Institut for Sundhedstjenesteforskning

Erfaringer og
barrierer for
deltagelse |
demensvenlige
Initiativer

Maria Busk Damgaard, Ida Wagner Svendsen og
Pernille Tanggaard Andersen

SDU<=

AP Nps

APNps#



Skabelsen af Danmarks Fgrste De-
mensvenlige Lokalsamfund i Varde
Kommune, Skovlund-Ansager

Januar 2020



Institut for Sundhedstjenesteforskning

Kolofon

Alle rettigheder forbeholdes forfatterne.
Gengivelse af rapporten eller dele heraf,
skal ske ud fra geeldende dansk lov om
ophavsret. For undersggelsens udform-
ning og resultater er Forskningsenheden
for Sundhedsfremme ansvarlig.

© Syddansk Universitet - Esbjerg og For-
fatterne, 2019

Udfzerdiget efteraret 2018, korrigeret vin-
ter 2019

ISBN: 978-87-91245-37-0

Forfattere:

Maria Busk Damgaard,

Videnskabelig Assistent
Forskningsenheden for Sundhedsfremme,
Syddansk Universitet

Syddansk Universitet, Niels Bohrs Vej 9-
10, DK-6700 Esbjerg

Ida Wagner Svendsen,

Videnskabelig Assistent
Forskningsenheden for Sundhedsfremme,
Syddansk Universitet

Syddansk Universitet, Niels Bohrs Vej 9-
10, DK-6700 Esbjerg

Pernille Tanggaard Andersen,

Professor og Forskningsleder
Forskningsenheden for Sundhedsfremme,
Syddansk Universitet

Syddansk Universitet, Niels Bohrs Vej 9-
10, DK-6700 Esbjerg

Mail: ptandersen@health.sdu.dk

Projektet er og finansieret af Sundhedssty-
relsen.

Varde Kommune er initiativtager til projek-
tet og har veeret ansvarlig for processen.

Varde
Kommune

AP Nps

APNPS#



Institut for Sundhedstjenesteforskning

AP Nps

APNPS#



Institut for Sundhedstjenesteforskning

AP Nps

H

)

Indhold :
c

Q

=

DL FORORD ...ttt ettt e oo ookttt et e e o4 e o R b e ettt e e a4 e R R b e ettt e e e oo e e R R R e R ettt e e e e e aR e Ee e et e ee e e e e annbrereeeeeeaannnae 5
02 INTERNATIONALE ERFARINGER ......ootiiiiiiiiiiiit ettt e ettt e e e s e s bbb et e e e e e s e s nnbreeeeeeeesannnnes 6
02.01 INTRODUKTION 1.t tutttteete e e e e e sttt ettt e e e s e s sbe bttt e e e s e s sk be ettt e e 24 e 4Rk b e e et et e e o4 e aa R R b e s et e e e e a4 e annb ke e et e e e e e saannnbneneeeaeesannnnes 6
02.02 Y13 o]0 =TT PP TP PT T RTPPPPUPPPPPRN 6
02.03 RESULTATER . eiiiiittt ettt et ettt ettt e ettt e e o444k bttt e e e e 44 e4a Rk b e e ettt e e o4 e aa bbb e e et et e e a4 e e R bbb ee e e e e e e saanbnbneeeeeaeesaannnes 7
02.03.01  Demensvenlige samfund 0g INLIALIVET ...........eeeiiiiiiie e e 7
02.03.02  OMQIVEISESTAKIOTET ...ttt ettt e e et e e e sttt e e e as b bt e e e aabr e e e s anbneeeeannns 8
02.03.03  PSYKOSOCIAIE TAKIOIE ......eiiiiiiiiei ittt ettt e e st e e e st bt e e e st e e e e e abbeeeesnbneeeeanes 10
02.03.04  SHOMALISEIING +eeeitteeeeiitteie ettt ettt ettt e ettt e e st et e e e aa b et e e e aabe e e e e aabe e e e e aabb e e e e aabeeeeesnbeeeeeanbneeeeabneeeeane 11

03 BARRIERER VED DEMENSVENLIGE INITIATIVER.....outtiiiiiiii ittt stee e e e s s sstreee e e e e e e e snnes 12
03.01 INTRODUKTION ...ttt s 12
03.02 IVIETODE ...t s 12
03.03 RESULTATER ...ttt s 13
03.03.01  Barrierer for deltagelSe ... 13
PraKUSKE DAITIEIET ... ittt b ettt e e e bt e b et e bt e b e e ettt et et e ket e be e et e e ne e et 13
PSYKOSOCIAIE DAITIETET ..ottt ettt e et e e ekttt e e e mt et e e sae e e e e anbe e e e ettt e e e nteeeesnteeeeanbeeeeanneeeesnneeas 14
03.03.02  Anvendelsesmetoder for deltagelSe ........cooi i 15
Synlighed, personlighed, inddragelse 0g €JErskab ... 15

e 1 glo] [0 [l R R il [T = To =T £ PP P PP PRPP PP 17

107 1N S I 0151 RSOOSR 19
05 REFERENCER ...ttt ettt e e ettt e e e e e e ettt e ee e e aa st e e e e eeee e e s s neateeeeeeeae e nntaseeeaeeeaeasnssnenenaeesaannne 20
06  APPENDIKS ..ttt et e oo 4o a bttt e e e e e oo a b e bt et e e e e e e o AR b e bt e et e e e e e e R he et et ee e e e e aanbreeeeeaeeaaanae 22
06.01 SOGEKOMBINATIONER ...t ee et e e et e oot e et e e oo oot et e e e e e et e et e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e aaaeaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaans 22
06.02 FOKUSOMRADESGIGNING ... s 22



