarelser: Total, n=2.642. Teette pargrende til hiemmeboende med demens, n=711. Fagpersoner med daglig kontakt til hjemmeboende
med demens, n=395. Frivillige, n=370. Der er ikke vist separate resultater for taette parerende til mennesker med demens pa plejehjem og
fagpersoner uden daglig kontakt til hiemmeboende med demens.

*Signifikanstest: Signifikante forskelle mellem totalen og submalgrupperne er markeret med en stjerne (Z-test: Forskellen er signifikant pa et 5 pct.
signifikansniveau (da 1-98,1 pct. er < 5 pct.).

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Figur 4.f viser ogsa, at teette parerende til hiemmeboende med demens, fagpersoner med daglig kontakt
til hiemmeboende samt frivillige overordnet er enige i, at servicerelateret personale i det offentlige rum kan
agere mere demensvenligt. Nuancerne i resultaterne blandt de tre submalgrupper er primeert, at flere taette
pargrende til hjemmeboende svarer ‘ved ikke’ (25 pct.) sammenlignet med fagpersoner, hvor blot syv pct.
svarer ‘ved ikke’.



Eksempler pa demensvenligt butiks- og servicepersonale

Resultaterne pa forrige side giver et indtryk af, at (demens)venligt personale kan forbedre f.eks. en
indkebsoplevelse for en person med demens. Samtidig viser resultaterne, at en overvaegt blandt parerende,
fagpersoner og frivillige ikke mener, at butiks- og servicepersonale ved tilstreekkeligt til at kunne hjaelpe et
menneske med demens. Derfor er det positivt, at der efterhdnden findes flere initiativer, der arbejder for
at fremme demensvenligheden i samfundet. Bl.a. gennem indsatser malrettet uddannelse af butiks - og
servicepersonale, s de kan genkende og agere hensigtsmeessigt over for mennesker med demens. To
eksempler er:

e Aarhus Kommune og Midttrafiks Bista-ndl og uddannelse af chauffarer.
¢ Alzheimerforeningens Demensvenner.
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Aarhus Kommune og Midttrafiks Bista-nal
og uddannelse af chauffarer

Siden oktober 2017 har mennesker med demens med tilknytning til
Demenshjgrnet i Aarhus haft mulighed for at deltage i et forsgg. De far
gennem Demenshjornet udleveret en ‘bistd’-nal, som de kan saette pa
deres jakke, nar de benytter den kollektive trafik. Nalen ger det muligt
for Midttrafiks personale at identificere et menneske med demens og
f.eks. give mulighed for at fritage et menneske med demens for en
bade, hvis de har glemt billetten.

Bista-nalen
(Billeder: Midttrafik, 2015; Syddjurs Kommune, 2019)

Bista-nalen er resultatet af et samarbejde mellem Midttrafik og Sundhed
og Omsorg i Aarhus kommune. Chaufferer og kontrollerer er gennem
Midttrafik uddannet, s& de kan veere mere opmeerksomme og tage
ekstra hensyn, hvis de skulle mgde en borger, der beerer en bista-nal.
Formalet er at gore mennesker med demens mere trygge og sikre i den
kollektive trafik samt at sikre, at de far den hjeelp, de kunne fa brug for.

Ydermere er chaufferer blevet undervist i demens gennem kurser hos
Midttrafik, hvilket giver chauffererne en sterre forstaelse for forskellige
behov hos mennesker med demens og en bedre mulighed for at tilbyde
deres hjeelp.

Ordningen blev permanent i sommeren 2018, og bista-néalens succes
i Aarhus har betydet, at ndlen i sommeren 2019 ogsa er blevet indfert
i Syddjurs kommune.

Kilde: Midttrafik (2018) & Syddjurs Kommune (2019)
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Alzheimerforeningens Demensvenner

Alzheimerforeningen star bag initiativet Demensvenner, som er en
kampagne, der blev lanceret i 2015 med formalet om at gere demens
til noget, der vedkommer alle. Mere end 500 butikker, virksomheder
og foreninger er i dag demensvenlige. For at blive en demensvenlig
butik, skal minimum 50 pct. af personalet havde veeret pa kursus og
faet viden og konkrete veerktgjer til at hjaelpe mennesker med demens
i forskellige situationer.

Eksempelvis valgte dagligvarekeeden Rema1000 i 2016 at gore alle
deres 282 butikker demensvenlige ved at sende 10.000 medarbejdere
pa kursus. Dette skulle bidrage til en mere tryg indkebsoplevelse for
borgerne. Et andet eksempel er AROS kunstmuseum, der blev det
forste demensvenlige kunstmuseum i april 2018. Kunst taler i hgj grad
til sanser og folelser, hvilket stadig er bevaret hos mennesker med
demens. Derfor har udnaevnelsen, som demensvenligt kunstmuseum
medfort, at museet har valgt at udbyde forskellige kunstforlgb direkte
henvendt til mennesker med demens og pargrende.

Arets Demensven 2020, Susan Juul, Kasseassistent i REMA1000
(Billede: Alzheimerforeningen, 2020)

Pa tveers af landet findes der i dag over 600 steder, som er en del af
Demensven-kampagnen, men der er selvfolgelig plads til mange flere.
Udover butikker, virksomheder og foreninger, rekrutterer Demensven
ogsa enkeltpersoner.

Kilde: Demensven (2018; 2020a; 2020b)
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Befolkningens viden og hjeelpsomhed

En afgerende preemis for, at mennesker med demens kan leve et fortsat deltagende liv, er, at alle i befolkningen
har et minimum af viden og handlekompetence, hvis behovet for at treede til med en hjeelpende hand opstar.
Alzheimerforeningens undersggelse af demensvenlighed fra 2016-2018 konkluderer, at danskernes viden
om demens er forbedret. Figur 4.g viser, at dem, der angiver, at de har indgéende eller stor viden om
demens, er steget fra 11 pct. til 15 pct., og ligeledes er andelen af personer med nogen viden steget fra 33
pct. til 38 pct. i perioden (Alzheimerforeningen, 2018).

Figur 4.9

Befolkningens viden om demens (2016-2018)
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Anm: Spergsmalsformulering: “Hvor stor en viden vil du selv sige, at du har om demenssygdomme?”
Antal besvarelser: Repraesentativt udsnit af befolkningen. 2016, n=2.014. 2018, n=2.008.
Kilde: Alzheimerforeningen, 2018.

Selvom danskernes viden séledes er forbedret i perioden, er der stadig en stor andel i 2018, som har lidt
eller ingen viden om demens (42 pct.).




Vurdering af befolkningens viden

Figur 4.g ovenfor viser, at selvom det gar den rigtige vej, er der stadig en stor andel af befolkningen, der
vurderer, at de kun har lidt eller ingen viden om demens. Dette afsnit adresserer, hvorvidt teette pargrende,
fagpersoner og frivillige samt personer uden relation til demens oplever, at befolkningen har tilstraekkelig
viden om, hvordan de bedst hjaelper og/eller tager hensyn til mennesker med demens.

