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Forord

VIVE har pa opdrag fra Alzheimerforeningen gennemfert projektet: "Enlige med demens”. Projektet
er et delprojekt under projekt "Hjeelp enlige med demens”, der udferes af Alzheimerforeningen med
stotte fra TrygFonden. Formalet med projekt Enlige med demens er ifglge Alzheimerforeningen at
belyse centrale problemstillinger om enlige med demens, der kan have relevans for videreudvikling
af centrale aktiviteter malrettet enlige med demens.

VIVE har mere specifikt i projekt Enlige med demens sat fokus pa at besvare to overordnede spargs-
mal: Hvem er enlige med demens, og hvad der karakteriserer deres hverdagsliv?

Projektet har benyttet et mix-method-design, der bestar af bade registerdata, en survey og et kvali-
tativt casestudie. Registerdata benyttes til at fa et overblik over, hvad der karakteriserer gruppen af
enlige med demens (herunder deres demografiske, sociogkonomiske, sundhedsmaessige og bolig-
maessige forhold). Derudover benyttes henholdsvis en survey og et kvalitativt casestudie af otte
enlige personer med demens til at belyse, hvilke folelsesmaessige og praktiske udfordringer enlige
med demens mgder i deres hverdagsliv, samt den stgtte de modtager i hverdagen.

En raekke personer har bidraget til projekt Enlige med demens. Fgrst og fremmest vil vi gerne takke
de otte personer med demens, der har deltaget i projektet. Derudover vil vi gerne takke de demens-
koordinatorer, som har staet for rekrutteringen af disse personer, og det netvaerk af personer i de
otte personers liv, der har stillet op til formelle og uformelle interview. Vi vil ogsa gerne sige tak til
antropolog Lone Grgn, som har bidraget med litteratur og kvalitetssikring i forbindelse med de kva-
litative studier, og til antropologistuderende Sissel Jargensen, der under supervision bl.a. har bidra-
get med casebesgg og interview. Endelig vil vi gerne sige tak til Alzheimerforeningen for et godt
samarbejde omkring gennemfarelsen af projektet og rapportens tilblivelse samt til de to eksterne
reviewere for deres veerdifulde og brugbare kommentarer til rapporten.

Pia Kiirstein Kjellberg
Forsknings- og analysechef for VIVE Sundhed
2019
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Sammenfatning

Baggrund, formal og design

Tidligere studier af enlige med demens peger pa, at gruppen af enlige med demens udger en stadig
stgrre andel af befolkningen, og at det er en saerlig sarbar gruppe (Lehmann et al., 2010, de Witt,
Ploeg & Black, 2010, Cubit, 2010, Portacolone, 2015, Portacolone et al., 2018, Jgrgensen, Walde-
mar, 2014). Trods disse studier er der dog bade internationalt og i Danmark begreenset viden om
enlige med demens. Vi ved meget lidt om, hvem gruppen af enlige med demens er, og hvad der
karakteriserer deres hverdagsliv.

VIVE har péa opdrag fra Alzheimerforeningen og med statte fra TrygFonden gennemfart projektet
"Enlige med demens”. Formalet med projektet har vaeret at skabe et indblik i de centrale problem-
stillinger, der karakteriserer enlige med demens med henblik pa at danne et grundlag for, at Alzhei-
merforeningen kan videreudvikle centrale aktiviteter malrettet enlige med demens. Projekt Enlige
med demens er saledes ogsa et delprojekt under Alzheimerforeningens projekt "Hjeelp enlige med
demens”.

| denne rapport afrapporteres den viden om enlige med demens, der er opnaet i forbindelse med
gennemfarelsen af projektet Enlige med demens. | rapporten belyser vi, hvem de enlige med de-
mens er, og hvad der karakteriserer deres hverdagsliv. Det ggr vi ved at anvende et mix-method-
design. Registerdata anvendes til at belyse, hvem enlige med demens er, mens vi anvender en
survey og et kvalitativt casestudie af otte enlige med demens og deres netveerk til at belyse, hvilke
folelsesmeaessige og praktiske udfordringer enlige med demens mgder i deres hverdagsliv, samt den
stgtte de modtager i hverdagen.

Begrebsafklaring: Definition af ”enlig” og “demens” i rapporten

Til at identificere personer med demens har vi i denne rapport vaeret begraenset af den (for os) tilgeengelige
information om demensdiagnoser og -behandling i de administrative registre. Vi afgreenser gruppen af
personer med demens til personer, som er registreret med en demensdiagnose i Landspatientregisteret
(primeer diagnose) og/eller registeret at veere i behandling med et leegemiddel mod demens. Det vil sige,
at bl.a. personer med demenssymptomer, som far stillet en diagnose i almen praksis og ikke modtager
leegemidler mod demens, ikke indgar i vores population, da vi ikke har adgang til information om diagnoser,
som bliver stillet i almen praksis. Nar vi benytter en definition, som kun traekker pa en registreret (primaer)
diagnose og behandling med lsegemidler, kommer vi frem til en population pa 26.145 personer, hvilket er
6-9.000 personer mindre end tal fra tidligere praevalensstudier, der ogsa er baseret pa registerdata (Stevns-
borg et al., 2016, Jensen-Dahm et al., 2015, Ngrgaard et al., 2016, Ngrgaard et al., 2017, Zakarias et al.,
2016) og langt feerre end det beregnede antal ud fra befolkningsundersagelser, som indikerer, at praeva-
lensen af demens i 2012 var 85-90.000 personer (Jgrgensen, Waldemar, 2014). | afsnit 5.1 redegear vi for
forskellene mellem forskellige registerbaserede undersggelser, og hvordan vores afgreensning af popula-
tion eventuelt kan pavirke forskelle mellem enlige og ikke-enlige.

Nar vi i denne rapport benytter begrebet "enlig”, henviser vi til personer, der bor alene og ikke bor pa
plejehjem eller i plejebolig. Med denne afgraesning finder vi, at 27,7 % ud af hele populationen af personer
med demens er enlige. Hvis vi antager, at andelen af enlige er den samme i de undersggelser, der opgar
personer med demens ud fra befolkningsundersagelser og vores undersggelse, svarer dette til, at der er
ca. 24.600 enlige med demens i Danmark. Nar vi i rapporten benytter begrebet “ikke-enlige”, henviser vi
bade til mennesker, som bor med en partner, og mennesker, som bor med anden familie eller i bofaelle-
skaber.




Hvem er enlige med demens?

Registeranalysen viser, at gruppen af enlige med demens i hgj grad bestar af zeldre og kvinder.
Denne karakteristik er en naturlig fglge af, at kvinder generelt lever leengere end maend, og risikoen
for demens stiger med alderen. | registeranalysen giver vi en karakteristik af gruppen opdelt pa kan
og aldersgrupper. Generelt gaelder det for alle grupper, at enlige med demens har en lavere socio-
gkonomisk status end bade enlige uden demens og ikke-enlige med demens. Enlige med demens
har en lavere uddannelse og indkomst, og der er flere, som bor til leje og er uden beskaeftigelse end
ikke-enlige med demens. Derudover bor en stgrre andel af enlige med demens i hovedstadsomradet
i forhold til ikke-enlige med demens.

Der er stort set ikke forskel i forbruget af sundhedsydelser, hverken pa det somatiske eller psykia-
triske omrade, nar man sammenligner enlige med demens og ikke-enlige med demens. Til gen-
geeld er der en betydeligt starre andel blandt enlige med demens, som behandles med psykofar-
maka eller et smertestillende laegemiddel, nar man sammenligner med savel andre enlige (uden
demens) som ikke-enlige med demens.

Hvad karakteriserer hverdagslivet for enlige med demens?

Hvilke udfordringer magder de? Bade den kvalitative case-analyse og survey-analysen viser, at en-
lige med demens mader udfordringer i deres hverdagsliv. Case-analysen viser, at de otte enlige
personer med demens, der indgar i studiet, alle pa et overordnet plan beskriver, at de klarer sig
meget godt og ikke umiddelbart oplever, at de har behov for hjaelp. Alligevel giver analysen et indblik
i, at de reelt oplever store frustrationer og udfordringer i deres hverdagsliv — og iseer de funktions-
nedsaettelser, som de hver iseer keemper med, giver anledning til frustration. Disse funktionsned-
seettelser har enten fysisk/somatisk, mental og/eller social karakter, og det er ofte disse funktions-
nedseettelser, der skaber barrierer for, at enlige med demens kan leve deres hverdagsliv, som de
gnsker det. Funktionsnedseettelserne er desuden relateret til den specifikke demensdiagnose, som
de otte personer har, men kan ikke reduceres til diagnosen.

Case-analysen udfolder de praktiske udfordringer, som de otte enlige med demens oplever i deres
hjem som folge af deres funktionsnedsaettelser. Deres varierende grader af problemer med bl.a.
balancen, manglende energi, "rod” i hovedet eller manglende selskab giver udfordringer i forhold til
at lave mad, sikre en god ernzering, kebe ind, holde styr pa skonomien og dagligdagens garemal,
sgrge for transport, sikre personlig hygiejne og renggring, sgrge for udvendig vedligeholdelse af
boligen og/eller undga faldulykker.

Case-analysen og survey-analysen udfolder ogsa de fglelsesmeessige og sociale udfordringer, som
enlige med demens star over for. Case-analysen viser, at tre ud af de otte personer, der indgar i
studiet, har fglt sig ensomme, men understreger ogsa, at felelsen af ensomhed er meget subjektiv,
ikke ngdvendigvis kan reduceres til demensen eller enligheden, og ikke er statisk. Seerligt de tre
mandlige personer med demens, der indgar i studiet, udfolder dog, at de forbinder en vis sorg med
deres status som enlig og det at skulle undvaere en kvindelig partner i hverdagen. De resterende
fem kvinder, der indgar i studiet, er dog mere afklarede med deres status som enlige. To af kvinderne
forklarer fx, hvordan de bevidst har fravalgt en mand i deres liv for at ggre det nemmere for dem at
handtere deres demenssygdom.

Disse resultater viser, at det at vaere enlig og have en demenssygdom kan lede til bade praktiske
og felelsesmaessige udfordringer. Resultaterne viser dog ogsa, at enlige med demensudfordringer
ikke kan reduceres til deres enlighed, og at enligheden af nogle kan opleves som en kilde til at
handtere demenssygdommen.



Hvilken statte modtager de? Bade den kvalitative case-analyse og survey-analysen tegner et billede
af, hvilken stgtte enlige med demens modtager i deres hverdagsliv, og hvem de modtager stgtten
fra. Den kvalitative analyse — og i endnu hgjere grad surveyen — tegner et billede af, at enlige med
demens far relativt begraenset hjeelp og stette til at Igfte praktiske opgaver i deres hjem. Det kvali-
tative studie viser, at enlige med demens enten selv bruger meget energi pa at lgfte de praktiske
opgaver i hjemmet, ikke far dem lgftet (ender med at leve af yoghurt eller ga ned i renggringsstan-
dard), eller i varierende grad far stgtte fra seerligt deres barn, teknologier, hjemmeplejen, naboer
eller aktivitetscentre. Der lader til at veere forskel pa den type stgtte, som de enlige med demens
modtager fra de forskellige aktarer, der indgar i deres netvaerk. For eksempel viser bade surveyen
og case-analysen, at de pargrende (primaert barnene) i seerlig hgj grad hjaelper med gkonomien og
henvendelser til det offentlige (fx laegebes@g), mens det kvalitative studie viser, at hjemmehjaelpen
seerligt hjeelper med medicin og i mindre grad med renggring.