Institut for Sundhedstjenesteforskning

AP Nps

01 Forord

APNPS#

Til understgattelse af Varde Kommunes initiativ Danmarks Fgrste Demensvenlige Lokalsamfund, under-
sgger farste del af denne rapport, gennem en litteratursggning, de internationale erfaringer der er draget
i forbindelse med skabelsen af demensvenlige lokalsamfund. Anden del undersgger, ved brug af inter-
view af initiativtagere til demensvenlige projekter, hvilke barrierer der er for deltagelse, og hvilke metoder
man kan anvende for at rekruttere samt fastholde deltagerne i lokale projekter. Hensigten er, at denne
rapport kan bidrage til, at de initiativer der bliver igangsat i Varde Kommune, i forbindelse med demens-
projektet i perioden 2017-2019, kan forankres i lokalsamfundene og blive anvendt optimal. Rapporten er

udarbejdet af Forskningsenheden for Sundhedsfremme pa Syddansk Universitet.
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02.01 Introduktion

Sygdommen demens har de sidste artier fdet meget opmaerksomhed. Varde Kommunes projekt Dan-
marks Fgrste Demensvenlige Lokalsamfund er et blandt mange initiativer, der saetter fokus pa sygdom-
men og dét at veere demensvenlig (1). Begrebet “demensvenlig” er et forholdsvist nyt begreb indenfor
folkesundhed, og der kan veere uvished om, hvad dette reelt omfavner (2). Pa baggrund heraf vil denne
rapport belyse og danne et overblik over, hvad den internationale litteratur finder af erfaringer fra de-
mensvenlige projekter. Hovedfokus har veeret at undersgge, hvad det indebeerer at vaere et demensven-

ligt samfund, og hvilke faktorer der er vigtige at reflektere over og forholde sig til.
02.02 Metode

Den litteratur der anvendes til at belyse de internationale erfaringer fra demensvenlige initiativer er loka-
liseret via databaserne PubMed og Web of Science, da disse to store internationale databaser indehol-
der samfundsvidenskabeligt litteratur fra vestlige kulturer (3). Valget af databaser grunder i vigtigheden
af at kunne overfgre og afspejle artiklernes interventioner til danske forhold. Sagningen er afgraenset til
litteratur, der er udgivet indenfor de sidste 10 ar. Dette scoping review er grundet tidsrestriktioner ikke
udfart systematisk, hvilket forsvares ved, at fokus er at danne et farstehandsindtryk af tilgeengelig inter-

national viden. Sggeord brugt i processen er;

Dementia, community, friendly, awareness, evaluation, friendly society, activities, inclusion,
awareness, dementia friendly community, society, neighborhood, initiatives, Participatory ap-

proach og social capital.

De forskellige sagekombinationer resulterede i bade pilotstudier, randomiseret kontrolleret studier og
systematiske litteratur reviews, samt studier af bade kvalitativ og kvantitativ karakter. Sggekombinatio-
nerne kan ses i appendiks 1. Udveelgelsesprocessen er baseret pa ovennaevnte fokus og specifik rele-
vans for Varde Kommunes demensvenlige projekt. Udveelgelsesprocessen er foretaget i flere faser. Den
farste udveelgelse blev foretaget pa baggrund af artiklernes overskrifter, og dernaest blev relevante artik-
ler sorteret fra pa baggrund af artiklernes resumeer. De tilbageveerende artikler blev gennemlaest, og

slutteligt blev 12 artikler udvalgt.
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02.03 Resultater

Det forste afsnit kortleegger hvad litteraturen finder, der er essentielt i et demensvenligt samfund, og
hvilke konkrete interventioner og parametre der medvirker til, at de demensramte borgere kan opna et

meningsfuldt liv
02.03.01 Demensvenlige samfund og initiativer

En af de grundleeggende og gennemgaende udfordringer der er fundet i den udvalgte litteratur, er beho-
vet for en feelles terminologi og standard for demensvenlighed. Da demensvenlige samfund er et relativt
nyt koncept, bliver der anvendt forskellige betegnelser nationalt og pa tveers af landegreenser, dette er
blandt andre "dementia friendly”, "dementia cabable” og "dementia positive” (2, 4, 5). | den Amerikanske
artikel af Lin & Lewis (2) fremhaeves behovet for en klar og gennemgaende definition, da det er essenti-
elt at have et feelles grundlag for at kunne dele viden. Demografiske udfordringer, ved blandt andet en
stigende gennemsnitlig levetid, er netop en af grundene til, at behovet for at kunne dele viden, til at hgj-
ne kvaliteten og udviklingen af demensvenlige tiltag, er vigtig. En anden problemstilling er, at den bio-
medicinske tilgang til sygdommen har veaeret altoverskyggende og stadig er udpraeget, og det anerken-
des i litteraturen, at der er behov for at fokus ogsa rettes mod de emotionelle og sociale pavirkninger af
sygdommen (6). Dette er ngdvendigt for at udvikle interventioner, der kan imgdekomme de samfunds-
og sundhedsmeaessige udfordringer, som de demografiske eendringer medfarer. Men hvilke interventio-
ner og relationer der er brugbare, afhaenger ogsa af konteksten. Et canadisk studie af Wiersma & Den-
ton (7) har undersggt et demensvenligt samfund i et geografisk yderomrade, og studeret hvilke fordele
og begreensninger dette indebeerer. | mindre lokalomrader bliver det faktum, at man holder gje med hin-
anden veerdsat, da dette giver faglelse af tryghed. Dette indbefatter en ekstra opmaerksomhed pa de-
mensramte borgere som kan veere faret vild, og deres behov for hjeelp til at finde hjem igen. Dette ud-
m@nter sig ogsa i praktisk statte sasom hjeelp til at skovle sne og karselshjeelp (7). Denne basale prak-
tiskorienteret hjeelp kan veere en medvirkende faktor til, at den demente borger kan klare sig selv leenge-