Figur 4.h viser i forste sgjle befolkningens vurdering (rep. stikprave) af, hvorvidt der er tilstreekkelig viden om,
hvordan man hjeelper og/eller tager hensyn til mennesker med demens. Her er i alt 15 pct. enige eller delvist
enige i udsagnet. Tre ud af fire (75 pct.) oplever dog ikke, at befolkningen har tilstraekkeligt viden: 46 pct. er
delvist uenige, og 29 pct. er uenige i udsagnet (se figur 4.h, befolkning, repraesentativ).

Figur 4.h
Vurdering af hvorvidt befolkningen har tilstraekkelig viden ift. at hjeelpe en person med demens
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Anm: Spergsmalsformulering: “Hvor enig eller uenig er du i felgende udsagn: Befolkningen har tilstreekkelig viden om, hvordan de bedst hjeelper
og/eller tager hensyn til mennesker med demens.”

Antal besvarelser: Befolkning, repraesentativ stikprove, n=1.994. Teette parerende til hiemmeboende med demens, n=711. Fagpersoner med daglig
kontakt til hjemmeboende med demens, n=395. Frivillige, n=370. Ingen relation til demens, n=1.973. Resultater vist for udvalgte submalgrupper.
Der er ikke vist separate resultater for teette parerende til mennesker med demens pa plejehjem og fagpersoner uden daglig kontakt til
hjemmeboende med demens.

*Signifikanstest: Signifikante forskelle mellem den repreesentative stikpreve i befolkningen og de fire submalgrupper er markeret med en stjerne
(Z-test: Forskellen er signifikant pa et 5 pct. signifikansniveau (da 1-98,1 pct. er < 5 pct.).

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

Figur 4.h viser dernaest holdningerne blandt teette parerende til hjiemmeboende, fagpersoner med daglig
kontakt til hiemmeboende, frivillige og til sidst personer uden relation til demens. Pa tveers af alle viste
malgrupper og submalgrupper er der enighed om, at befolkningen ikke ved tilstraekkeligt ift. at hjeelpe
eller tage hensyn til mennesker med demens. Der er dog enkelte forskelle at spore blandt malgrupperne.
Eksempelvis er der lidt flere parerende, fagpersoner og frivillige enige i udsagnet sammenlignet med den
repraesentative stikprgve. Dette kan skyldes, at de i hgjere grad er i beraring med demensomradet, og derfor
er mere bekendte med befolkningens hjeelpsomhed og hensyn.

Befolkningens viden om demens ifelge mennesker med demens

Resultaterne ovenfor bevidner, at der er bred enighed om, at befolkningen ikke har tilstreekkelig viden til at
kunne hjaelpe eller tage hensyn til en person med demens. Nedenfor deles nogle udtalelser fra mennesker
med demens, ift. hvordan de oplever befolkningens viden om demens. De er inddelt i tre separate dele 1)
befolkningens viden om demens generelt, 2) befolkningens viden ift. at kunne hjaelpe, hvis behovet skulle
opstd, og 3) befolkningens viden ift. at afkode, at en person har demens.



Befolkningens viden om demens generelt

Billedet af et lavt vidensniveau om demens hos befolkningen bliver overordnet bekraeftet blandt mennesker
med demens. Forst og fremmest tales der om, at der en del misforstaelser vedr. demens, og at befolkningens
billede af, hvad demens er, kan vaere meget snzeversynet. Nedenfor er er tre eksempler pa, hvordan
mennesker med demens oplever at blive sat i bds med noget, de ikke kan identificere sig med.

“Der er faktisk rigtig mange, som ikke ved, hvad det vil sige at have demens, for det er jo mange forskellige
ting og i mange forskellige grader. Jeg kan fungere endnu, men der er nogen, der taenker at, ‘hende kan
man ikke snakke med, for hun er gak i Idget’.”
“De ved faktisk ikke szerligt meget. Medmindre jeg saetter mig ned og forteeller
folk (om det, red.)... Du kan ikke vaere dement, som jeg er, uden, at det er
noget med, at man ikke kan kende sine egne born.”

“Det kan jeg godt sige dig, det ved de ikke ret meget om. De tror, at den

der gamle med demens, han kan hverken g4 eller sté eller noget som helst.”
(Personer med demens, kvalitative interviews)

Mennesker med demens kan saledes opleve at blive sat i bas, og der er flere, som har et gnske om en
mere gradueret preesentation af demens i medierne. F.eks. udtaler en yngre med demens (under 65 ar), at
vedkommende gnsker mere kommunikation om yngre med demens:

“Det, der er hovedproblemet, er, at der er meget, meget darlig kommunikation i Danmark,
ift. den gruppe der har tidlig demens. | dag forbinder folk jo demens som en homogen gruppe,
men det er en meget differentieret gruppe. Der er folk, som er tidligt demente,
og som er meget velfungerende, men det ved den danske befolkning ikke noget om.”
(Person med demens, kvalitative interviews)

En anden af de interviewede forteeller om en dokumentar, han har set som et eksempel pa noget, han ikke
kunne identificere sig med. Han sager flere nuancer i, hvordan demens prassenteres for samfundet:

“Jeg tror, at man skulle ga hen og graduere det... For at fortaelle, at det er pa forskellige niveauer,
og at det uavikler sig. (Neevner en dokumentar, han har set) ...den var maske lige barsk nok...
ovre i den anden groft... Uha, i den sidste udsendelse, hvor han begyndte
at sla efter konen (...) Jeg synes, den giver et lidt forkert billede.”

(Person med demens, kvalitative interviews)

Ovenstaende indsigter fra mennesker med demens taler for et behov for en starre og mere nuanceret viden
om demens i befolkningen.

Befolkningens viden ift. at hjaelpe

At kunne treede til og hjeelpe kraever dog ikke ngdvendigvis specifik viden om demens. Flere af
interviewpersonerne har troen pa og tilliden til, at de ville blive madt af hjeelpsomhed, hvis de fik brug for det:

“Jeg regner da med, at hvis man sporger om et eller andet,

f.eks. sparger om vej, at de ville hjelpe. Det ville jeg da gere.”
(Person med demens, kvalitative interviews)

“Ja, hvis jeg bad om det. Selvfolgelig.”
(Person med demens, kvalitative interviews)

Befolkningens viden ift. at afkode

Der er dog omvendt ogsd mennesker, som kan have sveert ved at afkode demens, hvilket kan skabe
udfordringer, hvis man beder om hjaelp. Dette kommer f.eks. til udtryk i dette citat, hvor en person med
demens var faret vild og oplevede, at der ikke var nogen, som ville hjzlpe:



“Jeg var jo naermest graedefaerdig, da jeg ikke kunne finde hjem, og jeg spurgte,
‘kan du hjaelpe mig?’, og folk teenkte ‘jamen, er han fuld?’ Det er bare for meget
for mig lige pludseligt at sta i s&dan en situation (...) Jeg har da alle dage hjulpet
gamle damer og folk, der er faldet pa cykel og sddan noget. Men jeg tror, vi er
fandme sé forskraekkede med det demens der.“
(Person med demens, kvalitative interviews)

Eksemplet ovenfor er et udtryk for, at det kvalificerede kendskab til demens ikke er godt nok. Hvis befolkningen
skal blive i stand til at hjeelpe mennesker med demens, ma befolkningen selvfelgelig have adgang til viden
om, hvordan man kan afkode, at et menneske har demens og om, hvordan man bedst hjzelper et menneske
med demens. | naeste afsnit belyses, om befolkning selv mener, de kan afkode om en person har demens.