Den kvalitative analyse og survey-analysen tegner ogsa et billede af, at enlige med demens i vid
udstraekning ikke isolerer sig i deres boliger, men kommer i fora, hvor de kan modtage og give social
stette til andre mennesker. Surveyen viser, at enlige med demens deltager i fritidsaktiviteter pa nae-
sten samme niveau som ikke-enlige med demens og personer uden demens. Case-analysen viser
saledes ogsa, at hovedparten af de otte enlige personer med demens deltager i aktiviteter én eller
flere gange om ugen, ofte pa dagcentre, hvor de bade har mulighed for at lave fritidsaktiviteter, far
et varmt maltid og far social kontakt med de andre brugere og personalet (flere har en kontaktperson
pa det dagcenter, de er tilknyttet). De, der deltager i tilbuddene, er glade for disse aktiviteter; dog
udtrykker nogle af de enlige med demens, at de ikke (laengere) gnsker at komme pa dagcentrene.
Demenskoordinatorerne oplever, at der er begraensede alternative aktiviteter til de personer, som
ikke gnsker at benytte aktivitetscentrene. Alle de otte personer med demens, der indgar i det kvali-
tative studie, har desuden ugentligt eller dagligt (personlig eller telefonisk) kontakt med deres parg-
rende. En god mulighed for transport virker desuden som et afggrende aspekt for, at de enlige med
demens kommer ud af deres boliger.

Den kvalitative case-analyse tegner et billede af, at nogle akterer spiller en szerlig afggrende (og
koordinerende) rolle, for at enlige med demens far den fglelsesmaessige og praktiske stotte, de har
behov for. Det drejer sig iseer om demenskoordinatorerne, de eventuelle kontaktpersoner, som de
enlige med demens har pa dagcentrene, og de enlige med demens’ bgrn — seerligt detrene. Det er
vigtigt at vaere opmaerksom pa, at disse aktarer ser ud til at veere vigtige brikker for, at enlige med
demens trives. Samtidig er et opmaerksomhedspunkt, at seerligt detrene af de enlige med demens i
flere tilfeelde gav udtryk for, at de var hardt pressede, hvilket kunne give anledning til gnidninger, og
at de interviewede demenskoordinatorer naevnte, at de ikke har tilbud, som de kan give til enlige
med demens’ pargrende.

Endelig viser den kvalitative case-analyse, at den type bolig, som de enlige med demens bor i, har
betydning for at ima@dega deres praktiske og fglelsesmaessige udfordringer. Seks af de otte personer
er flyttet i aeldre- eller handicapvenlig bolig eller udtrykker et gnske om at gare det. Det er enten
denne type boligers sociale muligheder (ofte er flere folk hjemme i dagtimerne), den kortere afstand
til familien og indkgbsmuligheder, den handicapvenlige indretning (uden derkarme, med skydedgre
m.m.) eller det mindre boligareal eller udeareal, der lokker. Med undtagelse af én person (der var
indstillet pa at komme pa plejehjem) er det ogsa de personer, som bor i denne type bolig, der ser
ud til at trives bedst bade praktisk og felelsesmeessigt, selvom selve flytningen typisk har veeret en
udfordring, og alle udfordringer ikke blev Igst i denne type bolig. Disse fund nuancerer forskningen
pa omradet, der ofte fremhaever, at enlige med demens gnsker at blive i deres bolig lsengst muligt
(de Witt, Ploeg & Black, 2010). Det vil nemlig veere mere praecist at sige, at de enlige med demens



gnsker at undga plejehjemmet laengst muligt. Flere af de interviewede demenskoordinatorer frem-
haever saledes ogsa den store vaerdi, det kan give mennesker med demens at flytte til en anden
type bolig, der tager starre hensyn til deres funktionsnedsaettelse(r), inden demensen bliver for frem-
skreden.

Anbefalinger

Projekt Enlige med demens viser, at enlige med demens ikke ngdvendigvis oplever sig selv som en
gruppe, der har seerligt behov for eller eftersparger hjeelp, hvilket er vigtigt at teenke med ind i den
made, man designer, italeseetter og malretter aktiviteter for dem pa. Resultaterne fra register- og
survey-analysen viser da ogsa, at flere af de problematikker, som enlige med demens star over for,
fx i form af lav sociogkonomisk status, ogsa er forhold, der geelder for populationen af enlige uden
demens og dermed ser ud til at omhandle en enlighedsproblematik. Resultaterne fra den kvalitative
undersggelse peger imidlertid pa, at enlige med demens maske netop pa grund af demensen star
over for nogle seerlige udfordringer i forhold til at formulere de problemer, de star over for i hverda-
gen, og tilhgrende Igsningsmodeller.

Projektet viser, at der er behov for en bedre kortleegning af enlige med demens’ behov samt aktivi-
teter, som kan stgtte enlige med demens i deres hjem. Aktiviteterne bgr taenkes bredt. Enlige med
demens kan have behov for aktiviteter, der retter sig mod at imagdega eller begraense de fysiske,
mentale og/eller sociale funktionsnedsaettelser, de oplever i eller omkring deres hjem.

For at sikre at enlige med demens trives i deres hverdagsliv, anbefaler VIVE, at man bade arbejder
med at forbedre kortlaegningen af enlige med demens’ behov og skaber aktiviteter for enlige med
demens i og uden for deres hjem samt sikrer, at der skabes bedre mobilitetsmuligheder for enlige
med demens. Desuden retter undersggelsen en opmaerksomhed pa det behov, der kan veere for at
udvikle stgttemuligheder for pargrende til enlige med demens.



1 Baggrund, formal og design

| dette kapitel praesenteres bagrund og formal med projekt Enlige med demens samt designet af
projektet og rapporten.

1.1 Baggrund

Antallet af mennesker med demens er steget med det aldrende samfund (Cubit, 2010), og eksiste-
rende fremskrivninger viser fortsat en betydelig stigning (Jergensen, Waldemar, 2014). Samtidig er
antallet af aeldre mennesker, der bor alene i de vestlige lande, vokset (Portacolone, 2015). Trods
denne udvikling ved vi meget lidt om personer med demens, der bor alene.

De begrensede danske og internationale studier af enlige med demens peger pa, at enlige med
demens er en seaerlig sarbar gruppe. Forskning viser, at enlige med demens generelt har et stort
gnske om at blive boende i egen bolig laengst muligt (de Witt, Ploeg & Black, 2010). Samtidig peger
undersggelserne (Amjad et al., 2016, Miranda-Castillo, Woods & Orrell, 2010, Lehmann et al., 2010)
dog p3a, at enlige med demens er sarbare, fordi de kan have en gget risiko for bl.a. underernzering,
darlig hygiejne, flere faldulykker, manglende behandling for andre sygdomme og darlig gkonomi.
Flere af undersggelserne tyder derfor pa, at offentlig hjeelp ikke kan sta alene, hvis enlige med
demens skal blive i egen bolig. Her er det naere netveerk og miljg er en vigtig hjeelp for den enlige
med demens, selvom dette netvaerk kan veere begreenset af manglende ressourcer og tid.

Pa trods af denne viden ved vi fortsat lidt om, hvem gruppen af enlige med demens i Danmark er,
og hvordan enlige med demens hverdagsliv er — hvilke udfordringer de star over for, og hvilken
statte de modtager.

1.2 Formal

| denne rapport afrapporteres den viden om enlige med demens, som VIVE pa opdrag fra Alzhei-
merforeningen har opnaet i forbindelse med gennemfarelsen af projekt "Enlig med demens”. Pro-
jektet er et delprojekt under projekt "Hjaelp enlige med demens”, der udfgres af Alzheimerforeningen
med stotte fra TrygFonden.

Formalet med projekt Enlige med demens er, ifglge Alzheimerforeningen, at belyse centrale pro-
blemstillinger om enlige med demens, der kan have relevans for videreudvikling af centrale aktivite-
ter malrettet enlige med demens. For at imngdekomme dette formal har projekt Enlige med demens
veeret styret af to overordnede spgrgsmal og relaterede underspgrgsmal:

1. Hvem er enlige med demens?

a. Hvordan og hvorvidt adskiller de sig fra enlige uden demens?

b. Hvordan og hvorvidt adskiller de sig fra mennesker med demens, der bor sammen med
andre mennesker?

2. Hvad karakteriserer enlige med demens’ hverdagsliv?

a. Hvilke udfordringer mgder enlige med demens i deres hverdagsliv?
b. Hvilken statte far enlige med demens i deres hverdagsliv?
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1.3 Projektets design

Til at belyse projektets spargsmal anvendes et mix-method-design, der bestar af bade registerdata,
en survey og et kvalitativt casestudie. Disse forskellige typer data og analyser kombineres, fordi de
giver mulighed for at belyse, hvem enlige med demens er, og hvad der karakteriserer deres hver-
dagsliv fra forskellige vinkler.

Registerdata anvendes til at belyse, hvem gruppen af enlige med demens er. Med registerdata for
hele befolkningen har vi mulighed for at sige noget overordnet om den samlede population af enlige
med demens samt at sammenligne gruppen med andre grupper i befolkningen. Vi kan derfor i regi-
steranalysen vurdere, hvilke saerlige forhold der ger sig geeldende for gruppen af enlige med de-
mens sammenlignet med a) ikke enlige med demens og b) enlige og ikke-enlige uden demens.

Et kvalitativt casestudie af otte enlige med demens og en survey anvendes til at beskrive, hvad der
karakteriserer enlige med demens’ hverdagsliv. Casestudiet og surveyen har det til felles, at de
szetter enlige med demens’ egne forteellinger og besvarelser i centrum. Fokus pa de enlige med
demens’ egne stemmer skal ses som en bevidst strategi, der er valgt i forleengelse af den ggede
opmaerksomhed pa, at personer med demens bgr inkluderes frem for ekskluderes i studier af dem
selv (Cridland et al., 2016, Mckillop, Wilkinson, 2004, Cubit, 2010, Mckillop, Wilkinson, 2004, Cubit,
2010). Som vi vil vende tilbage til i metoden i kapitel 5, er dette valg dog ikke uden begraensninger,
da der ikke er klare metodiske retningslinjer pa omradet (Cubit, 2010), og en vis selektion ma for-
ventes. De to analyser preesenteres i selvstaendige kapitler i rapporten, fordi de hver bidrager med
noget forskelligt til analysen af enlige med demens’ hverdagsliv.

Det kvalitative casestudie af otte enlige personer med demens og deres netveerk anvendes til at
give et unikt og individ-orienteret billede af enlige med demens’ hverdagsliv, de udfordringer de star
i, og den stgtte de modtager.

Surveyen anvendes til at give et mere overordnet og kvantificeret indblik i enlige med demens’ hver-
dagsliv. Analysen giver mulighed for at saette de kvalitative og individorienterede fund i perspektiv
og vurdere, hvordan enlige med demens’ hverdagsliv henholdsvis har lighedspunkter eller adskiller
sig fra a) personer der har demens, men ikke bor alene, og b) med personer uden demens, der er
(og ikke er) enlige.

1.4 Begrebsafklaring

1.4.1  Enlig

Nar vi benytter begrebet "enlig” i rapporten, henviser vi til personer, der bor alene og ikke bor i
plejebolig eller pa plejehjem. | vores analyser af enlige med demens er det imidlertid vigtigt at veere
opmeerksom p4, at arsagerne til, at man er enlig eller ikke-enlig, bade kan skyldes tabet af en seg-
tefeelle, et selvvalgt gnske om at bo alene, eller at andre, ikke mener, at man kan bo alene og derfor
har valgt en anden bolig til en. Det at veere "ikke-enlig” henviser saledes til personer, som bade bor
sammen med en partner, med andre familiemedlemmer, fx barn, eller med andre voksne, som ikke
er ens familie, fx i bofaelleskaber.

1.4.2 Demens

| denne rapport afgraenses gruppen af personer med demens til personer, som har faet registreret
en demensdiagnose (se kapitel 5). Vi kan ikke i denne undersagelse skelne mellem personer, der
er i forskellige faser af sygdommen, da dette ikke er registreret. Det skal dog naevnes, at demens
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ikke er en entydig sterrelse. Demens er tegn pa sygdom i hjernen og viser sig ved svaekkede kog-
nitive funktioner. Omkring 200 forskellige sygdomme kan ledsages af demens eller kognitive forstyr-
relser. Alzheimers sygdom er langt den hyppigste demenssygdom. Mens demenssygdomme er pro-
gredierende sygdomsforlgb, er der tradition for at opdele udviklingen i tre trin svarende til tre grader
af demens. Opdelingen er rent beskrivende, og i praksis er det vanskeligt at skelne praecist mellem
de tre faser.