re tid i eget hjem. En udfordring for lokalsamfundene i de geografiske yderomrader er urbaniseringen (7).
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En hgjere andel af den yngre befolkning sgger mod byerne og tendensen er, at gennemsnitsalderen i
yderomraderne stiger. Dette kan bevirke, at den sociale stgtte blive skragbelig, da der er feerre til at ud-
gve den (7).

For at skabe et lokalsamfund der er demensvenligt, er der to tilgange der kan benyttes; en bottom-up
eller en top-down. Enten formes der nationale lovmaessige initiativer ellers fordres initiativer fra det lokale
samfund, begge tilgange for at forbedre livet for demensramte borgere. Det kan blandt andet vaere at
promovere sociale og kreative tiltag, der tager hgjde for de demensramtes begreensninger og samtidig

mobiliserer de lokale ressourcer sasom parker, teatre, museer, gallerier og stadions (8).

Det andet afsnit i denne skrivelse vil kortleegge hvilke faktorer, litteraturen beskriver og finder vigtige i
forbindelse med skabelsen af et demensvenligt samfund. Efter en gennemlaesning af de relevante vi-
denskabelige artikler, var en opdeling af faktorerne tydelig og de praesenteres i 2 naturlige grupperinger;
omgivelsesfaktorer og psykosociale faktorer. Herefter faglger et afsnit omkring stigmatisering, da denne
problemstilling ogsa naevnes i flere studier.

02.03.02 Omgivelsesfaktorer

Der er i litteraturen fokus pa, at der skal veere gode muligheder for, at den demensramte borger kan
transportere sig rundt og at det fysiske miljg er enkelt og tilgaengeligt for denne malgruppe. | den Cana-
diske artikel af Plunkett & Chen (9) som, har undersggt hvad der skal til, for at f& demente inkluderet i
lokalsamfundet, naevnes der, at det er et problem, hvis der ikke er tilstreekkelige transportmuligheder.
Der er brug for sikker og palidelig transport, og isaer transport til dem som er bundet til huset (9). Det
samme konstateres i den Amerikanske artikel af Herbert & Scales (10). Dette review af 234 artikler om-
handler demensvenlige initiativer fremhaever, at sikker og nem transport til personer med demens er en
betydende faktor for pageeldendes livskvalitet (10).

Udover gode forhold i offentligt transport foreslar Smith et al. (11), at der i det offentlige rum fx i super-
markeder, oprettes gratis direkte linjer til taxaselskaber, sa personer med demens nemmere kan handle
ind. Netop dét at kunne handle ind anses ifglge Duffin (5) som vaerende betydningsfuldt for demensram-

te borgere, og lgsninger der muligggre dette skal findes.
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Det er vigtigt at personer med demens kan feerdes sikkert og navigere i samfundet. Barrierer for dette
kan veere for store folkemaengder, hgijt stgjniveau og darlig skiltning (11). Flere artikler har Igsningsfor-
slag sdsom at cykelstier skal vaere adskilt fra fortove, gaderne skal veere korte og smalle samt skilte skal
veere med store billeder og tydelige farver (5, 10). Andre indsatser i samfundet som Herbert & Scales
(10) identificerer som kunne forbedre selvsteendigheden er sikker og nem transport, passende brug af
farver og kontraster samt stgjreducering. Desuden er simple omgivelser der reducerer beslutningstag-
ning, og overvejelser omkring gulv og handtag som kan reducere fald, med til at ggre omgivelserne mere

tilgeengelige for personer med en demenssygdom (10).

En anden vigtig faktor som flere artikler fremhaever er, at der er behov for uddannelse og oplysning om-
kring sygdommen demens (4, 9, 11). | artiklen af Plunkett & Chen (9) naevnes behovet for uddannelse,
workshops eller informationsmgder omkring sygdommen, sa der skabes bedre forstaelse og talmodig-
hed i de omgivelser, hvor personer med demens faerdes. Samme overbevisning er der ogsa i artiklen fra
Australien af Lin et al. (8), som fokuserer pa, hvordan et samfund kan ga fra at veere demensfjendtlig til
demensvenlig. Artiklen neevner, at der er behov for at skabe et samfund hvor befolkningen har den ngd-
vendige viden, og hvor demente betragtes som ligeveerdige medlemmer af samfundet (8). Folk skal ud-

dannes i sygdommen og "den demente person”.