At veere i stand til at afkode, om en person har demens

Selvom der ses en positiv udvikling i vidensniveauet (Alzheimerforeningen, 2018), sa viser nservaerende
undersggelse, at samtlige malgrupper vurderer, at befolkningen endnu ikke har tilstreekkelig viden om,
hvordan man bedst hjaelper en person med demens (se figur 4.g og 4.h). | mange situationer er demens en
usynlig sygdom, som kan veere sveer for udenforstdende at afkode. Dette sidste afsnit i kapitlet ser derfor
pa, hvorvidt befolkningen selv vurderer, at de er i stand til at se eller afkode, at en person har demens.

Befolkningens evne til at afkode om en person har demens

| undersogelsen er udvalgte respondter blevet spurgt, om de tror, at de ville veere i stand til at afkode, at
en person har demens, hvis de mader dem i supermarkedet, p& gaden eller i den lokale forening.

Figur 4.i
Egen vurdering af hvorvidt man kan se, at en person har demens
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Anm: Spergsmalsformulering: “Forestil dig, at du i supermarkedet, p& gaden eller i den lokale forening mader en person. Tror du, at du kan se/
afkode, at personen har en demenssygdom?”

Antal besvarelser: Teette pargrende til bortgdede, n=252. Bekendte til nulevende og bortgdede, n=704. Ingen relation til demens, n=1.973.

Kun mere ‘fierne’ malgrupper til mennesker med demens har faet dette spergsmal grundet prioritering af andre spgrgsmal inden for bl.a.
demensvenlighed til malgrupper i teettere berering med demensomradet. Eftersom ikke alle malgrupper har faet spergsmalet, har vi valgt ikke at
preesentere en ‘total’.

*Signifikanstest: Signifikante forskelle mellem taette parerende til bortgdede og submalgrupper er markeret med en stjerne (Z-test: Forskellen er
signifikant p& et 5 pct. signifikansniveau (da 1-98,1 pct. er < 5 pct.).

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Figur 4.i viser, at jo taettere man har eller har haft demens inde pa livet, i des sterre grad oplever man at
veere i stand til at afkode, at en person, man ikke kender, har demens. Blandt teette pargrende til bortgaede
angiver 56 pct., at de med stor eller nogen sandsynlighed ville kunne se, at en person har demens. Dette
tal er 30 pct. blandt bekendte, mens 20 pct. blandt personer uden relation til demensomradet angiver, at de
med stor eller nogen sandsynlighed vil veere i stand til at afkode tegnene pa demens.

Bud pa kendetegn ved demens

De personer, som har angivet, at de med stor, nogen eller lille sandsynlighed ville veere i stand til at afkode, at
en person har demens, er blevet bedt om at beskrive, hvad de ville kigge efter for at vurdere, om en person
har demens. De har fdet mulighed for at skrive mellem et til fem ord. Disse ord er praesenteret i ordskyerne
nedenfor (se figur 4.j).

Nar respondenterne skal szette ord pa, hvad de kigger efter for at vurdere, om en person har demens,
naevner langt starstedelen brugbare og konkrete kendetegn. | ordskyen gverst ses det, at ordene “forvirret’
og ‘forvirring’ treeder meget tydeligt frem. Disse to ord udger 12 pct. af samtlige ord, som er blevet noteret
af respondenterne. | den nederste ordsky er ‘forvirret/-ing’ fjernet, for at se, hvilke andre interessante
ord de ville kigge efter' — her kommer ord som ‘pakleedning’, ‘gentager’, ‘segende’, ‘konfus’, ‘usikker’,
‘usammenhaengende’ og ‘desorienteret’ frem.

Figur 4.j
Ordsky over de kendetegn ved demens, som respondenterne ville kigge efter, ifm. at vurdere, om en person
har demens. Ordsky 1 (overst): med forvirret, Ordsky 2 (nederst): uden forvirret.
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Anm: Spergsmalsformulering: “Hvad ville du kigge efter for at vurdere, om en person har en demenssygdom? Skriv de forste 1-5 ord/kendetegn,
som du kommer til at teenke pa.”

Antal besvarelser: Ordsky 1 (overst), n=1741, ordsky 2 (nederst), n=1632. Stillet til teette parerende, bekendte samt personer uden berering med
demens.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.

1 En anden &rsag til, at ‘forvirret/-ing’ er fiernet i den anden ordsky, er, at et tidligere spergsmal muligvis kan have péavirket, at flere har

svaret ‘forvirret’.
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Introduktion til metode

Formalet med undersggelsen har for det forste veeret afdeekke, hvordan det opleves at leve med demens,
og hvordan det stér til med demensvenligheden rundt omkring i landets kommuner.

Til dette har Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark udviklet et spergeskema, som er malrettet fem
overordnede malgrupper:

Hjemmeboende med demens.

Pargrende og bekendte til nulevende eller bortgdede med demens.
Fagpersoner pa demensomradet.

Frivillige inden for demensomradet.

Personer uden bergring til demensomradet.

RN~

Spargeskemaet er udviklet som ét sporgeskema med en raekke forskellige ‘stier’ igennem skemaet. | alt
bestar skemaet af 81 spargsmal, hvor tidligere svar betinger hvilke spergsmal, der efterfalgende gives. Dette
gor det muligt:

1. Atstille spergsmal, som er specifikke for malgruppen, og som er relevante for netop dem at svare pa.
2. At stille samme spargsmal til flere malgrupper med henblik pd sammenligning og evt. triangulering af
data fra eksempelvis pargrende og mennesker med demens.

| spergeskemaundersagelsen har vi bade stillet lukkede og &bne spargsmal, hvor det har veeret muligt at
skrive en bemaerkning med egne ord.

Spergeskemaundersgagelsen er suppleret af 24 kvalitative telefoninterview med mennesker med demens.

| det folgende metodeafsnit gennemgas alle de metodiske til- og fravalg, herunder udvikling og test
af spergeskemaet, dataindsamling, svarprocenter og usikkerheder pa estimater, repreesentativitet,
analysemetode, kodning af abne besvarelser samt rekruttering, udfersel og analyse af kvalitative
interviewdata.