En lang reekke studier af preevalens af demens peger pa, at demens underdiagnosticeres. En be-
regning af forskelle i preevalensen mellem befolkningsundersggelser og diagnoseregistre indikerer,
at godt 60 % kan veere udiagnosticerede (Jergensen, Waldemar, 2014). Nar vi i denne rapport af-
graenser gruppen af personer med demens til personer, som har en demensdiagnose, tyder det pa,
at en betragtelig del af befolkningen med demenssymptomer ikke indgar i denne gruppe, og at der
i gruppen, som ikke har faet en demensdiagnose, indgar personer, som har en demenssygdom, der
blot ikke er registreret. Hvis det var muligt at udveelge den del af befolkningen, som er helt uden
demenssymptomer, ville vi muligvis se endnu stgrre forskelle mellem personer med og uden de-
mens.

1.5 Rapportens opbygning

| rapportens kapitel 2 anvendes registerdata til at skabe et overblik over, hvem gruppen af enlige
med demens er set i forhold til demografiske, sociogkonomiske, boligmaessige og sundhedsmaes-
sige forhold. | kapitel 3 og 4 anvender vi henholdsvis et kvalitativt casestudie af otte enlige personer
med demens og en survey til at belyse enlige med demens’ hverdagsliv. Det vil sige de folelses-
maessige og praktiske udfordringer, som enlige med demens mader i hverdagen, og den stgtte de
modtager i deres hverdagsliv. | kapitel 5 praesenteres det metodiske grundlag for rapportens analy-
ser og i kapitel 6 analysernes konklusioner og anbefalinger.
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2 Registeranalyse: Hvem er enlige med demens?

Formalet med dette kapitel er at belyse, hvem enlige med demens er. Mere specifikt preesenterer vi
i analysen en karakteristik af, hvem enlige med demens er, nar man kigger pa forhold som kgn,
alder, etnicitet, boligform, geografi, uddannelse, beskaeftigelse, indkomst og brug af sundhedsydel-
ser og laeegemidler relateret til somatiske og psykiske sygdomme. For at kunne karakterisere, hvilke
seerlige forhold der ger sig geeldende for enlige med demens, fremstilles ovenstaende forhold for
bade enlige og ikke-enlige personer i populationen, der har en demensdiagnose. Vi har desuden
ogsa valgt at sammenligne forholdene for mennesker med demens med personer (bade enlige og
ikke enlige) i samme aldersgruppe, der ikke har demens. Dette har vi gjort for at kunne forsta og
perspektivere, hvordan forholdene for enlige og ikke enlige mennesker med demens adskiller sig
fra enlige og ikke-enlige mennesker, der ikke har demens.

2.1 Baggrund for registeranalysen

Registeranalysen er i sagens natur beskrivende, og det er muligt, at de sammenhasnge, som umid-
delbart fremstar i de simple gennemsnit, daekker over nogle forskellige sammenhasnge for de for-
skellige grupper. Det er fx muligt, at personer med demens, der bor alene, netop ger dette, fordi de
er relativt lidt pavirket af demenssygdommen (og andre sygdomme) — og dermed har relativt fa
alvorlige helbredsproblemer, som farer til fx hospitalsindlaeggelser. Hvis enlige med demens med
alvorlige helbredsproblemer i hgjere grad flytter til en anden boligform (enten sammen med andre
familiemedlemmer eller i plejebolig) end ikke-enlige med demens (afhaengig af deres sundhedstil-
stand), sa vil sammenhangen mellem enlige og brug af sundhedsydelser netop afspejle denne
mekanisme.

Gruppen af personer med demens er en meget heterogen gruppe. Gruppen vil fx bade besta af
personer, som netop har faet stillet diagnosen og derfor stadig har mulighed for at deltage i arbejds-
markedet, og personer, som lever med en fremskreden sygdom, der forhindrer deltagelse i mange
dagligdagsaktiviteter. | denne rapport benytter vi register-information til at identificere personer, som
har en demensdiagnose. | registrene angives kun, om personen har faet en diagnose (er registreret
i Landspatientregisteret med en demensdiagnose eller har indlgst en recept pa et laagemiddel mod
demens), og det er derfor desveerre ikke muligt i denne analyse at skelne mellem personer med
forskellige grader med demens. Det er derfor vigtigt at holde sig for gje, at de viste gennemsnit for
gruppen af personer med demens deekker over en bred gruppe af personer med varierende grader
af demens. Det er muligt, at der er forskelle i graden af demens for personer, der er enlige og ikke-
enlige (hvis fx personer med en svaer grad af demens oftere flytter sammen med pargrende, pa
plejehjem eller i plejebolig, hvis de er enlige, i forhold til hvis de bor sammen med andre), og at dette
eventuelt kan forklare nogle af de forskelle, vi ser.

| registeranalysen indgar alle personer, der er mellem 55 ar og 93 ar og levede i Danmark i 2012.
Bilagsfigur 1.3 viser antal personer i totalpopulationen (1.683.887) og antal enlige og ikke-enlige
med og uden demens, som indgar i analyserne. Der er saledes 7.525 enlige med demens, 8.536
ikke-enlige med demens, 494.134 enlige uden demens og 1.140.424 ikke-enlige uden demens. | de
fleste tabeller og figurer opdeler vi resultaterne pa kan og alderskategorierne 55-64 ar, 65-74 ar, 75-
84 ar og 85-93 ar. Den overordnede aldersafgransning er begraenset af det datasaet, som vi har
haft til radlighed. Ved at opdele pa kgn og i alderskategorier kan tallene fortzelle lidt mere om de
underliggende forskelle. Da relativt fa personer har en demensdiagnose i aldersgruppen 55-64 ar,
og et tidligere studie pa danske data har vist en tendens til overdiagnosticering af demens blandt
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yngre patienter (Salem et al., 2013), ber man veere varsom med i fortolkningen af resultaterne for
denne gruppe.

Nar vi ser pa den samlede aldersgruppe, er det vigtigt at holde sig for gje, at der er store forskelle i
aldersfordelingen blandt grupperne enlige og ikke-enlige med eller uden demens, og netop disse
forskelle i aldersfordelingen kan forklare forskelle i gennemsnit for hele gruppen. | afsnit 2.2 starter
vi derfor med at illustrere forskellene blandt grupperne pé alder, kgn og etnicitet.

2.2 Kgn, alder og etnicitet

Figur 2.1 viser andelen kvinder og indvandrere i de fire grupper af personer med og uden demens,
der bor alene og sammen med andre. Bade blandt personer med og uden demens er der som
forventet en overrepraesentation af kvinder blandt enlige, da kvinder generelt lever laengere end
maend og oftere er gift med maend, der er eldre end dem selv, og derfor oftere lever laengere end
deres aegtemaend. Blandt enlige med demens er 74 % kvinder, mens kvinderne kun udggr 42 %
blandt ikke-enlige med demens. Blandt enlige uden demens er andelen af kvinder lidt lavere (i for-
hold til enlige med demens), nemlig 64 %, mens andelen af kvinder blandt ikke-enlige uden demens
er 47 %.

Figur 2.1 Andel kvinder og indvandrere med ikke-vestlig baggrund blandt personer med og
uden demens, som bor alene og sammen med andre
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Anm.: Antallet af observationer er fglgende: demens og enlig: 7.252 observationer, demens og ikke enlig: 8.536, ikke-demens og
enlig: 494.134 og ikke-demens og ikke-enlig: 1.140.424. Blandt personer med demens er forskellene mellem enlige og ikke-
enlige statistisk signifikante. Forskellene blandt personer med demens, der er enlige og ikke-enlige, er ogsa signifikant
forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens. Definitionen af ikke-vestlig indvandrer falger Dan-
marks Statistiks definition. Vestlige indvandrere inkluderer personer med baggrund fra fglgende lande: alle 28 EU-lande
samt Andorra, Island, Liechtenstein, Monaco, Norge, San Marino, Schweiz, Vatikanstaten, Canada, USA, Australien og
New Zealand. Ikke-vestlig baggrund er personer med baggrund i alle gvrige lande.

Kilde: Registerdata 2012.

Andelen af ikke-vestlige indvandrere er generelt lav i den aldersgruppe, som er inkluderet i analysen
(de 55-93-arige). Der er saledes blandt personer med demens, der er enlige og ikke-enlige, hen-
holdsvis 1 % og 3 %, der har en ikke-vestlig indvandrerbaggrund, mens der blandt personer uden
demens, der er enlige og ikke-enlige, er henholdsvis 2 % og 3 %.
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Figur 2.2 viser aldersfordelingen blandt de fire grupper for gruppen af personer, der var 55-93 ar i
2012. Folger man de rgde sgjler, angiver de aldersfordelingen blandt enlige med demens; fglger
man de bla sgjler, angiver de aldersfordelingen blandt ikke-enlige med demens — osv. for de to
andre grupper med gule og turkis sgjler. Som forventet er aldersfordelingen blandt personer uden
demens betydelig forskellig fra grupperne med demens, hvor gruppen af personer uden demens
generelt er betydelig yngre, dvs. der er langt flere i de yngre alderskategorier end i de aeldre alders-
kategorier.

Blandt personer med demens er der ikke s& mange i alderskategorien 55-64 ar som i de gvrige
alderskategorier, hvilket skyldes, at sygdommen er mere hyppig blandt &eldre. Sammenligner vi per-
soner med demens, der bor alene og sammen med andre, er der dog ogsa betydelig forskel pa
aldersfordelingen. Blandt enlige med demens er der feerre blandt de yngste aldersgrupper, mens
der er flest blandt de 85-93-arige. Blandt enlige med demens er der 36 % blandt de 55-93-arige,
som er mellem 85 ar og 93 ar i 2012, mens den tilsvarende andel er 16 % blandt personer med
demens, der ikke bor alene. | Bilagsfigur 1.1 og Bilagsfigur 1.2 ses aldersfordelingen opdelt pa kan.
Det ses, at den stgrre andel af eeldre i gruppen af enlige med demens seerligt er geeldende for
kvinder, her er 41 % af de 55-93-arige kvinder mellem 85 ar og 93 ar, mens det tilsvarende tal for
maend er 23 %. Dette kan bl.a. forklares med, at kvinder generelt lever leengere end maend, og at
der derfor er flere enker end enkemaend. Den relativt laengere levetid blandt kvinder ager ogsa
sandsynligheden for, at kvinderne far demens.

Nar vi ser pa den samlede gruppe af enlige med demens, er gruppen altsa betydeligt sldre end
gruppen af ikke-enlige med demens. Bilagsfigur 1.1 og Bilagsfigur 1.2 viser aldersfordelingen opdelt
pa kgn for de fire grupper.

Figur 2.2  Aldersfordeling blandt personer med og uden demens, som bor alene og sammen
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Anm.: Antallet af observationer er falgende: demens og enlig: 7.252 observationer, demens og ikke-enlig: 8.536, ikke-demens og
enlig: 494.134, og ikke-demens og ikke-enlig: 1.140.424. Blandt personer med demens er forskellene mellem enlige og
ikke-enlige statistisk signifikante. Forskellene blandt personer med demens, der er enlige og ikke-enlige, er ogsa signifikant
forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens.

Kilde: Registerdata 2012.
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Opsummering: Hvem er gruppen af enlige med demens: kgn, alder og etnicitet

| gruppen af enlige med demens indgar relativt mange kvinder (74 % er kvinder blandt enlige med de-
mens, mens 42 % er kvinder blandt ikke-enlige med demens). Kgnsforskellen kan til dels forklares ved,
at der er betydeligt flere seldre blandt enlige med demens i forhold til ikke-enlige med demens, og at kvin-
der oftere lever lzengere end deres maend.