| forbindelse med selve sygdomsforlgbet opfordres der i litteraturen til, at de praktiserende leeger kleedes
bedre pa, bade til at diagnosticere sygdommen tidligere men ogsa til at handtere det postdiagnostiske
forlab (11). En @get prioritering pa demensomradet i Storbritannien har resulteret i politikker for tidligere
diagnosticering af demens sygdommen, forbedringer i den postdiagnostiske stgtte og bedre standarder i
plejen pa hospitaler samt plejehjem (12). De praktiserende laeger er en vigtig akter i forhold til at hjeelpe
den demensramte i sygdomsforlgbet, samt for at sarge for, at der er den ngdvendige statte til de perso-

ner der er pavirket af demenssygdommen.

| artiklerne er der neevnt, hvordan virksomheder og organisationer i lokalsamfundet kan stgtte op om-
kring de demente borgere. Eksempelvis er kirken flere gange naevnt som en anvendelig institution, som
man med gode erfaringer har anvendt som samlingssted (8, 9). Kirken anses for at have mange sociale

forcer, og for at veere en institution, der typisk indeholder mange mindevaerdige stunder for den aeldre
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befolkning. Kirken naevnes som vaerende et miljg der fordrer forteellinger, narrativer og musik, hvilket
henvender sig til de dementes behov (9). Udover kirken naevner litteraturen, at det er vigtigt, at private
virksomheder og den sociale kapital er med som aktgrer for at fostre innovativ stgtte (9). Andre vigtige
samarbejdspartnere, som kan veere med til at skabe stgttende miljger, kan veere fx museum, banker,

gallerier, biblioteker, biografer, lokal avis m.m. (8).
02.03.03 Psykosociale faktorer

For at skabe et demensvenligt samfund er det ogsa vigtigt at have fokus pa psykosociale faktorer, som
ifglge den fundne litteratur er faktorer, der anses som meget betydningsfulde for demensramte og pare-
rende. Smith et al. (11) har igennem interview med personer ramt af demens identificeret de faktorer,
demensramte finder vigtige for at skabe et demensvenligt samfund. Ud fra disse interviews konkluderer
forfatterne, at det er vigtigt med social accept, at fgle sig tryg og sikker samt have en fglelse af, at man
hgrer til (11). Muligheden for sociale interaktioner er vaerdsat hos de demensramte borgere. Ensomhed
er et massivt problem, og det er vigtigt at forebygge dette. | artiklen af Plunkett & Chen (9) beskrives det,
at det kan veere sveert at fastholde sociale relationer, og derfor er isolation, iseer i yderomraderne, en

bekymring. Et forslag er, at der etableres et program for hjemmebesgg til de demente (9).

Det er vigtigt, at det sociale aspekt af demenssygdommen og det sociale helbred teenkes ind i behand-
ling af den demensramte borger, sa der ikke kun er en medicinsk fokus. Det sociale helbred og det soci-
ale liv har en betydningsfuld rolle for, at fa den demente til at fale sig som en del af samfundet og er en
medhjeelpende faktor til, at fa borgeren til at bo i lokalsamfundene i leengere tid (6). Konkrete forslag til
meningsfulde aktiviteter som kan promovere velfeerd og et socialt liv kan vaere kunstprogrammer, trae-
ningsprogrammer, hukommelsescaféer/Alzheimers caféer, ugentlige gature, zoologisk have, male klas-
ser, park ture, gature hvor der kigges pa kunst, teater, og kor (8, 10). Et punkt som Beard (13) fremhee-
ver er, at fokus skal rettes mod at berige livet med demens, fremfor bare at “handtere livet” igennem ak-

tivitetsbaserede interventioner.

10
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02.03.04 Stigmatisering

En generel problemstilling vedrgrende demenssygdommen er tabu og stigmatisering (2, 5, 7, 8, 12, 14).
Dette kan bunde i en generel uvidenhed omkring sygdommen og den frygt, der er forbundet med diag-
nosen og efterfglgende sygdomsforlab (8). Iseer i geografiske yderomrader kan stigmatisering og tabu
veere en begraensning for personer pavirket af demenssygdommen (7). Et kvalitativt studie af Wiersma &
Denton (7) viser, at sma lokalsamfund er udfordret pa dette omrade, hvilket kan veere forarsaget af de
sociale netvaerk, hvori alle kender hinanden. Dette kan bevirke, at den demensramte borger og de parg-

rende er tilbageholdende med at sgge hjeelp, da de er bange for, at samfundet vil snakke om dem (7).

En teoretisk funderet anbefaling er, at begrebet "dementia positive” bliver inkluderet i terminologien om-
kring demens (2). Dette grunder i ordets positiv tilgang til demenssygdommen og fokus pa at finde styr-
ker, hvilket manifesteres gennem attitude, tro, kommunikation og opfarsel. Ved brug af denne tilgang,
argumenterer Lin & Lewis (2) for, at et samfund kan blive sandt inkluderende for demensramte borger og
deres pargrende. Derudover beskriver artiklen af Innes (12), at sakaldte demensvenner kan vaere en
hjeelpende faktor til at reducere stigmatisering og eksklusion. Via inddragelse af demensramte borgere i
projekter kan demensrelateret stigma reduceres (14). Det er fundamentalt, at den demensramte og de
pargrende far modet til at abne op og fortaelle om sygdommen, for at stigmatiseringen kan bekaeempes

(5).