Sporgeskema

Spoergeskemaet er udarbejdet af Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark med udgangspunkt i
research samt hjeelp fra fagpersoner og input fra mennesker med demens. Spagrgeskemaet er opsat i og
udsendt via Demensvenligt Danmarks eget survey-system.

Udvikling af relevante undersggelsessporgsmal

De forudgdende undersggelsesspoargsmal er baseret pa:

Research i eksisterende national og international litteratur om livet med demens.
En hypoteseworkshop for 50 fagpersoner samt repraesentanter fra civilsamfundet afholdt i januar
2020, der var struktureret mhp. at give konkrete input til spgrgeskemaet samt prioritere vaegtningen
af indholdet.

e Besgg pa fire rddgivnings- og aktivitetscentre med interview af mennesker med demens samt
deres péargrende og/eller de ansatte.

Pa baggrund af ovenstdende input udviklede Demensvenligt Danmark et spargeskema, der bade henvendte
sig til mennesker med demens, pargrende og bekendte, fagpersoner, frivillige og personer uden bergring til
demensomradet.

Test af spgrgeskema

Farste version af spagrgeskemaet blev testet i midt februar blandt 42 respondenter, heraf syv personer med
demens rekrutteret gennem radgivnings- og aktivitetscentrene. 35 respondenter fik tilsendt et test-link, hvor
de kunne besvare undersggelsen, skrive kommentarer undervejs og til slut angive, hvad de taenkte om 1)
indhold, 2) leengde, 3) relevans, 4) lethed ved at forstd spergsmalene, 5) om svarkategorier var deekkende,
mm. Blandt de syv personer med demens, der har svaret undersggelsen, blev testen udfert med en iPad,
med en medarbejder fra Demensvenligt Danmark eller en fagperson ved siden, der kunne hjaelpe med
afklaringer ift. besvarelse af spergsmalene. Denne person var blevet instrueret i ikke at pavirke besvarelsen,
men notere evt. udfordringer undervejs.

Overordnet viste testen, at storstedelen af spargsmalene var relevante og lette at svare pa for parerende,
fagpersoner, frivillige og mennesker uden berering med demens. Spergeskemaet var dog for langt, hvorfor
der blev ryddet ud i bl.a. felter for uddybende kommentarer for samtlige malgrupper.

Testen viste desuden at udvalgte spergsmal henvendt til mennesker med demens:

1. lkke var konkrete nok — de var for abstrakte og skulle knyttes til situationer, de kendte.

2. Atja/nej svarkategorier var at foretraekke frem for skalaer med mange svarkategorier.

3. At vi med fordel kunne spgrge til, om de udfyldte undersogelsen alene eller med andre ved deres
side og dermed skjule spargsmal med hgj kompleksitet, hvis de svarede alene.

Tilretninger af spergeskemaet for mennesker med demens beted dog ogsa i nogle tilfelde til, at spergsmalene
til mennesker med demens, ikke for alle variable er blevet én-til-én sammenlignelige med spargsmal stillet til
de teette pargrende, som ellers forst var tanken.



Dataindsamling

Rapporten er baseret pa besvarelser fra 5.762 personer. Vi har i Demensvenligt Danmark valgt en
dataindsamlings-strategi, der skaber grundlag for, at vi med afseet i resultaterne, badde kan udtale os om
danskerne mellem 18-90 ar generelt (en repreesentativ stikprove), og at vi har udsagnskraft nok i specifikke
interessante submalgrupper ift. demensomradet til at kunne udtale os om disse malgruppers perspektiver
og meninger (supplerende data).

Datakilder

Dataindsamlingen bestar af:

1. En repreesentativ stikprove: Stikproven er indsamlet via et eksternt panel, hvor 1.997
besvarelser repraesentative pa ken, alder og region er indsamlet. Panel: Nordstat, via Epinion.

2. Supplerende data indsamlet via folgende kanaler:

1. Alzheimerforeningen: Udsendt via direkte mail til udvalgte medlemmer (10.000
modtagere).

2. BL - Danmarks Almene Boliger: Delt i Facebookgruppe (14.000 falgere).

3. Demenskoordinatorerne i Danmark: Udsendt via direkte mail til medlemmer samt delt i
Facebookgruppe (ca. 412 modtagere).

4. Danske Fysioterapeuter (15.000 modtagere).

5. Ergoterapuetforeningen: Delt via panel (850 medlemmer).

6. Faglige Seniorer: Delt via nyhedsbrev (85.000 modtagere).

7. FOA: Udsendt via direkte mail til udvalgte medlemmer inden for Social- og sundhed

(4.000 modtagere).

8. Paregrende i Danmark: Delt via nyhedsbrev (1.000 modtagere) og pa Facebook-side
(1.100 felgere).

9. Socialpaedagogerne: Delt via nyhedsbrev (35.000 modtagere).

10. Aldre Sagen: Udsendt til frivillige via direkte mail (7.400 modtagere) og delt i gruppe for
parerende pa Facebook (1340 falgere).

11. Demensvenligt Danmark’s egne kanaler og netveerk: Delt pad Facebook (1.700 falgere)
og sendt med direkte mail til udvalgte i netvaerk med opfordring til at dele.

12. Kontakt til 14 lokale radgivnings- og aktivitetscentre med henblik pa indhentning af
ekstra besvarelser blandt mennesker med demens.

13. Deling via pargrende, der efter at have besvaret undersggelsen krydsede af i, at de
gerne ville hjeelpe med at indhente en besvarelse fra deres neermeste med demens.
De fik tilsendt en automatiseret e-mail efterfelgende med oplysninger om hvordan, de
kunne dele undersggelsen.

For de supplerende dataindsamlinger blev der udlovet ét feriegavekort 4 5.000 kr. samt fem gavekort til
Gavekortet.dk & 500 kr. pa tveers af undersggelser, hvis man besvarede spgrgeskemaet. Desuden havde
organisationerne mulighed for at fa tre yderligere spergsmal med til slut i undersegelsen, hvis de enskede
det.

Data fra sporgeskemaundersggelsen er indsamlet i perioden d. 28. februar til d. 26. april 2020.




Repraesentativitet

Data er indsamlet via et eksternt panel og suppleret af besvarelser indsamlet via Folkebevaegelsen for et
Demensvenligt Danmarks organisationer.

Data indsamlet via det eksterne panel er indsamlet via kvoter repreesentative pa alder, ken og geografiske
forhold (se tabel 5.a neeste side), og der er derfor ikke anvendt veegte i de endelige analyser. Selvom data
kan siges at veere repraesentative pa disse parametre, sd ved man ogsa, at respondenter, der er medlem
af et panel kan veere selekterede pa en reekke parametre. Dette forsager Norstat (panel-indehaver) at tage
hgjde for ved bl.a.:

1. At mere end 70 pct. af panelisterne er tilfeeldigt rekrutteret pr. telefon.
2. At det ikke er muligt selv at skrive sig op til panelet, men at man skal inviteres.