Enlige med demens er generelt sldre end ikke-enlige med demens. Denne sammenhang kan forklares
med, at risikoen for badde demens og for at blive enke/enkemand stiger med alderen. Den stgrre andel af
eeldre i gruppen af enlige med demens er seerligt gaeldende for kvinder. Dette kan bl.a. forklares med, at
kvinder generelt lever leengere end maend, og at der derfor er flere enker end enkemaend. Den relativt
leengere levetid blandt kvinder @ger ogsa risikoen for, at kvinderne far demens.

| alle grupper er andelen af indvandrere med anden ikke-vestlig baggrund end dansk lille, hvilket ogsa
geelder for befolkningen som helhed for denne aldersgruppe.

2.3 Hvornar er diagnosen stillet?

Hvorvidt folk med demens bor alene eller sammen med andre kan vaere en konsekvens af sygdom-
mens status og udvikling, da enlige med en sveer grad af demens i hgjere grad méa antages at blive
flyttet til en form for plejebolig pa et givent sygdomsstadie og dermed blive taget ud af vores popu-
lation i forhold til ikke-enlige. Tidspunktet for, hvornar diagnosen er blevet stillet, er det ar, hvor
personen fgrste gang enten er registreret med en demensdiagnose i Landspatientregisteret (LPR)
eller er registreret for kab af et leegemiddel mod demens i Laegemiddelstatistikregisteret (LSR). |
Tabel 2.1 er angivet antallet af ar, siden diagnosen blev stillet for meend og kvinder med demens.
Bemeerk, at tallene er opgjort i 2012, og at vi farst har information om, hvorvidt der er stillet en
demensdiagnose, i 1997 (se ogsa kapitel 5). Det betyder, at personer med en demensdiagnose
maksimalt kan have faet denne stillet for 15 ar siden. | gennemsnit for alle 55-93-arige maend og
kvinder er det henholdsvis 3,0 ar og 2,7 ar, siden diagnosen blev stillet (disse tal fremgar ikke af
tabellen). For bade maend og kvinder geelder, at det er laengere tid, siden demensdiagnosen blev
stillet for de enlige end for de ikke-enlige.

For at fa stillet demensdiagnosen kraever det en kontakt til sundhedsvaesenet, og man kunne umid-
delbart forestille sig, at der vil vaere personer, sgtefeeller eller andre samboende, der i hgjere grad
er opmaerksomme pa symptomer for demens og dermed understatter muligheden for en udredning
relativt hurtigt blandt ikke-enlige. Det er dog ogsa muligt, at det at leve sammen med en segtefelle
ger, at der gar laengere tid, for der sker en udredning, fordi aegtefaellen hjselper og kompenserer for
demenssymptomerne, eksempelvis svaekket hukommelse, hvilket resulterer i en senere udredning
i forhold til, hvor fremskreden demensdiagnosen er. Selvom enlige med demens generelt har faet
stillet diagnosen for flere ar siden sammenlignet med ikke-enlige med demens, kan vi saledes ikke
ngdvendigvis konkludere, at demensdiagnosen er mere fremskreden blandt enlige end ikke-enlige.

16



Tabel 2.1  Ar siden demensdiagnosen blev stillet, mand og kvinder med demens

Mand Kvinder

Aldersgruppe Enlige Ikke-enlige Enlige Ikke-enlige
55-64 ar 4,4 4,2 4,7 3,7
65-74 ar 4,3 34 34 3,1
75-84 ar 2,9 24 2,5 2,3
85-93 ar 2,8 2,5 2,7 2,6
Alle 55-93-arige 3.4 29 2,8 2,7

Anm.: Antallet af observationer for hele aldersgruppen er fglgende: maend demens og enlig: 1.871 observationer, meend demens
og ikke-enlig: 4.921, kvinder demens og enlig: 5.381, og kvinder demens og ikke-enlig: 3.615. Alle forskelle mellem enlige
og ikke-enlige er statistik ikke-signifikante med undtagelse af kvinder i aldersgruppen 55-64 ar og maend i aldersgrupperne
65-74 ar, 75-84 ar og 55-93 ar.

Kilde: Registerdata 2012.

Opsummering: Hvornar er demensdiagnosen stillet?

Generelt er det laengere tid siden, at demensdiagnosen blev stillet blandt enlige med demens i forhold til
ikke-enlige med demens. Dette geelder for bade meend og kvinder, og nar vi ser pa de udvalgte alderska-
tegorier.

2.4 Ejer eller lejer, land eller by

Ifelge Danmarks Statistik afgraenses husstande som adressehusstande, hvilket vil sige, at vi ser pa
cpr-registrerede personer, som bor pd samme adresse. | en husstand kan indga en enlig mand eller
kvinde (dette er vores definition pa enlige) eller et aegtepar, et par i gvrigt eller en husstand besta-
ende af flere familier. Sidstnaevnte gruppe — flere familier — bestar bl.a. af husstande, hvor voksne
barn og deres foraeldre bor sammen, men ogsa af personer, som ikke ngdvendigvis er i familie,
sasom i bofaelleskaber. Jaevnfar kapitel 5 indgar personer, der bor pa plejehjem eller i plejebolig,
ikke i neerveerende analyse. | Figur 2.3 ses, at flere meend og kvinder med demens bor alene end
maend og kvinder uden demens. Mand med demens bor oftere sammen med andre end kvinder
med demens. Ser vi isoleret pa den gruppe, der bor sammen med andre, vil der veere flere blandt
kvinder end blandt maend, som bor sammen med flere familier. Husstands-sammensaetningen op-
delt pa alderskategorier er vist i Bilagstabel 1.1. For begge kgn og alle aldersgrupper geelder, at der
ikke er stor forskel for personer med og uden demens i forhold til andelen, der bor sammen med
flere familier. Det er dog vigtigt at bemaerke, at det at bo sammen med flere familier (dvs. andre end
gtefeelle) indeholder flere forskellige boligformer. | de fglgende analyser ser vi pa opdelingen mel-
lem enlige og ikke-enlige, hvor de ikke-enlige bade inkluderer personer, der bor med aegtefeelle/i par
og sammen med flere familier.
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Figur 2.3  Andel mand og kvinder med og uden demens, som bor alene, med en aegtefeelle el-
ler sammen med andre familier
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Anm.: Antallet af observationer er falgende: maend med demens: 6.792 observationer, maend uden demens: 779.364, kvinder
med demens: 8.996, kvinder uden demens: 855.194. For bade maend og kvinder er forskellene forskellige i forhold til maend

og kvinder uden demens.

Kilde: Registerdata 2012.

For bade maend og kvinder er andelen, der ejer egen bolig, betydeligt hajere blandt ikke-enlige i
forhold til blandt enlige. Dette gaelder bade blandt personer med og uden demens. Bade blandt
maend og kvinder er der 40 % enlige med demens, som ejer deres egen bolig, mens det for ikke-
enlige med demens er omkring 75 %.

Tabel 2.2 Andel, der ejer egen bolig blandt maend med og uden demens, som bor alene og
sammen med andre, procent

Maend Demens Uden demens
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64-arige 30,2 741 59,2 86,6
65-74-arige 38,2 79,0 62,8 86,4
75-84-arige 41,7 74,4 62,7 80,8
85-93-arige 44,6 72,2 59,8 74,5
Alle 55-93-arige 39,8 75,4 61,1 85,4

Anm.: Antallet af observationer for hele aldersgruppen er falgende: maend demens og enlig: 1.871 observationer, maend demens
og ikke-enlig: 4.921, meend uden demens og enlig: 178.460, meend uden demens og ikke-enlig 600.904. Alle forskelle
mellem enlige og ikke enlige er statistik signifikante. Forskellene blandt personer med demens, der er enlige og ikke-enlige,
er ogsa signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens.

Kilde: Registerdata 2012.
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Tabel 2.3 Andel, der ejer egen bolig blandt kvinder med og uden demens, som bor alene og
sammen med andre, procent

Kvinder Demens Uden demens |
Aldersgruppe Enlig lkke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64-arige 32,5 74,3 54,9 86,9
65-74-arige 37,9 78,0 57,3 85,4
75-84-arige 41,8 73,4 54,7 78,5
85-93-arige 41,3 68,5 50,3 72,7

Alle 55-93-arige 40,7 74,0 55,0 85,1

Anm.: Antallet af observationer for hele aldersgruppen er falgende: kvinder med demens og enlig: 5.381 observationer, kvinder
med demens og ikke-enlig: 3.615, kvinder uden demens og enlig: 315.674, kvinder uden demens og ikke-enlig: 539.520.
Alle forskelle mellem enlige og ikke enlige er statistik signifikante. Forskellene blandt personer med demens, der er enlige
og ikke-enlige, er ogsa signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens.

Kilde: Registerdata 2012.

Generelt bor personer med demens lidt oftere i byomrader i forhold til resten af populationen uden
demens. Overordnet bor 34,6 % af alle personer med en demensdiagnose i alderen 55-93 ar i en
by med over 50.000 indbyggere, mens det tilsvarende tal for resten af en sammenlignelig population
er 31,0 %. Blandt personer med demens bor 32,8 % i byer med feerre end 5.000 indbyggere, mens
det blandt personer uden demens er 38,7 % (disse tal er ikke vist i figur).!

Figur 2.4 og Figur 2.5 viser andelen af blandt maend og kvinder med demens, som er enlige og ikke-
enlige og bor i byomrader af forskellig sterrelse i 2012. For bade maend og kvinder gaelder, at enlige
med demens i hgjere grad bor i byer med flere end 50.000 indbyggere (37-38 %) og i mindre grad i
byer med feerre end 5.000 indbyggere (29-31 %) end ikke-enlige (hvor henholdsvis 31-32 % bor i
starre byer (over 50.000 indbyggere) og 35-37 % bor i mindre byer (faerre end 5.000 indbyggere).
Samme forhold mellem enlige og ikke-enlige gar sig geeldende for personer uden demens, men
forskellene mellem enlige og ikke-enlige er lidt mindre for personer uden demens. | Bilagstabel 1.2
og Bilagstabel 1.3 ses andelen blandt enlige og ikke-enlige med og uden demens, som bor i byom-
rader af forskellig sterrelse, for meend og kvinder opdelt pa alderskategorier. Samme mgnster, med
flere enlige i byomrader og feerre i landomrader, gaelder for alle aldersgrupper.

1 Et byomrade afgraenses som en sammenhaengende bebyggelse, der pa opggrelsestidspunktet har mindst 200 indbyggere; at
bebyggelsen er sammenhaengende vil som hovedregel sige, at afstanden mellem husene ikke overstiger 200 meter, medmin-
dre afbrydelsen skyldes offentlige anlaeg, kirkegarde o.l. Definitionen bygger pa FN's retningslinjer for afgreensning af byomra-
der.
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Figur 2.4
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Andel, der bor i by og landomréader blandt maend med og uden demens, som bor
alene og sammen med andre, procent
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Anm.: Antallet af observationer for hele aldersgruppen er falgende: maend demens og enlig: 1.871 observationer, maend demens
og ikke-enlig: 4.921, maend uden demens og enlig: 178.460, mzend uden demens og ikke-enlig: 600.904. Alle forskelle
mellem enlige og ikke enlige er statistik signifikante. Forskellene blandt meaend med demens, der er enlige og ikke-enlige,
er signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt maend uden demens.

Figur 2.5
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Andel, der bor i by og landomréader blandt kvinder med og uden demens, som bor
alene og sammen med andre, procent
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Anm.: Antallet af observationer for hele aldersgruppen er falgende: kvinder med demens og enlig: 5.381 observationer, kvinder
med demens og ikke-enlig: 3.615, kvinder uden demens og enlig: 315.674, kvinder uden demens og ikke-enlig: 539.520.
Alle forskelle mellem enlige og ikke enlige er statistik signifikante. Forskellene blandt kvinder med demens, der er enlige og
ikke-enlige, er signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt kvinder uden demens.
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Opsummering: Bolig og by/land

En stor andel blandt meend med demens bor sammen med en partner, nemlig 66 %. Blandt kvinder med
demens bor 36 % med deres partner. Disse andele er betydeligt lavere blandt personer uden demens —
seerligt for kvinder (70 % blandt meend bor med en partner, og 50 % blandt kvinder bor med partner).