11
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Initiativer

03.01 Introduktion

En barriere som Varde Kommune oplever i forbindelse med demensvenlige initiativer, er rekruttering af
deltagere, bade i forhold til personer med demens, pargrende og frivillige. Dette afsnit vil belyse denne

problemstilling med udgangspunkt i falgende arbejdsspargsmal:

- Hvilke barrierer er der for deltagelse?
- Hvilke metoder er anvendt for at rekruttere deltagere?

- Hvordan fastholdes deltagerne?

Frivillighed er en vigtig del af projekter, der arbejder med lokale forandringsprocesser, da motivation og
inddragelse er drivkraften bag forandringer, samt er med til at sikre beeredygtighed. Men da demensven-
lighed ogsa omhandler en diagnostisk sygdom, er professionel viden samt projektledelse ogsa ngdven-
dige kompetencer. | denne rapport er begrebet frivillighed kun inddraget i begreenset omfang, svarende
til det fokus den litteratur og de interview vi analyserer, inddrager det. Frivillighed i lokale forankrede pro-
jekter burde undersgges mere i dybden i en selvsteendig rapport.

03.02 Metode

For at skabe systematik i litteratursagningen er der udviklet fokusomrademodeller. Formalet med at an-
vende fokusomrademodellerne som s@gestrategi er, udover at skabe et godt overblik, at indsnzevre
sagningerne for at sikre, at de bade er specifikke, men samtidig ogsa far alt relevant materiale med. Fo-
kusomraderne i modellerne indeholder relevante sggeord som pa den made bruges i en avanceret sg-
gestrategi. De anvendte databaser i denne litteratursggning er Web of Science og PubMed. Sggningen
er, ligesom tidligere sggning, afgreenset til litteratur der er udgivet indenfor de sidste 10 ar, og udveelgel-
sen af relevante artikler er ogsa ifalge samme metode som tidligere neevnte litteratursggning fra rappor-

tens del 1. Fokusomrademodellerne kan ses i appendiks 2. | alt er 3 artikler udvalgt.

12
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Udover litteratursggningen er relevante personer, som har arbejdet med initiativer for personer med de-
mens eller pargrende, kontaktet. Med udgangspunkt i den nationale konference "Demensdagene 2018”
er der via mail taget kontakt til foredragsholdere, som er vurderet til at kunne belyse problemstillingen.
Dette resulterede i kontakt til fire informanter, hvoraf det har veeret muligt at udfeerdige telefonisk inter-
views med tre af disse. Den fierde informant har besvaret arbejdsspggsmalene via en mailkorrespon-
dance, som anses for fyldestggrende nok til at inddrages i denne rapport. Et af de tre interviews viste sig
at omhandle et visiteret initiativ. Der var derfor ikke samme rekrutterings problematikker da de visiterede
borgere var ngje udvalgt og initiativet havde hgjt fremmgade, og derfor er det ikke taget i betragtning. De

tre gvrige interviews er anvendt i analysen.

03.03 Resultater

03.03.01 Barrierer for deltagelse

Det farste afsnit vil beskrive hvilke barrierer litteraturen og den indsamlet empiri beskriver i forhold til
rekruttering af deltagere, bade pargrende og demensramte borgere, til projekter der er relateret til de-
menssygdommen. Overordnet fandt vi fglgende to karakteristika; enten var barriere for deltagelse af

praktisk eller psykosocial karakter. Nedenstaende afsnit er opdelt efter forestaende karakteristika.
Praktiske barrierer

En veesentlig barriere for deltagelse er alder. Mange demensramte er aeldre mennesker, derfor er det
vigtigt at overveje hvilken aldersgruppe man henvender sig til med de forskellige projekter. Z£ldre men-
nesker med en demenssygdom oplever udfordringer ved at kunne overskue at deltage, og de har sveert
ved at komme ud ad dgren (15). Derudover kan demensramte borgere veere udfordret angaende deres
kognitive funktion og en anden barriere for deltagelse er, at den demensramte borger kan have sveert
ved at have overblik over hvad der sker i omgivelserne (16). Det naevnes i et interview med en medar-
bejder fra Pusterummet/madklubben i Lyngby-Taarbaek Kommune, at pargrende er meget presset, sa
det er sveert at komme, det beskrives at de ikke orker det og at der er en skepsis for, om det er relevant

for pageeldende (15).
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Et studie af Bartlett, Milne & Croucher (16) finder, at specielt barrierer af logistiske og praktiske karakter
spiller en rolle for at f& demensramte borgere til at deltage. | et interview med en medarbejder angaende
Brocafeen i Aalborg, som er et tilbud til demensramte borgere, naevnes der det samme; at en af de pri-
maere barrierer for at fa personer til at deltage, er transport til arrangementet (17). | nogle danske kom-
muner er der bevillinger til transport til arrangementer for demensramte borgere, fx i Aalborg Kommune
kan der sgges om hjeelp til transport igennem paragraf 117. Men det opleves ogsa, at folk er meget
hjeelpsomme, sa nogle henter hinanden, arrangerer samkgarsel eller at pargrende er behjaelpelige med
karsel (Interview 1, 2018). Bartlett, Milne & Croucher (16) finder, at der er starre risiko for at den de-
mensramte borger ikke deltager, hvis de bor alene. Valg af lokation for det demensvenlige arrangement
er derfor en faktor, der er vigtig at have i mente ved opstart af projekter. Aktiviteter skal helst ligge cen-
tralt og teet pa byen centrum, da det er praktisk at deltagerne kan ga dertil (17). | den sammenhaeng er
det ogsa praktisk at overveje hvilket tidspunkt pa dagen aktiviteterne skal forega (15).