For det supplerende data indsamlet via organisationerne vil der vaere risiko for, at det er de respondenter,
der er szerligt interesserede i emnet, der har valgt at pabegynde og feerdiggere undersagelsen. Dette skal der
selvfalgelig tages hgjde for i den endelige tolkning af data. Saerligt nar vi tolker pa spergsmal, hvor interesse
for emnet muligvis kan korrelere med spgrgsmal om meninger om indsatsen, potentiale i malgrupper, mv.
Der er dog ingen grund til, at tro at baggrundsspergsmal og spargsmal til livet med demens vil veere behaeftet
med bias.

Den supplerende stikprave bestyrker i hgj grad datakvaliteten, da der er kommet langt sterre udsagnskraft
inden for hver malgruppe (se tabel 5.b senere), hvilket giver storre sikkerhed pa estimaterne (se tabel 5.e
senere).

Triangulering af data

| undersggelsen har vi anvendt triangulering, hvor flere datakilder anvendes for at se, om resultaterne peger i
samme retning. Dette har vaeret saerligt relevant ift. at bestyrke resultaterne for hjemmeboende med demens.
Her har vi kun 121 besvarelser, hvilket giver en hgj usikkerhed péa estimaterne (se tabel 5.c). Endvidere kan vi
ikke veere sikre pa, at de 121 besvarelser afspejler en repreesentativ del af den samlede malgruppe, hvorfor
tolkninger af data skal ske med ekstra varsomhed. For at gge validiteten og styrken af vores konklusioner,
har vi gjort falgende:

1. Vi har for det forste forsegt, s& mange steder som muligt, at triangulere mennesker med demens’
svar med taette pargrendes svar.

2. Vi har for det andet trianguleret kvantitative data med kvalitative data fra en anden gruppe af
mennesker med demens, hvor vi har foretaget 24 telefoninterview med mennesker med demens.

Fordelinger i data

Nedenstéende tabel 5.a viser et overblik over hhv. kens-, alders- og regionale fordelinger i populationen, i
bade den repraesentative stikprove og i den supplerende stikprave. Det er forventeligt, at den supplerende
stikprove i hgj grad afviger fra fordelinger hos Danmarks Statistik pad ken og alder, da den supplerende
stikprove er indhentet via organisationernes medlemmer, der bade har en seerlig alders- og kensprofil (seldre
og kvinder).
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Tabel 5.a

Fordelinger for ken, alder og region i hhv. Danmarks befolkning 18-90 ar, i den repraesentative stikprove
samt den supplerende stikprove

Meand
18-35 ar

Mend
36-55 ar

Meend
5600 &

Kuander
18-35 ar

Kirighir
36-55 ar

Kvinder
SE-00 &r

Takal

Region Nordpdland
Region Mdijyland
Region Syddanmark
Ragn Howedstaden
Region Sjeelland
Tatal

687173

TE0.947

B48.043

B59.614

153.389

924,138

46831314

473.523
1.047 Bd3
973,134
1472179
BEE216

4,634,897

14,8%

16,4%

18,3%

14,2%

18,3%

20,0%

100,0%

10,2%
22 8%
21,0%
31.8%
14 4%

100.0%

289

329

365

285

324

399

1.997

205
451
419
B35
287

1887

14 5%

16.5%

18.3%

14.3%

168.2%

20,0

100,05

10.3%
22 6%
2100
31 8%

14 4%

100,00

18

i)

B

119

B655

2041

3. TEE

349
Bd7
228
1,056
583

J.TES

0.5%

1.7%

22 8%

3,2%

17.7%

24.2%

100,0%

,3%
22 5%
24.6%
28,0%
15,5%

100,0%

Anm: | den repraesentative stikprove har 6 respondenter angivet kategorien ‘Andet’ pa spergsmalet, der vedrerer ken, hvorfor disse ikke er

inkluderet i fordelinger og andele pa kon i tabellen. | den supplerende stikprove geelder dette ligeledes 2 respondenter. Derudover har endnu 2
respondenter i den supplerende stikprove svaret ‘Ved ikke’ pa spergsmalet omkring hvilken kommune, de er bosat i. Disse er derfor heller ikke
inkluderet i fordelinger og andele pé regioner.
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Nedenstaende tabel 5.b viser et overblik over fordelingerne af de forskellige malgrupper i hhv. den
repraesentative stikpreve, den supplerende stikpreve samt det totale antal i malgrupperne.

Tabel 5.b

Fordelinger for de forskellige malgrupper i den repraesentative stikpreve, den supplerende stikpregve samt
det totale antal i malgruppen

Hjpemme boends

% 11 i 1
ek e 3 0.2 B 1% 21 21%
Fararende og bekendie 6
mennes ked med demens T2 18.6% 1126 I00% 1458 26.0%
{nlleve nde)
Pararende og bekendie B
mennasker med demens G 158% 3475 10.0% 681 12.05
{barigast)
Fagparsonar

1

idemensomrhdst) 170 B8.5% ayro 23, 1% 1.040 18.0%
Frivillige
damsnaomikaal 29 1.5% 341 8 1% aTo 8.4%
Under uddannelse 22 1.1% 47 1.2% it 1.2%
Udan beraring til
R 1.085 Bd 2% 888 23.8% 1.873 24,2%
Tatal 1.887 100.0% 3,785 100.0% 5762 100.0%

Anm: 6 personer med demens, der bor pa plejehjem, har svaret undersggelsen, men er blevet frasorteret i det endelige dataseet. De fremgar ikke
af tabellen ovenfor.

Vi har valgt at supplere den repraesentative stikprove med besvarelser indhentet via vores organisationer, for
at fa udsagnskraft nok inden for hver malgruppe. | de efterfelgende tabeller 5.c og 5.d kan ses forskellene
for den repraesentative stikprove og den supplerende stikprove pa neglevariable for hhv. pargrende og
bekendte (tabel 5.c.) og fagpersoner (tabel 5.d).




Tabel 5.c

Karakteristika for parerende og bekendte til mennesker med demens vist for den repreesentative stikprove
og den supplerende stikprove

Pargrende og bekendte Pargrende og bekendte
til nulevende til bortgaede

Repraesentativ. Supplerende Repraesentativ.  Supplerende
stikprove stikprave stikprove stikprave

Relation til den neerstaende

FAEgtefaelle/samlever 2% 32% 2% 13%
Barn 12% 23% 20% 36%
Barnebarn 14% 2% 31% 10%
Soskende 3% 4% 1% 3%
Andet familiemedlem 41% 18% 39% 31%
Ven 14% 1% 3% 3%
Kollega 3% 1% 0% 1%
Nabo 3% 2% 0% 1%
Andet 7% 7% 3% 2%

Boligforhold for den neertstdende

Hjemmeboende - bor sammen med andre (familie, segtefeelle, mv) 33% 44% - -
Hjemmeboende - bor alene 21% 13% - -
Pa plejecenter/plejehjem 44% 40% - -
Andet 2% 2% - -
Ved ikke 1% 1% - -

Antal &r med diagnose for den neertstdende

Mindre end 3 maneder siden 6% 3% = =
3-11 maneder (under et ar) 1% 7% - -
1-2 ar 26% 20% - -
2-5ar 32% 39% - -
Mere end 5 ar 16% 28% - -
Ved ikke/gnsker ikke at oplyse 8% 4% - -

Kan de svare pa spgrgsmal om deres neertstdendes hverdag?