Personer med demens ejer knap sa ofte deres bolig end personer uden demens. Bade blandt mzend og
kvinder geelder det, at enlige med demens i mindre grad ejer deres bolig end ikke-enlige.

Enlige med demens bor i mindre grad i landomrader og i hgjere grad i hovedstadsomradet end ikke-en-
lige med demens.

2.5 Sociogkonomiske forhold — uddannelse, beskaeftigelsesstatus og
indkomst

| dette afsnit ser vi pa forskelle i uddannelse, beskeeftigelsesstatus og indkomst blandt personer
med og uden demens, som bor alene og sammen med andre.

2.5.1 Uddannelse

En raekke studier har vist, at der er mindre tendens til at udvikle demens blandt personer med hgjere
uddannelse, se fx (Stern, 2012). Det er saledes ikke overraskende, at vores undersggelse viser, at
der er lidt flere med uddannelse (enten erhvervsfaglig eller videregédende uddannelse) blandt per-
soner uden demens, nar vi sammenligner grupperne af personer med og uden demens. Forskellene
i uddannelse er dog ikke sa store, nar vi ser pa de zeldste grupper, dels fordi der er mindre variation
i uddannelse blandt de aldste grupper (da der for de eeldre argange var feerre, der fik en uddan-
nelse, end der var for de yngre argange i vores datasaet), dels pa grund af selektionen af de personer
med demens, som har overlevet frem til 83-arsalderen.

| det fglgende inddeler vi uddannelse i tre kategorier: 1) ingen uddannelse, som inkluderer personer,
der ikke har taget en kompetencegivende uddannelse, fx bade personer med og uden folkeskolens
afgangsprgve og personer med gymnasial uddannelse som hgjeste uddannelse, 2) erhvervsfaglig
uddannelse og 3) videregaende uddannelse.

For bade maend og kvinder gzelder, at der blandt de enlige er en stgrre andel uden uddannelse end
blandt de ikke-enlige, se Figur 2.6 og Figur 2.7. Forskellen i andelen uden uddannelse mellem enlige
og ikke-enlige er dog lidt starre blandt maend i de yngste aldersgrupper med demens end blandt
kvinder med demens i de yngste aldersgrupper, se Tabel 2.4 og Tabel 2.5. Blandt enlige maend med
demens i alderskategorierne 55-64 ar og 65-74 ar er der saledes henholdsvis 52 % og 44 % uden
en kompetencegivende uddannelse, mens det tilsvarende tal for maend i samme alderskategorier
med demens, der bor sammen med andre, er henholdsvis 34 % og 31 %, hvilket giver 13-18 pro-
centpoint forskel mellem enlige og ikke-enlige med demens.

Blandt enlige kvinder med demens i alderskategorierne 55-64 ar og 65-74 ar er der henholdsvis
51 % og 52 %, hvis hgjeste uddannelse er ikke-kompetencegivende, mens det tilsvarende tal for
kvinder i samme alderskategorier med demens, der bor sammen med andre, er henholdsvis 44 %
0g 49 %. Niveauet for uddannelse er altsa lavere for kvinder, men forskellen mellem enlige og ikke-
enlige med demens er mindre (henholdsvis 7 og 2 procentpoint) end blandt maend.
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For neesten alle aldersgrupper og for begge kgn gaelder dog, at forskellene mellem enlige og ikke-
enlige med demens ikke er forskelle fra de samme forskelle mellem enlige og ikke-enlige uden de-
mens. Dette betyder, at uanset demens diagnose eller gj, sa har enlige et lavere uddannelsesniveau
i forhold til ikke-enlige. Dette gaelder dog ikke blandt kvinder i alderskategorierne 75-84 ar og 85-93
ar samt for maend i alderskategorierne 65-74 ar og 75-84 ar. Uddannelsesforskellen mellem enlige
og ikke-enlige lader til at vaere starst for de yngre aldersgrupper for bade meend og kvinder med
demens, men disse forhold er ogsa gaeldende for populationen uden demens.

Figur 2.6 Uddannelse blandt maend med og uden demens, som bor alene og sammen med
andre, procent
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mIngen uddannelse  m Erhvervsfaglig Videregaende

Anm.: Antallet af observationer for hele aldersgruppen er fglgende: maend demens og enlig: 3.046 observationer, meend demens
og ikke-enlig: 3.469, maend uden demens og enlig: 186.299, maend uden demens og ikke-enlig 604834. Alle forskelle mel-
lem enlige og ikke-enlige er statistik signifikante. Forskellene blandt personer med demens. der er enlige og ikke-enlige, er
ikke signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens.

Figur 2.7 Uddannelse blandt kvinder med og uden demens, som bor alene og sammen med
andre, procent
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Anm.: Antallet af observationer for hele aldersgruppen er fglgende: kvinder med demens og enlig: 6.886 observationer, kvinder
med demens og ikke-enlig: 2.622, kvinder uden demens og enlig: 333.726, kvinder uden demens og ikke-enlig 543.006.
Alle forskelle mellem enlige og ikke enlige er statistik signifikante. Forskellene blandt personer med demens, der er enlige
og ikke-enlige, er ikke signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens.

22



Tabel 2.4 Uddannelse blandt maend med og uden demens, som bor alene og sammen med an-
dre opdelt pa alderskategorier, procent

Mand Demens Uden demens
Aldersgruppe Enlige Ikke-enlige Enlige Ikke-enlige
55-64-arige

Ingen uddannelse 51,9 33,8 39,1 271
Erhvervsfaglig 37,5 46,5 39,7 45,8
Videregaende 10,5 19,7 21,2 27,1
65-74-arige

Ingen uddannelse 43,6 30,6 42,1 31,9
Erhvervsfaglig 36,1 45,6 38,4 43,8
Videregaende 20,3 23,8 19,5 24,3
75-84-arige

Ingen uddannelse 47,6 40,8 49,3 42,0
Erhvervsfaglig 37,4 39,7 36,0 38,9
Videregaende 15,0 19,5 14,7 19,1
85-93-arige

Ingen uddannelse 50,6 48,6 56,8 52,5
Erhvervsfaglig 33,2 30,8 29,2 29,5
Videregaende 16,2 20,7 14,0 17,9

Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige er fglgende: maend demens og enlig: 1.871 observationer,
maend demens og ikke-enlig: 4.921, maend uden demens og enlig: 178.460, meend uden demens og ikke-enlig: 600.904.
Alle forskelle mellem enlige og ikke enlige er statistik signifikante. Forskellene blandt personer med demens, der er enlige
og ikke-enlige, er ikke signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens bortset fra meend
i alderskategorierne 65-74 ar og 75-84 ar.

Kilde: Registerdata 2012

Tabel 2.5 Uddannelse blandt kvinder med og uden demens, som bor alene og sammen med
andre opdelt pa alderskategorier, procent

Kvinder Demens Uden demens ‘
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64-arige

Ingen uddannelse 51,2 43,6 37,1 32,9
Erhvervsfaglig 26,4 32,4 30,8 35,6
Videregaende 22,4 24,0 32,1 31,5
65-74-arige

Ingen uddannelse 51,5 48,8 47,2 42,9
Erhvervsfaglig 28,4 34,0 32,2 37,1
Videregaende 20,1 17,2 20,6 20,0
75-84-arige

Ingen uddannelse 66,8 60,3 62,6 58,3
Erhvervsfaglig 22,5 27,0 25,1 27,4
Videregaende 10,7 12,7 12,3 14,3
85-93-arige

Ingen uddannelse 73,3 68,1 72,6 68,0
Erhvervsfaglig 18,4 20,1 18,8 20,2
Videregaende 8,3 11,7 8,6 11,8

Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93 er felgende: kvinder med demens og enlig: 5.381 observationer,
kvinder med demens og ikke-enlig: 3.615, kvinder uden demens og enlig: 315.674, kvinder uden demens og ikke-enlig:
539.520. Alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige er statistik signifikante. Forskellene blandt personer med demens, der
er enlige og ikke-enlige, er ikke signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens bortset
fra kvinder i alderskategorierne 75-84 ar og 85-93 ar.

Kilde: Registerdata 2012.
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2.5.2 Beskeaeftigelsesstatus

Demenssygdommen vil af naturlige arsager pavirke den enkelte med demens’ tilknytning til arbejds-
markedet. Det er derfor klart, at de andele, der er i beskaeftigelse blandt personer med demens —
bade enlige og ikke enlige — er langt lavere end blandt personer uden demens. Jaevnfer Figur 2.8
er der en mindre del blandt personer med demens, der er i beskeaeftigelse, og faerre blandt de enlige
end blandt de ikke-enlige. Blandt maend med demens, der er enlige, er 6 % i beskeeftigelse, mens
det blandt maend med demens, der er ikke-enlige, drejer sig om 9 %. For kvinder er disse tal lavere:
blandt enlige er 2 % i beskeeftigelse, og blandt ikke-enlige er 4 % i beskaeftigelse. Den lavere be-
skaeftigelse kan til dels forklares med det generelt lavere uddannelsesniveau samt aldersfordeling.
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Figur 2.8  Andel i beskeeftigelse. Maend og kvinder med og uden demens, som bor alene og
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Note:  Antallet af observationer er fglgende: meend med demens, som er enlige: 1.871 observationer, maend med demens, som
ikke er enlige: 4.921, maend uden demens, som er enlige: 178.460, maend uden demens, som ikke er enlige: 600.904,
kvinder med demens, som er enlige: 5.381, kvinder med demens, som ikke er enige: 3.615, kvinder uden demens, som er
enlige: 315.674, kvinder uden demens, som ikke er enige: 539.520. For bade mzend og kvinder er forskellene signifikant
forskellige mellem enlige og ikke-enlige. Forskellene blandt personer med demens, der er enlige og ikke-enlige, er signifi-
kant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens.

Andelen, som er i beskeeftigelse opdelt pa alderskategorier, er vist for meend i Tabel 2.6 og for
kvinder i Tabel 2.7. Som forventet er det klart en yngste aldersgruppe — de 55-64-arige — der er i
beskeeftigelse. Ogsa for denne gruppe er enlige med demens langt mindre i beskaeftigelse end ikke-
enlige med demens. Blandt maend med demens er 22 % blandt de enlige og 36 % blandt de ikke-
enlige i beskeeftigelse. Blandt kvinder med demens er 17 % blandt de enlige og 29 % blandt de ikke-
enlige i beskaeftigelse. Disse forskelle er ikke signifikant forskellige fra forskellene mellem enlige og
ikke enlige uden demens.
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Tabel 2.6 Andel i beskaeftigelse blandt maend med og uden demens, som bor alene og sammen
med andre opdelt pa alderskategorier, procent

Maend Demens Uden demens
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64-arige 22,1 36,0 63,4 80,9
65-74-aroge 5,6 9,2 19,8 28,6
75-84-arige 2,2 4,4 7.4 10,4
85-93-arige 2,1 2,9 3,5 4,6

Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige er fglgende: maend demens og enlig: 1.871 observationer,
maend demens og ikke-enlig: 4.921, maend uden demens og enlig: 178.460, meend uden demens og ikke-enlig: 600.904.
Alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige er statistik signifikante. Forskellene blandt personer med demens, der er enlige
og ikke-enlige, er kun signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens for meend i al-
derskategorien 65-74 ar.

Tabel 2.7 Andel i beskaeftigelse blandt kvinder med og uden demens, som bor alene og sam-
men med andre opdelt pa alderskategorier, procent

Kvinder Demens Uden demens
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64-arige 16,7 28,6 62,4 70,5
65-74-aroge 1,9 2,6 12,4 12,6
75-84-arige 0,8 1,6 2,2 2,9
85-93-arige 0,8 1,0 1,0 1,9

Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93 arige er fglgende: kvinder med demens og enlig: 5.381 observationer,
kvinder med demens og ikke-enlig: 3.615, kvinder uden demens og enlig: 315.674, kvinder uden demens og ikke-enlig:
539.520. Alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige er statistik signifikante. Forskellene blandt personer med demens, der
er enlige og ikke-enlige, er ikke signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens.