Rammerne for arrangementerne er en anden faktor der har betydning for deltagelse (17). Den gkonomi-
ske ramme er ikke af overskyggende betydning og egenbetaling opleves ifglge Informant 2 ikke som en
hindring for deltagelse (17). De fysiske rammer har en stgrre betydning, hvis der er uro og larm har det
stor pavirkning pa borgerne. | interviewet af Informant 2 beskrives det, at borgeren ikke ma fa fglelsen af
at veere i vejen og veere et forstyrrende element, da demensramte borgere er en sarbar gruppe i forve-

jen. Sa gode, store, abne og lyse lokaler er at foretreekke (17).
Psykosociale barrierer

En af de primaere psykosociale barrierer for deltagelse, bade for den demensramte borger og de parg-
rende, er at sygdommen er tabubelagt (15). | et interview med informant 1 fra pusterummet/madklubben
i Lyngby-Taarbaek Kommune, beskrives det, at mange af de pargrende feler de ikke ma tale om syg-
dommen (15). Der er maske tale om benaegtelse af demenssygdommen bade hos den syge og hos den
demensramte. Tabu er et utroligt stort problem (15). | et af de kommunale frivillige initiativer beskrives
det, at det er vigtigt at den demensramte borger far lov til at veere anonym (17). Det har en stor betyd-
ning, at deltagerne ikke skal opgive deres cpr. nummer ved deltagelse til et arrangement og dermed
undgas det, at borgeren far fglelsen af at vaere patient, hvilket neevnes som er en frined for borgeren

(17). Derudover er netveerket omkring borgeren essentielt for deres deltagelse i aktiviteter (17). Ved de
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forskellige aktiviteter og i forhold til planlaegning af disse, er det vigtigt at have den kulturelle forskellig-

hed i mente, da kultur ogsa kan blive en barriere for deltagelse (Bartlett, Milne & Croucher (16).

03.03.02 Anvendelsesmetoder for deltagelse

Anden del af resultatafsnittet beskriver nogle af de metoder, som der bliver beskrevet i litteraturen og
som ifglge empirien har virket, for at fa personer med demens og deres pargrende til at deltage i arran-

gementer og aktiviteter.

Synlighed, personlighed, inddragelse og ejerskab

Efter at have gennemgaet materialet var der iseer tre temaer som syntes at kunne danne overskrift for de

forskellige metoder, nemlig "synlighed”, "personlighed” og "inddragelse og ejerskab”. Ofte er det en

kombination af to eller tiimed alle tre temaer, som er anvendt for at rekruttere flest mulige deltagere.

| et interview med Informant 1 fra pusterummet Lyngby-Taarbaek Kommune, som er et tilbud til paragren-
de til personer med demens, naevnes der, at man har benyttet sig af en manedlig annonce i den lokale
avis for at skabe synlighed. Fokus var pa at ggre annoncerne meget personlige, sa det var tydeligt hvem
der stod for aktiviteterne. Herudover har man i samme initiativ ogsa lavet flyers med telefonnummer, mail
og et billede af kontaktpersonen, igen med fokus pa at gare tilbuddet personligt og sa deltagerne ved
hvem de skulle henvende sig til. Pusterummet har ogsa benyttet sig af muligheden for at annoncer i
Alzheimerforeningens aktivitetskalender (15). Informant 3 fra Odder Kommune forteeller, hvordan de har
brugt flere forskellige oplysningssteder for at ggre kommunens projekter for personer med demens syn-
lige fx Facebook, pyloner ved indfaldsveje, en hjemmeside, aviser, pressemeddelelser og ogsa personli-

ge invitationer (18).

Synlighed er ogsa noget som nzevnes flere steder i litteraturen. | et studie af La Rue et al. (19) naevnes
det, at for at skabe synlighed omkring deres projekt blev der lavet en beskrivelse som blev sendt ud til
hospitaler, leegehuse, relevante klinikker m.fl. Der blev skrevet avisartikler, lavet radioudsendelser og
foredrag. Frivillige til projektet blev rekrutteret via praesentationer ved lokale gruppemgder, i relevante

organisationer og ved lokale events (19). Der er nzevnt flere mulige veerktajer der kan inddrages nar man
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vil skabe opmaerksomhed pa aktiviteter eller arrangementer samt rekruttere deltagere og frivillige. Flere
artikler neevner ogs4, at den elektroniske og internetbaseret udvikling ger at fx websider er et godt red-
skab til at gge synligheden (16, 19).

Informant 2 fra brocafeen i Aalborg Kommune understreger betydningen af, at aktiviteterne gares per-
sonlige hvis folk skal deltage. | Aalborg Kommune har de brugt meget af det personale som har kontak-
ten til borgerne og eventuelt dem, der kommer i malgruppens hjem, fx har man faet demenskoordinato-
rer og hjemmehjeelpere til at udbringe invitationer og sprede budskabet om de tilbud der er i kommunen
(17). Der er god erfaring med at invitationer bliver givet personligt, og at der er mennesker som kan for-
teelle om tilbuddet og udlevere en eventuel folder (17). En lignende metode benyttes ogsa i Odder Kom-
mune, hvor de benytter sig af telefonisk kontakt til folk for at fa dem til at deltage eller sender direkte og
personlige invitationer ud til potentielle deltagere (18).