Ja 64% 88% = =
Nej 36% 12% - -

Overlap med andre malgrupper

Fagpersoner 11% 22% 12% 28%
Frivillige 3% 18% 2% 15%

Anm. Spergsmalsformulering: Relation; “Hvad er din primaere relation til personen med demens?” Boligforhold for nzertstdende; “Hvordan bor din
neertstdende/bekendte med demens?” Antal &r med diagnose; “Hvor mange ar siden er det, at din naertstdende/bekendte fik diagnosticeret sin
demenssygdom?” Teethed af relation; “Er du i stand til kunne svare pa en reekke spergsmal, der omhandler din naertstdende/bekendte med demens
og hans/hendes dagligdag?” Overlap med andre malgrupper; “Er du i kraft af dit arbejde, frivilligt arbejde eller uddannelse i bergring med mennesker,
der lever med en demenssygdom?”

Under relation indgar frivillige under ‘Andet’. Denne svarkategori er separat fra frivillige som selvstaendig malgruppe (se afsnit 1.6), og har veeret en
del af spergsmalet her, for at imedekomme eventuelle besvarelser fra de respondenter, der betragter sig selv som parerende qua deres frivillige rolle.
Besvarelser: Pararende og bekendte til nulevende, repreesentativ stikpreve, n=406. Parerende og bekendte til bortgaede, repreesentativ stikprove,
n=413. Parerende og bekendte til nulevende, supplerende stikprove, n=1410. Pargrende og bekendte til bortgaede, supplerende stikprove, n=737.
Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Tabel 5.d

Demografiske karakteristika for fagpersoner vist for den repraesentative stikpreve og den supplerende
stikprove

Alle fagpersoner

Repraesentativ. Supplerende

stikprove stikprove
Demenskoordinator 0% 13%
Ergo- eller fysioterapeut 6% 18%
Paedagog eller socialpaedagog 13% 6%
Social- og sundhedsassistent eller tilsvarende (fx plejehjemsassistent, sygehjeelper) 14% 31%
Social- og sundhedshjzelper eller tilsvarende (fx hjemmehjaelper) 12% 23%
Sygeplejerske, leege eller portor 25% 8%
Anden 30% 13%
@nsker ikke at oplyse 2% 0%
Aktivitetstilbud 2% 6%
Forskning 2% 0%
Forvaltningen i kommunen 6% 11%
Hjemmeplejen 14% 18%
Hospital/sygehus/laegepraksis 20% 6%
Plejehjem/plejecenter 16% 34%
Psykiatrien eller socialpsykiatrien 11% 5%
P& genoptraeningstilbud eller rehabiliteringscenter 4% 6%
Andet 29% 18%
@nsker ikke at oplyse 2% 1%

Daglig kontakt med mennesker med demens
(blandt fagpersoner med direkte kontakt med mennesker med demens)

Daglig kontakt med mennesker med demens 61% 83%
Ikke i daglig kontakt 37% 16%
Ved ikke 1% 1%

Boligsituation for mennesker med demens, de arbejder med

Bor i eget hjem 51% 50%
Bor pa plejehjem/plejecenter 50% 62%
Andet 12% 14%
Jeg er ikke klar over deres boligsituation 13% 2%

Antal ar inden for demensomradet

Mindre end 1 ar 11% 2%
1-2 ar 1% 4%
2-5ar 21% 11%
5-10 ar 12% 18%
10-15 ar 12% 16%
Mere end 15 ar 21% 45%
Ved ikke 1% 0%

Ikke i direkte kontakt med mennesker med demens 10% 4%
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Tabel 5.d (fortsat)

Foler sig klaedt pa til at arbejde med mennesker med demens
(blandt fagpersoner der har daglig kontakt)
| meget hgj grad

| hgj grad

| nogen grad

| mindre grad

Nej, slet ikke
Ledelsesansvar

Ledelsesansvar 14% 12%
Ikke ledelsesansvar 84% 86%

Ved ikke 2% 2%

Anm. Spergsmalsformulering: Profession; “Hvad er din nuvaerende profession?” Arbejdssted; “Hvor er du ansat?” Daglig kontakt; “Er du igennem
dit arbejde i daglig (neesten daglig) kontakt med mennesker med en demenssygdom?” Boligsituation; “Jeg arbejder med mennesker med demens,
der...” Antal ar; “Hvor mange ar har du arbejdet med mennesker, der lever med en demenssygdom?” Foler sig kleedt pa; “Feler du dig klaedt pa til at
arbejde med mennesker med demens i dit daglige arbejde?” Ledelsesansvar; “Har du ledelsesansvar i dit arbejde?”

Under arbejdssted er medicinalindustri placeret under ‘Andet’.

Besvarelser: Fagpersoner, repraesentativ stikprove, n=170. Fagpersoner, supplerende stikprove, n=870.

Kilde: Folkebevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, 2020.




Usikkerhed pa estimater

Nedenstaende tabel 5.e viser et overblik over usikkerhederne pa estimaterne for de overordnede malgrupper.
Estimaterne for usikkerhed angiver det interval, som den sande vaerdi med 95% sikkerhed vil ligge indenfor
(Cl 95%). Eksempelvis, hvis 20 pct. af hiemmeboende med demens faler sig utrygge ved at faerdes alene,
sa vil den sande veerdi ligge mellem 11,2 og 28,8 pct."

Samlet ligger usikkerheden pa estimaterne for de forskellige malgrupper mellem +/- 2,2 til +/- 8,8 procentpoint.
Det er iszer blandt mennesker med demens, at resultaterne ber tolkes med varsomhed, bade grundet en
maske ikke fuldt repraesentativ stikprove samt stor usikkerhed pa estimaterne.

Tabel 5.e

Usikkerhed pa resultater for malgrupperne
______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________|]

Hjemmeboende med demens

(diagnosticerede) 19.500 121 +/- 8,8 procentpoint
rilérigﬁsgseg? geeléegs:w?ens (nulevende) 800.000" 1.498 +/-2,5 procentpoint
Filér:lgerr?r:]g:kc;? rk:lzlfllec?::r?ens (bortgaet) Ca. 700.000% 691 RS PRI e
Fagpersoner Ca. 400.000* 1.040 +/- 3,0 procentpoint
Frivillige Ca. 75.000* 370 +/- 5,1 procentpoint
Under uddannelse N/A N/A N/A

Uden bergring til demensomradet Ca. 2,5 mio” 1.973 +/- 2,2 procentpoint
Repraesentativ stikprave 4,5 mio 1.997 +/- 2,2 procentpoint

Anm: Andele markeret med en stjerne (*) er beregnet med udgangspunkt i fordelingen for den repraesentative stikprove tabel 5.b samt en
populationssterrelse pa 4,5 mio.