253 Indkomst

| ovenstaende afsnit har vi vist, at der er betydelig forskel blandt enlige og ikke-enlige med demens
i forhold til uddannelse og beskaeftigelse. Da den enkeltes uddannelse og beskeeftigelsesstatus
(seerligt blandt de yngste alderskategorier) pavirker indkomsten, vil vi sandsynligvis ogsa se forskelle
i indkomsten for de fire grupper. Tidligere litteratur har vist, at det at have faet en demensdiagnose
pavirker indkomsten (Frahm-Falkenberg et al., 2016).

| nedenstaende tabeller har vi anvendt eekvivaleret disponibel indkomst, som er indkomst pr. person
i en husstand, hvor der er taget hgjde for antal personer i husstanden. Den aekvivalerede indkomst
pr. person tager hgjde for, at der er feerre personer i husstanden, nar ogsa husstandens samlede
indkomst falder. Med en ekvivalering af indkomsten kan vi sikre, at den disponible indkomst for en
enlig er sammenlignelig med indkomsten for en husstand med flere personer. Den aekvivalerede
disponible indkomst skal tolkes som det belgb, en enlig skal have for at opnd samme forbrugsmu-
ligheder som en husstand med flere personer. Til aekvivaleringen divideres husstandens samlede
disponible indkomst med OECD’s modificerede aekvivalensfaktor. Her teeller fgrste voksne person
over 14 ar som 1 og gvrige over 14 ar som 0,5. Der vil dog muligvis veere en del enker og enkemaend
blandt dem, der bor alene, og det er muligt, at disse personer har en relativ stor boligudgift, som
ikke er medregnet i den disponible indkomst, hvilket resulterer i, at det faktiske gkonomiske raderum
kan veere anderledes, uden det viser sig i den disponible indkomst.



| Tabel 2.8 og Tabel 2.9 er vist den akvivalerede disponible indkomst pr. person i husstande for
maend og kvinder med og uden demens opdelt pa enlige og ikke-enlige for hele gruppen af 55-93-
arige samt pa alderskategorier.

Mens kvinder i alle alderskategorier ligger lavere i indkomst end maend, er der ikke den store forskel
mellem personer med og uden demens, der er enlige og ikke-enlige i alderskategorierne 74-82 ar
og 85-93 ar, da neesten alle har trukket sig fra arbejdsmarkedet, jf. Figur 2.8.

Bade blandt maend og kvinder med og uden demens er den sekvivalerede indkomst betydeligt hgjere
for personer, der er ikke-enlige, i forhold til personer der er enlige. Dette geelder saerligt for alders-
kategorierne 55-64 ar og 65-74 ar. Forskellene mellem enlige og ikke-enlige med demens er i alle
aldersgrupper ikke forskellige fra forskellene mellem enlige og ikke-enlige uden demens med und-
tagelse af blandt gruppen af 55-64-arige. Her er forskellen mellem enlige og ikke-enlige betydeligt
sterre blandt personer uden demens. Sa selvom enlige kvinder og maend med demens blandt de
55-64-arige har en arlig eekvivaleret indkomst, der er omkring 60.000 kr. lavere end ikke-enlige kvin-
der og meend med demens, sa er denne forskel mellem enlige og ikke-enlige altsa betydeligt lavere
end den forskel, der er blandt enlige og ikke-enlige maend og kvinder uden demens.

Tabel 2.8 Den gennemsnitlige aekvivalerede disponible husstandsindkomst i 2012 blandt maend
med og uden demens, som bor alene og sammen med andre. Alle 55-93-arige samt
opdelt pa alderskategorier, opgjort i kroner

Maend Demens Uden demens
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64-arige 197.854 253.290 221.201 305.473
65-74-arige 190.963 227.419 197.649 246.203
75-84-arige 185.058 195.875 186.990 201.417
85-93-arige 191.768 195.562 185.780 186.078
Alle 55-93-arige 189.800 210.231 204.474 264.360

Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige er fglgende: maend demens og enlig: 1.803 observationer,
maend demens og ikke-enlig: 4.661, meend uden demens og enlig: 168.426, maend uden demens og ikke-enlig: 571.294.
Undtagen for gruppen 85-93-arige med demens er alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige med demens statistik signifi-
kante. Nar vi ser pa gruppen af 55-64-arige og 65-74-arige, er forskellene blandt maend med demens, der er enlige og ikke-
enlige, signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt maend uden demens.

Tabel 2.9 Den gennemsnitlige aekvivalerede disponible husstandsindkomst i 2012 blandt kvin-
der med og uden demens, som bor alene og sammen med andre. Alle 55-93-arige
samt opdelt pa alderskategorier, opgjort i kroner

Kvinder Demens Uden demens
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64-arige 202.416 261.887 221.438 301.015
65-74-aroge 180.895 211.138 192.476 231.236
75-84-arige 171.253 189.678 175.458 193.910
85-93-arige 174.954 185.987 171.900 183.283
Alle 55-93-arige 175.296 202.285 192.606 260.132

Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige er fglgende: kvinder med demens og enlig: 5.315 observatio-
ner, kvinder med demens og ikke-enlig: 3.328, kvinder uden demens og enlig: 308.542, kvinder uden demens og ikke-enlig:
510.079. Alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige er statistik signifikante. Forskellene blandt kvinder med demens, der er
enlige og ikke-enlige, er signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens undtagen for
aldersgrupperne 75-84-arige og 85-93-arige.



| Figur 2.9 og Figur 2.10 er vist den eekvivalerede indkomst opdelt pa kvartiler. Det vil sige, at vi
deler indkomsten op i fire dele, hvor kvartilerne er graenserne mellem de kvarte. Dermed kan vi se
naermere pa variationen i de forskellige grupper, hvilket giver os mere information om indkomstfor-
delingen og forskelle heri, end vi far ved at se pa et gennemsnit. Det ses, at for hele aldersgruppen
af 55-93-arige er det blandt enlige med demens — bade meaend og kvinder — der har den sterste
gruppe i 1. kvartil (den laveste indkomstkvartil) og den mindste andel i 4. kvartil (den hgjeste ind-
komstkvartil). Blandt maend og kvinder med demens, som ikke er enlige, har stgrstedelen (37 %)
ogsa en indkomst i 1. kvartil, mens 13 % har en indkomst i 4. kvartil. Forskellene for bade maend og
kvinder med demens, der er enlige og ikke-enlige, er signifikant forskellige, men forskellen mellem
enlige og ikke-enlige blandt personer uden demens er umiddelbart noget starre.

| Bilagstabel 1.4 og Bilagstabel 1.5 ses det, at den store forskel i indkomstfordelingen mellem enlige
og ikke-enlige personer bade med og uden demens hovedsageligt ses i de yngre alderskategorier,
mens der ikke er sa stor forskel i de eeldste alderskategorier. Blandt maend med demens i alders-
gruppen 55-62 ar er der 26 % blandt de enlige og 13 % blandt de ikke-enlige, som er i den laveste
indkomstkvartil. De tilsvarende tal for kvinder med demens i denne aldersgrupper er 18 % for enlige
og 11 % for ikke-enlige. Der er altsé flere blandt enlige maend med demens end blandt enlige kvinder
med demens i denne aldersgruppe, som er i den laveste indkomstkvartil. Det omvendte ggr sig
geldende i de gvrige alderskategorier, hvor der er flere blandt enlige kvinder med demens end
blandt enlige maend med demens, som er i den laveste indkomstkvartil.

Figur 2.9 Indkomstfordeling i kvartiler blandt meend med og uden demens, som bor alene og
sammen med andre opdelt pa alderskategorier, procent
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Ikke demens og ikke-enlig 21,7 28,8 _

Demens og ikke-enlig

m 1. kvartil m2, kvartil 3. kvartil =4, kvartil

Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige er fglgende: maend demens og enlig: 1.803 observationer,
maend demens og ikke-enlig: 4.661, maend uden demens og enlig: 168.426, meend uden demens og ikke-enlig: 571.294.
Alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige er statistik signifikante. Alle forskellene blandt maend med demens, der er enlige
og ikke-enlige, er signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt maend uden demens.



Figur 2.10 Indkomstfordeling i kvartiler blandt kvinder med og uden demens, som bor alene og
sammen med andre opdelt pa alderskategorier, procent
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Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige er fglgende: kvinder med demens og enlig: 5.315 observatio-
ner, kvinder med demens og ikke-enlig: 3.328, kvinder uden demens og enlig: 308.542, kvinder uden demens og ikke-enlig:
510.079. Alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige er statistik signifikante.

Opsummering: Uddannelse, beskaftigelsesstatus og indkomst

Enlige med demens har lavere uddannelse end ikke-enlige med demens. Dette geelder for bade meend
og kvinder. Det samme forhold geelder dog i populationen uden demens i gvrigt. For alle alderskategorier
geelder det, at niveauet for uddannelse er lavere blandt kvinder end blandt maend (for alle kategorier),
men forskellen mellem enlige og ikke-enlige med demens er hgjere blandt meend end blandt kvinder.

Andelen der er i beskeeftigelse blandt personer med en demensdiagnose er relativ lav, seerligt blandt per-
soner over 65 ar. Andelen i beskeeftigelse er hgjere blandt maend end kvinder og hgjere i de yngre al-
derskategorier end i de eeldre. Blandt maend med demens i alderskategorien 55-64 ar er 22 % blandt en-
lige og 36 % blandt ikke-enlige i beskeeftigelse. De tilsvarende tal for kvinder med demens er 17 % og

29 %.

Blandt enlige meend med demens er det seerligt i de yngre aldersgrupper, at der er en relativ stor andel i
den laveste indkomstkvartil i forhold til ikke-enlige meend med demens. Blandt kvinder er andelen i den
laveste indkomstkvartil starre for enlige sammenlignet med ikke-enlige i alle alderskategorier.

2.6 Brug af sundhedsydelser og behandling med lszegemidler — somatiske
og psykiske helbredsproblemer

Personer med demens kan ogsa lide af en reekke andre sygdomme, dels fordi demens opstar i den
aldrende del af befolkningen, dels fordi udviklingen af sygdommen kan veere relateret til den enkel-
tes helbred. Personer med demens er en sarbar gruppe, som kan have sveert ved at forebygge
sygdomme i hverdagen og komme til lzege i tide med sygdomme, som er almindelige for personer
pa deres alder, hvilket kan forveerre deres helbredstilstand betydeligt. Det opleves bl.a. ofte, at per-
soner med demens far infektioner og taber sig betydeligt, fordi de glemmer at spise og mister appe-
titten.
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Psykiske symptomer som fx depression og adfaerdsaendringer (der viser sig ved apati eller uhaem-
met adfzerd) forekommer hyppigt ved demens, og de fleste personer med demens udvikler psykiske
symptomer og/eller adfaerdszendringer pa et eller andet tidspunkt under sygdomsforlgbet (Baquero,
Martin, 2015, Curran, Loi, 2013). Personer med demens er en saerligt sarbar gruppe, nar de psyki-
ske symptomer skal behandles, da de ikke altid selv kan give udtryk for eventuelle bivirkninger eller
endringer i helbredet som falge af behandlingen af de psykiske symptomer. De nationale kliniske
retningslinjer har siden 2014 anbefalet, at behandling med psykofarmaka ikke er farste behandlings-
valg, nar der er psykiske symptomer, men at derimod andre ikke-farmakologiske indsatser, sdsom
traeningsprogrammer med kognitiv stimulation, bliver afprgvet inden. Derudover anbefales det, at
medicinering med psykofarmaka lgbende revurderes og udfases nar muligt (Sundhedsstyrelsen,
2018).

| dette afsnit ser vi naermere pa brugen af sundhedsydelser blandt personer med demens, som er
henholdsvis enlige og ikke-enlige. Mens forbruget af sundhedsydelser kan veere en indikation af
helbredstilstanden, kan et hgjere forbrug af sundhedsydelser ogsa vaere udtryk for et stgrre fokus
pa sundhedstilstanden, som fx kan veere hgjere hos personer, der lever sammen med andre men-
nesker, som fx holder gje og hjeelper med at komme til lzegen, end hos enlige personer. Endelig er
det vigtigt at holde sig for gje, at netop fravaeret af alvorlige helbredsproblemer kan veere arsag til,
at personer med demens bor alene i ejet hjem. De viste tal er beskrivende og kan saledes ikke
fortzelle os noget om arsagssammenhaenge.