Artiklen af Bartlett, Milne & Croucher (16) understgtter de ovenstdende metoder, idet forfatterne beskri-
ver hvordan social kontakt, er en stor motivationsfaktor for deltagelse. Det neevnes herudover, at det er
utroligt vigtigt for rekrutteringsstrategien at skabe et omsorgsfuldt indbyrdes forhold, hvor personen med
demens fgler sig inkluderet og komfortabel (16). Ejerskab og inddragelse er vigtigt. Dette understreger
Informant 2 fra brocafeen i Aalborg (17). Det er essentielt at de demensramte borgere bliver inddraget
tidligt i forlabet. De skal inddrages og hgres i hvad de har lyst til og hvad der skal til, for at de vil deltage.
Der skal skabes ejerskab fx blev der til farste mgde i Brocafeen spurgt om, hvad folk havde lyst til og
kan bidrage med. Nogle kunne bruge en skruetreekker, nogle male og andre kunne handler ind. Det er
vigtigt at folk involveres, hvis de skal fale ejerskab (17). Ogsa pusterummet i Lyngby-Taarbaek Kommu-
ne mener at tidlig inddragelse er vigtigt (15). Kommunen anvendte et borgermgde som inklusions veerk-
taj, til at hare hvad dem der er bergrt af sygdommen demens gnsker og hvad de mente der var behov
for (15). | et studie af Wiersma et al. (20) skriver de, at fgr "gruppen” finder sted, ma man snakke med
personen med demens for at fa en fornemmelse af hvilke behov der er, og for at sikre at gruppen bidra-

ger med empowerment til personen med demens.

Et vigtigt budskab ifglge litteraturen er, at der ikke er én rekrutteringsmetode som passer i alle kontek-

ster. Man ma vaere parat til at veere fleksibel og tilpasse metoderne til bade deltagere, men ogsa til det
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lokalomrade som man skal agere i, hvis man vil rekruttere deltagere (16, 19). Der er ikke en universel

lgsning til rekruttering af demensramte og pargrende.

Fastholdelse af deltagere

En af de grundlaeggende problematikker ved de lokale demensvenlige initiativer er, at sikre deltagelse.
Informant 2 fra Brocafeen i Aalborg Kommune naevner, at det kan veere et problem det farste halve ar af
projektet (17). Det handler om at holde ved. Da Brocafeen startede, deltog 5 personer ved det farste
made og efterfglgende deltog kun 2 personer. Men efter et halvt ars tid og pa nuvaerende tidspunkt i
ultimo 2018, er der deltagelse af imellem 8-10 personer hver gang (17). Men for at sikre langvarig baere-
dygtighed, naevner studiet af Bartlett, Milne & Croucher (16) at det kan veere vigtigt at involvere stake-
holders i planlaegning og design fasen.

De demensramte borgere der deltager i Brocafeen i Aalborg har faet skabt et sammenhold (17). Sam-
menhold er en vigtig faktor til at fastholde folk, som er fglge af, at der bliver skabt venskaber, borgerne
bekymre sig for hinanden og hjeelper hinanden, hvilket gger motivationen for at mgde op igen. Informant
2 fra Brocafeen forklarer ogsd, at der er et behov hos borgerne til at snakke med ligestillede (17). Udover
omsorgen for hinanden, er stemning til arrangementerne ogsa vigtigt (15). | pusterummet/madklubben i
Lyngby-Taarbeek Kommune, beskriver Informant 1, at omsorg og hygge er vigtigt — og noget til kaffen
(15). Borgerne er glade til arrangementerne og tager godt imod nye deltagere, da det er vigtigt at de fg-

ler sig velkommen. Deraf mener Informant 1, at fastholdelse af borgerne sker af sig selv (15).

Inddragelse i projekterne kan ogsa veere en medvirkende faktor til fastholdelse af deltagere. Brocafeen i
Aalborg inddrager de demensramte borgere ved, at det er dem, der selv laver cafeens manedlige pro-
gram (17). Det giver ejerskab at folk selv er med til at bestemme hvad der skal forega. Arrangementerne
kan have kulturel karakter, men kan ogsé veere ting der veekker minder og "det som man altid har gjort”
(17). Aktivt medborgerskab er ogsa kernen i alle Odder Kommunes demensvenlige tiltag (18). Et studie
af Wiersma et al. (20) viser, at behovet for at de demensramte borgere kan bevare "deres stemme” er
betydningsfuldt og for at kunne ggre dette, er det vigtigt at der laves grupper hvor kun demensramte

borgere kan deltage, da dette skaber starst tryghed. Men det er vigtigt, hvordan denne gruppe faciliteres,
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sa man sikre at de demensramte borgere bliver hgrt, og en lgbende vurdering af gruppens struktur, sa

den imgdekommer gnsker og behov hos de demensramte borgere (20).