Tolkningen forudsaetter at stikpraven er repraesentativ for malgruppen.
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Datarens og svarprocenter

Datarens

Nedenfor har vi beskrevet, hvordan vi har renset data undervejs og efterfelgende:

Undervejs
Erialt 11 personer blevet diskvalificeret fra dataindsamlingen grundet:

At de viste tegn pa "speeding” - umulig hurtig svartid.
Hurtig svartid kombineret med ‘ved ikke’ til storstedelen af spergsmalene.
‘Ved ikke’ til mange spargsmal samt kort tid pa de sider, hvor det var nedvendigt at laese siden for at
kunne svare fyldestgerende pa spergsmalene.
¢ Inkonsistens i respondentens svar pa tveers af spargsmal.

Efterfalgende
Er folgende respondenter blevet fijernet:

e Seks personer med demens, der bor pa plejehjem, er fiernet fra det endelige dataseet, da de ikke er
vores primaere malgruppe, og det var for fa til at behandle dem som selvsteendig gruppe.

e Ni personer, der er havnet i en forkert ”sti” i spagrgeskemaet, hvorfor deres besvarelse ikke kan
anvendes.

e Data er endvidere blevet renset for evt. test-besvarelser.

Gennemfgrselsprocent

Den samlede gennemfgarselsprocent ligger pa 78 pct. blandt de respondenter, som har pabegyndt
undersggelsen.

e For den repraesentative stikprove er gennemferselsprocenten pa 90 pct. Her mader respondenterne
desuden forst emnet pa underseagelsen, nar de har klikket sig ind pa undersegelsen.

e For de supplerende data er gennemferselsprocenten 73 pct. blandt dem, der er pabegyndt
undersggelsen. De fleste vil have kendt emnet for de har pAbegyndt undersegelsen, da undersegelsen
er delt via sociale medier, nyhedsbreve og/eller direkte mail.

Analyse og bearbejdning af data

Bearbejdning af data

Data er bearbejdet i IBM SPSS Statistics og Microsoft Excel med undtagelse af Danmarkskort i kapitel 4 (se
afsnit 5.6.3 nedenfor).

Signifikanstest

Igennem rapporten er der foretaget z-tests til at teste, om sammenhaengen mellem forskellige faktorer er
signifikante. Disse tests estimerer, om der er en sammenhaeng mellem udfaldet pa kategoriske variable,
og om denne sammenhaeng er signifikant. Vi har fastlagt et signifikansniveau pa 95%. De steder, hvor
signifikanstests er relevante (ved kryds mellem variable samt opdelinger pa forskellige malgrupper), er det
noteret i anmaerkningerne til figuren, om sammenhaengen mellem variablene er signifikant samt markeret i
figuren med en stjerne (*).

Z-test er i de fleste figurer foretaget mellem en hovedmalgruppe og den enkelte submalgruppe, safremt
figuren indeholder flere af disse. Hvis der kun har veeret to submalgrupper, er z-test foretaget mellem disse.
Dette er tydeligt angivet for hver figur.



Kodning af Danmarkskort i kapitel 4

Databehandlingen af datakort er foretaget i Alteryx og visualiseret i Tableau.

For at undga personfglsomme data og opna en tilstreekkelig base er landets 98 kommuner blevet inddelt
i 14 ‘kommuneklynger’. Disse er inddelt inden for regionsgraenserne, sdledes at f.eks Nordjylland er delt
i to kommuneklynger. Respondenter er blevet allokeret til de 14 kommuneklynger pa baggrund af den
bopaelskommune, de har angivet i spargeskemaet. For hver af de 14 kommuneklynger er der udregnet
gennemsnit, std. afvigelse, kvartiler og konfidensintervaller for total basen. ‘Ved ikke’ er omkodet til veerdien
5 (skala 0-10).

Til farvekodning af scorekort er der derfor brugt intervallet 4,2 til 5,9 i stedet for det oprindelige interval O til
10. Det gor vi for at sikre en farveskala med kun gyldige veerdier.

Figur 4.a
Vurdering af demensvenligheden i Danmark

Amn: Fordelingen af besvarelser p& kommuneklyngerne: Region Nordjylland, nord (5,7): 110 besvarelser, Region Nordjylland, syd (5,9): 137
besvarelser, Region Midtjylland (5,3): 146 besvarelser, Region Midtjylland, ost (5,9): 246 besvarelser, Region Midtjylland, vest (5,7): 210 besvarelser,
Region Syddanmark, nord (5,9): 179 besvarelser, Region Syddanmark, syd (5,6): 153 besvarelser, Region Syddanmark (4,7): 125 besvarelser,
Region Syddanmark, Fyn (5,8): 205 besvarelser, Region Hovedstaden, Nordsjeelland (5,2): 304 besvarelser, Region Hovedstaden (4,4): 192
besvarelser, Region hovedstaden, omkredskommuner og Bornholm (5,3): 231 besvarelser, Region Sjeelland, nord (5,5): 225 besvarelser, Region
Sjeelland, syd (5,1): 180 besvarelser. Total, n=2.643.

Kodning af abne besvarelser

Undersogelsen bestar foruden de lukkede spergsmal med dertilhgrende svarkategorier af en reekke &bne
tekstfelter, hvor respondenterne er blevet bedt om eller har fdet mulighed for at uddybe deres svar. Disse
abne kategorier er blevet kodet af Folkebeveegelsen for et Demensvenligt Danmark.

Forst er besvarelserne for de dbne tekstfelter blevet leest igennem. Derefter er der blevet lavet en kodebog
med dertilhgrende forklaringer til koderne. Til slut er de &bne besvarelser blevet kodet ved multipel kodning
i Excel, sa de &bne besvarelser har kunne tilhgre flere forskellige koder samtidig.



Besvarelser, som var svaere at placere inden for en eller flere koder, blev markeret med en saerlig kode og
vendt tilbage til af en eller flere kodere. Resultaterne for de dbne koder understetter besvarelserne pa de
lukkede spargsmal, og fremgar i citater igennem rapporten.

Kvalitative interview med mennesker med demens

| tilleeg til spargeskemaundersagelsen er der i forbindelse med projektet udfert 24 kvalitative interviews
med mennesker med demens via telefon. Formalet med disse interviews var at supplere indsigterne fra
spoergeskemaet, eftersom nogle spargsmal kan vaere sveere at svare pa i et spergeskema for en person med
demens (se ogsa afsnit 5.2). Interviewene er udfert d. 6.-29. april 2020.