Generelt har kvinder og zldre i befolkningen et hgjere forbrug af sundhedsydelser. | det falgende
viser vi brugen af sundhedsydelser opdelt pa ken og aldersgrupper.

2.6.1 Sundhedsydelser relateret til somatiske helbredsproblemer

Tabel 2.10 og Tabel 2.11 viser brug af sundhedsydelser relateret til somatiske sygdomme blandt
personer med og uden demens opdelt pa, om de er enlige eller ikke-enlige for henholdsvis maend
og kvinder. Der er bade vist tal for de udvalgte aldersgrupper og for hele gruppen af 55-93-arige.
For bade meend og kvinder med og uden demens geelder det, at der ikke er signifikant forskel pa
andelen, der har veeret indlagt, og det gennemsnitlige antal indleeggelser i 2012 blandt enlige i for-
hold til ikke-enlige. Dette geelder for hele gruppen af 55-93-arige og for alle aldersgrupper. Ser vi pa
hele gruppen af enlige maend og kvinder med demens, sa har henholdsvis 48 % og 44 % veeret
indlagt, mens det tilsvarende tal for ikke-enlige meend og kvinder med demens er 49 % og 45 %.
Generelt er niveauet for hospitalsindlaeggelser betydeligt lavere for den yngste alderskategori i for-
hold til de avrige alderskategorier for maend, mens den kun er lidt lavere for kvinder.

Tabel 2.10 Brug af sundhedsydelser relateret til somatiske sygdomme i 2012, meend

Maend Demens Ikke demens
Aldersgrupper Enlig Ikke-enlig Enlig lkke-enlig
55-64 ar Har vaeret indlagt pa hospital med somatiske lidelser 39,6 % 41,3 % 27,3 % 25,2 %
Gennemshnitlige arlige antal indlaeggelser, somatiske 1,1 1,1 0,7 0,6
Gennemsnitlige arlige antal kontakter til almen leege 0,4 0,5 0,2 0,2
Antal observationer 285 467 75.755 270.943
65-74 ar Har veeret indlagt pa hospital med somatiske lidelser 48,0 % 50,6 % 32,4 % 31,5%
Gennemshnitlige arlige antal indlaeggelser, somatiske 1,4 1,4 0,9 0,8
Gennemsnitlige arlige antal kontakter til almen leege 15,0 14,3 7,8 7,3
Antal observationer 429 1.426 58.992 226.070
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Maend Demens Ikke demens
75-84 ar Har veeret indlagt pa hospital med somatiske lidelser 48,5 % 48,0 % 40,1 % 40,3 %
Gennemshnitlige arlige antal indlaeggelser, somatiske 1,4 1,3 1.1 1,1
Gennemsnitlige arlige antal kontakter til almen lsege 18,9 17,9 13,0 12,9
Antal observationer 720 2.225 32.056 87.849
85-93 ar Har veeret indlagt pa hospital med somatiske lidelser 50,8 % 50,9 % 45,7 % 46,0 %
Gennemshnitlige arlige antal indlaeggelser, somatiske 1,4 1,4 1,3 1,3
Gennemsnitlige arlige antal kontakter til almen leege 19,2 18,5 14,4 15,1
Antal observationer 437 803 11.657 16.042
Alle Har veeret indlagt pa hospital med somatiske lidelser 47,6 % 48,6 % 32,5 % 30,4 %
Gennemshnitlige arlige antal indlaeggelser, somatiske 1,3 1,3 0,9 0,8
Gennemshnitlige arlige antal kontakter til almen leege 15,2 15,3 6,0 5,1
Antal observationer 1.871 4.921 178.460 600.904

Tabel 2.11 Brug af sundhedsydelser relateret til somatiske sygdomme i 2012, kvinder

Kvinder Demens lkke demens
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64 ar Har veeret indlagt pa hospital med somatiske lidelser 41,5 % 41,0 % 28,7 % 26,0 %
Gennemshnitlige arlige antal indlaeggelser, somatiske 1,2 1,2 0,7 0,6
Gennemshnitlige arlige antal kontakter til almen leege 1,8 3,2* 1,3 1,5
Antal observationer 246 346 86.300 263.410
65-74 ar Har veeret indlagt pa hospital med somatiske lidelser 45,2 % 45,2 % 32,5% 29,9 %
Gennemsnitlige arlige antal indlaeggelser, somatiske 1,2 1,1 0,8 0,7
Gennemshnitlige arlige antal kontakter til almen leege 17,3 15,7* 9,9 9,1
Antal observationer 668 1.025 100.143 201.340
75-84 ar Har veeret indlagt pa hospital med somatiske lidelser 42,8 % 445 % 39,9 % 37,8 %
Gennemsnitlige arlige antal indleeggelser, somatiske 1,1 1,2 1,0 0,9
Gennemsnitlige arlige antal kontakter til almen laege 19,1 18,4 14,3 13,5
Antal observationer 2.279 1.648 86.993 65.538
85-93 ar Har vaeret indlagt pa hospital med somatiske lidelser 45,5 % 46,5 % 42,7 % 42,1 %
Gennemshnitlige arlige antal indlaeggelser, somatiske 1,2 1,2 1,1 1,1
Gennemsnitlige arlige antal kontakter til almen laege 18,2 18,7 15,6 15,5
Antal observationer 2.188 596 42.238 9.232
Alle Har veeret indlagt pa hospital med somatiske lidelser 441 % 447 % 34,9 % 29,2 %
Gennemshnitlige arlige antal indlaeggelser, somatiske 1,2 1,2 0,9 0,7
Gennemsnitlige arlige antal kontakter til almen laege 17,7 16,3* 9,5 6,0
Antal observationer 5.381 3.615 315.674 539.520

Note:  Veerdier, der afviger statistisk mellem enlige og ikke-enlige med demens pa 5 %, er markeret med (*).

Blandt maend med (og uden) demens er der ikke forskel pa det gennemsnitlige arlige antal kontakter
til almen leege, afhaengig af om de er enlige eller ej. Blandt kvinder med demens i alderskategorien
55-64 ar har enlige i gennemsnit faerre kontakter til almen laege (1,8 kontakter om aret) end ikke-
enlige (3,2 kontakter om aret). Derimod har kvinder med demens i aldersgruppen 65-74 ar i gen-
nemsnit flere kontakter til almen laege (17,3 kontakter om aret) end ikke-enlige (15,7 kontakter om
aret). Nar vi ser pa hele gruppen af 55-93-arige kvinder med demens, sa har enlige i gennemsnit
17,7 kontakter til almen lzege om aret, mens ikke-enlige har 16,3. Denne forskel er signifikant.
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2.6.2 Hospitalsindlaeggelser relateret til psykiske helbredsproblemer og behandling
med psykofarmaka og smertestillende lzegemidler

| det felgende ser vi pa antallet af indlseggelser, der har vaeret relateret til en psykisk diagnose.
Blandt personer med demens er dette antal relativt hgijt, hvilket bl.a. skyldes, at vi definerer gruppen
af personer med demens ud fra, at de pa et eller andet tidspunkt har veeret indlagt med en demens-
diagnose (se kapitel 5).

Figur 2.11 viser andelen af personer blandt 55-93-arige maend og kvinder, som har faet stillet en
psykisk diagnose pa et hospital. Alle indleeggelser, som er registreret i Landspatientregisteret, hvor
der bade er en indskrivnings- og en udskrivningsdato, teeller som én indlaeggelse. Dette geelder
uanset lazengden af indleeggelsen, og om udskrivningsdatoen overlapper med en ny indleeggelse.
Indlaeggelser med psykiske diagnoser inkluderer alle indlaeggelser, hvor den tilhgrende aktionsdi-
agnosekode ligger under F-koderne i det internationale klassifikationssystem ICD-10.

Mens der blandt kvinder kun er en mindre (og ikke signifikant) forskel pa andelen, der har veeret
indlagt med en psykisk diagnose blandt enlige og ikke-enlige med demens (henholdsvis 7,1 % og
7,3 %), er denne forskel stgrre for maend. Blandt enlige maend med demens er der 9,7 %, som har
veeret indlagt med en psykisk diagnose, mens der blandt ikke-enlige maend med demens er 7,7 %.
Denne forskel er dog ikke signifikant. Blandt maend uden demens er der ogsa en stgrre andel blandt
enlige end blandt ikke-enlige, som har veeret indlagt med en psykisk diagnose, men andelene er
meget sma og ikke signifikant forskellige.

| Bilagstabel 1.6 og Bilagstabel 1.7 er andelen, der har veeret indlagt med en psykisk diagnose, vist
opdelt pa de udvalgte aldersgrupper for maend og kvinder. Af Bilagstabel 1.6 fremgar det, at den
hgjere andel af personer med en indleeggelse med en psykisk diagnose blandt enlige maend seerligt
ger sig geeldende blandt meend i den yngste aldersgruppe. Blandt de 55-64-arige enlige maend med
demens har 11 % veeret indlagt med en psykisk diagnose, mens det blandt ikke-enlige maend med
demens i denne aldersgrupper er 5 %.

Figur 2.11 Andel, der har veeret indlagt med en psykisk diagnose i 2012
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Note:  Antallet af observationer er falgende: Maend med demens, som er enlige: 1.871 observationer, maend med demens, som
ikke er enlige: 4.921, maend uden demens, som er enlige: 178.460, maend uden demens, som ikke er enlige: 600.904,
kvinder med demens, som er enlige: 5.381, kvinder med demens, som ikke er enige: 3.615, kvinder uden demens, som er
enlige: 315.674, kvinder uden demens, som ikke er enige: 539.520. For bade maend og kvinder med demens er forskellene
mellem enlige og ikke-enlige signifikant forskellige. Det geelder ogsa, at forskellene mellem enlige og ikke-enlige for dem,
der har demens, er signifikant forskellige fra de samme forskelle for dem, der ikke har demens.
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Figur 2.12 og Figur 2.13 viser andelen blandt personer med og uden demens, som er enlige og ikke-
enlige og er i behandling med psykofarmaka eller et smertestillende (opiod) leegemiddel. | det fal-
gende indikerer det at veere i behandling, at laegen har udskrevet og patienten indlgst en recept pa
et givent lazgemiddel. Vi antager saledes, at patienten har indtaget produktet, men vi ved reelt ikke,
om patienten rent faktisk har taget produktet. Det er muligt, at der kan vaere forskelle i, hvem der
indlgser udskrevne recepter, og hvem der rent faktisk tager produktet opdelt pa, om man er enlig
eller ej. Det er fx muligt, at personer, der har en sambo dermed i hgjere grad har en person, som
kan huske én pa at indlgse recepter og tage medicin end enlige, og at forskelle i brug af psykofar-
maka mellem enlige og ikke-enlige med demens ville vaere en smule anderledes, hvis vi havde den
faktiske information om indtag af laegemidler.