En undersggelse udfaerdiget af Informant 3 viser, at bade demensramte borgere og pargrende deltager i
arrangementer pa grund af faellesskabet og oplevelsen af at kunne dele sine gleeder, frustrationer m.m.
med andre i samme situation (18). Der er ogsa i undersggelsen fokus pa relationer til de professionelle
og hvordan det danner grundlag for tilbuddenes opbygning. Saledes at et traeningstilbud ogsa indeholder
det deltagerne efterspgrger i forhold til relation, feellesskab, netveerk, humor mm. (18). Det samme feel-
lesskab viser sig ogsa i arrangementer pa Brocafeen i Aalborg, hvor deltagerne gar en ugentlig tur, da
dette skaber gode snakke (17).

Der er ogsé rent praktiske tiltag der kan ggres for at fastholde deltagerne. Et af dem er, at invitere folk fx
fra kommunen, politikere eller formanden fra seniorforeningen til arrangementerne, som bade kan lytte til
de pargrendes behov, men ogsa fortzelle om tiltag, for at gare arrangementet attraktivt (15). Pusterum-
met/madklubben i Lyngby-Taarbaek Kommune sender nyhedsbreve ud engang imellem, for pa den ma-
de at minde folk om arrangementerne og har derudover ogsa en Facebook gruppe, hvor der leegges
artikler ud for at bevare interessen (15). Pa Brocafeen i Aalborg Kommune bliver der lavet en folder med
arrangementer. Derudover er der udfeerdiget en mailingliste som folk kan skrive sig pa, men der bliver
ikke ringet til borgerne eller taget andre opfalgende tiltag (17). Men det naevnes i studiet af Wiersma et

al. (20) at man skal veere opmaerksom pa, at “one size doesn’t fit all”.
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Dette litteraturstudie fremhaever forskellige udfordringer, n&r man arbejder med demensvenlig samfund.
En grundlaeggende udfordring er den preemis, at begrebet “demensvenlige samfund” er et relativt nyt
koncept, og der er fortsat behov for at arbejde hen imod en feelles terminologi og standard i forbindelse
med begrebet. Det er vigtigt, at fokus rettes mod de emotionelle og sociale pavirkninger af demenssyg-
dommen og ikke kun pa de biomedicinske faktorer, sa man arbejder ud fra et holistisk perspektiv. For at
skabe demensvenlige samfund er der i litteraturen naevnt mange vigtige fokusomrader og faktorer af
betydning, disse kan naturligt opdeles i omgivelses- og psykosaociale faktorer. Omgivelsesfaktorer om-
handler de fysiske rammer og planleegning af praktiske problemstillinger sasom logistik, og ved de psy-
kosociale faktorer er der fokus pa sociale interaktioner mellem dementramte og borgere, for at sikre ska-
belse af tveergaende fzellesskaber. Stigmatisering af personer med demenssygdom er en generel pro-
blemstilling, som ofte bliver neevnt i litteraturen, og dette kan veere en begraensning for demensvenlige
initiativer. Derfor er det et vigtigt at fa bnet op om denne problemstilling, sa demensrelateret stigmatise-
ring kan reduceres. Litteraturen finder, at tiltag der inddrager demensramte borgere i projekter og at

“‘demensvenner” kan veere en hjeelpende faktor, til at reducere stigmatisering samt eksklusion.

At fa rekrutteret deltagere til demensvenlige initiativer er en gennemgaende udfordring. Det er fundet, at
det bade kan skyldes praktiske barriere i forhold til at komme afsted til arrangementer, men ogsa psyko-
sociale barrierer for den enkelte deltager. Der er fundet frem til, at synlighed, personlighed samt inddra-
gelse og ejerskab er vigtige faktorer for at fa deltagere til at komme til demensvenlige initiativer. Herud-
over er gjerskab, inddragelse og indflydelse nogle af de vigtige faktorer som er naevnt for at kunne fast-

holde deltagere.
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06.01 Sggekombinationer

((Dementia) AND community) AND Friendly

((Dementia) AND community) AND awareness

((Dementia) AND community) AND Friendly

((Dementia) AND community) AND evaluation

Dementia AND friendly society

Dementia AND friendly society AND Activities

Dementia AND friendly community AND Inclusion

Dementia AND friendly community AND awareness

Dementia friendly community

((Dementia) AND Friendly) AND community

((Dementia) AND Friendly) AND society

((Dementia) AND Friendly) AND neighborhood

Dementia friendly community

((Dementia) AND Friendly) AND initiatives

Dementia friendly community

((Dementia) AND Friendly) AND community

((Dementia) AND awareness) AND community

((Participatory approach) AND community friendly) AND dementia

social capital and dementia

Participatory approach AND dementia

(participatory approach and dementia)
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06.02 Fokusomradesggning

Fokus 1 Fokus 2 Fokus 3 Fokus 4
Interventioner Participatory Society (Dementia)
Activities Involvement Community

Norms Engagement Relationship

Values Support City

“Community partici- Neighbourhoods

pation”

Fokus 1 Fokus 2 Fokus 3 fokus 4
Participatory Initiatives Dementia Tabu
Participation Activities Mental iliness Boundaries
Attendance Interventions Mentally ill Challenges
“take part” Actions Mental disease Problems
Involvement Motivation Obstacles
Share Events

Interest Culture

Motivation

Engage

Engagement

Fokus 1 Fokus 2 Fokus 3 Fokus 4 fokus 5
Participation Initiatives Action Dementia Challenges
Attendance Activities Motivation Inte- | Mental illness Problems
Involvement Interventions rest Obstacles
Recruitment Events Engagement

maske i stedet:

Society
Community
City
Neighbour-
hoods
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