Rekruttering

Storstedelen af interviewdeltagerne blev rekrutteret via et rekrutteringsskema. Dette blev sendt ud som
opfelgning til dem, der havde deltaget i spergeskemaundersggelsen og angivet, at de gerne ville kontaktes
ang. et opfelgende interview. P& baggrund af rekrutteringsskemaet fik vi kontakter til en reekke mennesker
med demens samt pargrende, der gerne ville formidle kontakten. | rekrutteringsskemaet havde de, udover
kontaktoplysninger, mulighed for at angive deres relation samt information om dem selv eller personen med
demens, de kendte.

For at supplere rekrutteringen rakte vi ud til RAdgivnings- og Aktivitetscentre og fik fem kontakter via disse.

Udveelgelse

Alle interviews blev gennemfart via telefon under COVID-19 nedlukningen. Derfor var det en ngdvendighed,
at interviewdeltageren var i stand til at fore en laengere samtale via telefon. Deltagerne blev ringet op i et
‘rekrutteringskald’, hvor de blev informeret om indhold og form pa interviewet, og hvor der samtidig var
mulighed for hos intervieweren at vurdere deres evne til samtale, og hvordan de reagerede pa at tale over
telefon. For de deltagere, der blev rekrutteret via en pargrende, var det den pargrendes vurdering, om deres
neertstdende kunne gennemfare et telefoninterview, og hvorvidt de selv havde lyst til at sidde med under
interviewet.

Interviewrammens temaer

Da interviewene havde til formal at supplere data fra spergeskemaundersggelsen, blev dette udgangspunktet
for spergerammen, som indeholdte falgende temaer:

1. Hverdag og falelsen af isolation

Spergsmal om deres hverdag, hvad de gar til i lobet af ugen, samt hvordan deres hverdag har eendret
sig efter diagnosen. Her spurgte vi ogsa indtil, hvorvidt de bevaegede sig uden for hjemmet pa egen
hand, og om de var trygge ved det.

Oplevede udfordringer og demensvenlighed

Gennemgang af en raekke situationer i hverdagen, og hvorvidt (og hvilke) udfordringer de oplevede
ifm. disse. Hertil hvordan de oplevede demensvenligheden ifm. hver situation eksempelvis ved at
sparge til om de oplever venlighed fra togpersonale, eller hvad de synes om omgivelserne, der hvor
de handler.

. Viden i befolkningen

Interviewdeltagernes tanker om befolkningens viden om demens: Ved de nok til at hjeelpe, og er der
noget, de ville gnske, andre vidste?

Holdninger til indsatsen

Til sidst blev interviewdeltagerne praesenteret for Demensvenligt Danmarks initiativ, ‘Bedre hjzelp til
mennesker med demens i det offentlige rum’ og blev spurgt ind til deres tanker om det.

Spergsmalene i interviewrammen blev udarbejdet med samme overvejelser som ved spergeskemaet til den
kvantitative dataindsamling (se afsnit 5.2) med simpelt formulerede spergsmal knyttet til konkrete situationer.



Setting for interview

Format
Alle 24 interviews er udfart per telefon grundet COVID-19 nedlukninger. Et enkelt var med video og ellers
blot som almindelig telefonsamtale.

Indhentning af samtykker

Forud for hvert interview, blev der indhentet samtykke fra personen med demens til bade deltagelse i
interview og behandling af helbredsoplysninger. | rapporten indgar ogsa enkelte citater fra pargrende. Disse
er der indhentet samtykke fra efterfelgende.

Tid

Interviewene varede alt mellem 18 minutter og 69 minutter. Spergerammen var estimeret til ca. 50 minutter
(interviewdeltageren blev informeret om dette forud for interviewet), men laengde og indhold i interviewene
varierede meget, alt efter hvor mange detaljer og historier personen med demens havde lyst til at dele. Nogle
svarede primeert ‘ja’/’nej’/’det ved jeg ikke’ til spargsmalene, og andre fortalte og delte med stor iver.

Deltagelse af pargrende

18 ud af 24 interviews blev udfert med en pargrende ved siden af, da det var den paregrende, som havde hjulpet
med at formidle kontakten til personen med demens, og den pargrende fungerede som stgtte undervejs.
Dette har primeert veeret segtefeeller, men ogsa et par barn til interviewdeltagere. Ifm. rekrutteringsopkaldet
blev den pargrende informeret om, at de var velkomne til at supplere, men at alle spargsmal i interviewet ville
veere rettet til deres neertstdende.

Det var forskelligt, hvordan de pargrende tog del i interviewet. Nogle var helt stille og lod deres naertstdende
forteelle uden at supplere eller afbryde. Andre lod primeert deres neertstdende forteelle, men supplerede eller
afbrad, hvis de folte, der blev sagt noget, der ikke var korrekt, eller hvis deres naertstdende havde sveert
ved at udtrykke sig eller finde ord. Endeligt, var der nogle stykker, der deltog pa lige fod med personen med
demens, hvor det blev et interview med dem begge to. Denne dynamik har veeret en uundgaelig del af at
kunne interviewe mennesker med demens med en pargrende til stede. Intervieweren har forsggt at komme
omkring dette ved altid at adressere mennesket med demens samt at sperge om ting, som “er du enig i
det?”, eller "hvad siger du, til det?” for at inddrage dem i samtalen. | nogle samtaler har den parerende
ogsa veeret en stor hjeelp - bade til at omformulere spargsmal, men ogsé fordi der er opstaet nogle dialoger
mellem personen med demens og den pararende, som vi ikke havde faet indsigt i, havde vi kun talt med en
person med demens alene.

Notetagning under interviewet

Alle interviews blev optaget mhp. at kunne lytte interviewet igennem efterfelgende og skrive yderligere noter
og citater ned fra interviewdeltagerne. Der blev taget nogen noter undervejs, men ved mange interviews
var det ngdvendigt at fokusere udelukkende pa samtalen. Det kreevede, at intervieweren lgbende justerede
spergsmalene, alt efter hvordan personen med demens reagerede i samtalen. Det kunne vaere ved at udelade
eller omformulere spargsmal, sdledes at vi stadig fik s& mange gode indsigter ud af interviewet som muligt,
men at deltageren samtidig havde en god oplevelse og falte sig godt tilpas.

Notetagning var struktureret efter spargeskema og bestod primaert af at skrive citater ned mhp. analyse af
data.

Analyse af data
Ifm. notetagningen blev data kodet efter de forskellige temaer i spgrgerammen. | udarbejdelsen af rapporten
er der bade lavet observationer p& tveers af interviewene samt udvalgt enkelte citater med henblik pa
triangulering med kvantitativt data fra spergeskemaundersggelsen.

Alle citater er anonymiserede séledes at navne, steder mv., der kan identificere personen, er udeladt.
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