Bade nar vi ser pa behandling med psykofarmaka og smertestillende midler geelder det for maend
og kvinder at enlige oftere er i behandling end ikke enlige. Dette gaelder bade for personer med og
uden demens. For personer med demens er andelen der er i behandling med psykofarmaka og
smertestillende dog betydelig hgjere end for personer uden demens. Derudover er der flere kvinder
end meend der er i behandling med psykofarmaka og smertestillende. Blandt enlige maend og kvin-
der med demens er der sdledes henholdsvis 44 og 55 % der behandles med et psykofarmaka mens
det blandt ikke enlige maend og kvinder med demens er henholdsvis 43 og 51 %. forskellene mellem
enlige og ikke enlige med demens er signifikante. Blandt enlige maend og kvinder uden demens er
der henholdsvis 11 og 25 % der tager et psykofarmaka mens det blandt ikke enlige maend og kvinder
uden demens er henholdsvis 8 og 14 %, se Figur 2.12. Forskellene mellem kvinder der er enlige og
ikke enlige med og uden demens er starre end disse forskelle for meend, men forskellen mellem
enlige og ikke enlige kvinder med og uden demens er ikke signifikant.

Figur 2.12 Andel, der er i behandling med et psykofarmaka i 2012
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Note:  Et psykofarmaka inkluderer, at laegen har udskrevet, og patienten har indlgst, en recept pa et medicinsk produkt med et af
folgende ATC-koder: NO5SA (Anti-psykotiske midler), NO5B (angstdeempende midler), NO5C (sovemidler og beroligende
midler), NOBA (antidepressive midler undtagen NO6AX12, som er et rygeafveenningsmiddel), NO6B (psykostimulerende
midler) og NO7BB (midler mod alkoholafhaengighed). Antallet af observationer er falgende: Mand med demens, som er
enlige: 1.871 observationer, maend med demens, som ikke er enlige: 4.921, maend uden demens, som er enlige: 178.460,
maend uden demens, som ikke er enlige: 600.904, kvinder med demens, som er enlige: 5.381, kvinder med demens, som
ikke er enige: 3.615, kvinder uden demens, som er enlige: 315.674, kvinder uden demens, som ikke er enige: 539.520. For
bade meaend og kvinder med demens er forskellene mellem enlige og ikke-enlige signifikant forskellige. For meend geelder,
at forskellene mellem enlige og ikke-enlige for dem, der har demens, er signifikant forskellige fra de samme forskelle for
dem, der ikke har demens. For kvinder er disse forskelle mellem kvinder med og uden demens ikke signifikante.
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Figur 2.13 viser, at ogsa nar vi ser pa smertestillende medicin, sa behandles en stor andel blandt
personer med demens med et sddanne laegemiddel, seerligt blandt enlige og blandt kvinder. Blandt
enlige maend og kvinder med demens er der henholdsvis 37 og 50 % der har modtaget behandling
med et smertestillende laegemiddel i Igbet af 2012, mens det blandt ikke enlige maend og kvinder
med demens er henholdsvis 27 og 38 %. Blandt enlige maend og kvinder uden demens er der hen-
holdsvis 13 og 28 % der tager et smertestillende lzegemiddel mens det blandt ikke enlige maend og
kvinder uden demens er henholdsvis 10 og 14 %.

Forskellene mellem at veere enlig og ikke enlig blandt meend og kvinder med demens er signifikant
fra de samme forskelle blandt maend og kvinder uden demens nar vi ser pa forbrug af psykofarmaka
og smertestillende.

Figur 2.13 Andel, der har taget et smertestillende lsegemiddel i 2012
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Note:  Et smertestillende lazegemiddel inkluderer, at laegen har udskrevet, og patienten har indlgst, en recept pa et medicinsk pro-
dukt med ATC-koden NO2. Antallet af observationer er fglgende: Maend med demens, som er enlige: 1.871 observationer,
maend med demens, som ikke er enlige: 4.921, maend uden demens, som er enlige: 178.460, meend uden demens, som
ikke er enlige: 600.904, kvinder med demens, som er enlige: 5.381, kvinder med demens, som ikke er enlige: 3.615, kvinder
uden demens, som er enlige: 315.674, kvinder uden demens, som ikke er enlige: 539.520. For bade meend og kvinder med
demens er forskellene mellem enlige og ikke-enlige signifikant forskellige. For maend gaelder, at forskellene mellem enlige
og ikke enlige for dem, der har demens, er signifikant forskellige fra de samme forskelle for dem, der ikke har demens. For
kvinder er disse forskelle mellem kvinder med og uden demens ikke signifikante.

Figur 2.14 viser andelen, der bliver behandlet med et anti-psykotisk laegemiddel i 2012 opdelt pa de
fire grupper. Anti-psykotisk medicin indgar ogsa i definitionen af psykofarmaka som vist i Figur 2.12,
men det er relevant at se naermere pa dette laegemiddel, da Sundhedsstyrelsens kliniske retnings-
linjer fra 2018 har opmaerksomhed pa behandling med netop dette lzegemiddel. Ligesom ved psy-
kofarmaka og smertestillende la&egemidler er andelen, som behandles med anti-psykotisk medicin,
stegrre blandt enlige i forhold il ikke-enlige. Men nar vi ser pa gruppen med demens, er det blandt
maend og ikke kvinder, at forskellen mellem enlige og ikke-enlige er starst. Blandt enlige meend med
demens behandles 14 % med Anti-psykotisk medicin, mens det geelder 10 % blandt ikke-enlige
meend med demens. For kvinder er de tilsvarende andele 11 % og 10 %.2 | gruppen af personer

2 Den samlede andel blandt personer med demens, der behandles med et anti-psykotisk lsegemiddel i denne undersggelsespo-
pulation, er 11 % og mindre end det antal, som Nationalt Videnscenter for Demens angiver (20,4 % i 2012: http://www.videns-
centerfordemens.dk/pleje-og-behandling/behandling-af-demenssygdomme/behandling-af-psykiatriske-symptomer/medicinsk-
behandling-af-psykiatriske-symptomer/antipsykotisk-behandling/). Arsagen til forskellen i disse andele er, at den population,
som vi har udtrukket til denne undersggelse, afviger fra totalpopulationen, som Nationalt Videnscenter for Demens ser pa (se
kapitel 5, for en udfoldelse af de faktorer (fx aldersafgraesning og udelukkelse af plejeboliger), der adskiller de to populationer).
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uden demens er andelen, der behandles med anti-psykotisk medicin, stagrre blandt enlige i forhold
til ikke-enlige. Dette gaelder for bade maend og kvinder.

Figur 2.14 Andel, der tager et anti-psykotisk laegemiddel
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Note:  Anti-psykotisk medicin inkluderer, at lsegen har udskrevet, og patienten har indlgst, en recept pa et medicinsk produkt med
falgende ATC-kode: NOSA. Antallet af observationer er fglgende: Meend med demens, som er enlige: 1.871 observationer,
maend med demens, som ikke er enlige: 4.921, maend uden demens, som er enlige: 178.460, maend uden demens, som
ikke er enlige: 600.904, kvinder med demens, som er enlige: 5.381, kvinder med demens, som ikke er enlige: 3.615, kvinder
uden demens, som er enlige: 315.674, kvinder uden demens, som ikke er enlige: 539.520. For meend med demens er
forskellene mellem enlige og ikke-enlige signifikant forskellige. For meend geelder, at forskellene mellem enlige og ikke-
enlige for dem, der har demens, er signifikant forskellige fra de samme forskelle for dem, der ikke har demens. For kvinder
med demens er forskellene mellem enlige og ikke-enlige ikke signifikant forskellige. Derudover gaelder for kvinder, at for-
skellene mellem enlige og ikke-enlige ikke er signifikant forskellige, nar vi sammenligner kvinder med og uden demens.

| Bilagstabel 1.8 og Bilagstabel 1.9 er forbruget af psykofarmaka, anti-psykotika og smertestillende
lzegemidler vist opdelt pa aldersgrupper. For de tre zeldste aldersgrupper — 65-74 ar, 75-84 ar og
85-93 ar — er mansteret det samme for psykofarmaka og smertestillende laegemidler som i Figur
2.12 og Figur 2.13. Blandt enlige er der betydeligt flere, der behandles med psykofarmaka end
blandt ikke-enlige. Dette geelder for bade maend og kvinder og ogsa for personer med og uden
demens. Blandt meend med demens i aldersgruppen 55-64 ar er andelen, der tager et smertestil-
lende laegemiddel, lidt lavere blandt de enlige (1,0) end blandt ikke-enlige (1,2), men forskellen er
ikke signifikant (disse tal er ikke vist i Bilagstabel 1.8). Der er der ikke nok observationer til vise
tallene for forbruget af psykofarmaka og anti-psykotika blandt maend i den yngste alderskategori, da
der er mindre end 5 observationer.

Nar vi ser pa andelen, der behandles med anti-psykotisk medicin opdelt pa aldersgrupper, er ande-
len, der behandles med anti-psykotisk medicin blandt maend, starre blandt enlige i forhold til enlige
i alle alderskategorierne. Det samme forhold geelder for maend uden demens, men forskellene er
stegrre blandt meend med demens for alle aldersgrupper.

Blandt kvinder, der er 55-64 ar, er der faerre blandt enlige med demens, der behandles med psyko-
farmaka, anti-psykotika og smertestillende medicin end blandt ikke-enlige med demens. Forskellene
er dog ikke signifikante. Blandt kvinder uden demens er andelen, der behandles med psykofarmaka
eller anti-psykotika, lidt starre blandt enlige i forhold til ikke-enlige, mens andelen, der tager et smer-
testillende laegemiddel, er lidt lavere blandt enlige i forhold til ikke-enlige.
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Det er blandt kvinder i alderskategorierne 75-84 ar og 85-93 ar, at der findes de st@rste andele, der
behandles med psykofarmaka og smertestillende medicin. Dette geelder bade for kvinder med og
uden demens. | disse alderskategorier er andelen, der behandles med psykofarmaka, hgjere blandt
kvinder med demens end blandt kvinder uden demens. For eksempel er der 60 % blandt enlige og
56 % blandt ikke-enlige kvinder med demens i alderen 75-84 ar, som behandles med et psykofar-
maka. De tilsvarende andele for kvinder uden demens er 36 % og 32 %.

Blandt kvinder med demens er det kun for alderskategorien 65-74 ar, at forskelle i andelen, der
behandles med et Anti-psykotisk leegemiddel, er statistisk signifikant. For denne aldersgruppe er der
18 % blandt enlige kvinder, der behandles med anti-psykotisk medicin, mens der er 10 % blandt
ikke-enlige. Selvom forskellene ogsa er relativt store blandt enlige og ikke-enlige kvinder uden de-
mens i denne alderskategori, er forskellene stagrre blandt kvinder med demens.

Opsummering: Brug af sundhedsydelser og laagemidler

Nar vi ser pa hospitalsindleeggelser for somatiske lidelser, er der kun sma og ikke-signifikante forskelle
mellem enlige og ikke-enlige med demens. Dette gaelder for bAde maend og kvinder.

Blandt maend med demens er der ikke forskel i antal kontakter til almen lsege afhaengig af, om de en en-
lige eller ikke. Blandt kvinder har enlige med demens i gennemsnit 1,4 flere kontakter til almen laege end
ikke-enlige. Det er seerligt for kvinder med demens i aldersgruppen 65-74 ar, at de gennemsnitlige kon-
takter til almen leege er hgjere blandt enlige i forhold til ikke-enlige.

Cirka 8 % blandt bade enlige og ikke-enlige kvinder med demens har veeret indlagt med en psykisk diag-
nose. Blandt meend er andelen, som har veeret indlagt en psykisk diagnose, hgjere blandt enlige (10 %)
end blandt ikke-enlige (8 %). Seerligt blandt yngre meend er der forskel i andelen, der har veeret indlagt
med en psykisk diagnose.

Andelen, der bliver behandlet med psykofarmaka, anti-psykotika eller et smertestillende laegemiddel, er
betydeligt hgjere blandt personer med demens end personer uden demens. For psykofarmaka og smer-
testillende laegemidler er andelen, der bliver behandlet, hgjere blandt kvinder end meend og hgjere blandt
enlige end ikke-enlige. Derudover stiger andelen, der bliver behandlet med psykofarmaka og smertestil-
lende lazegemidler, med alderen. Blandt personer med demens er andelen, der bliver behandlet med anti-
psykotisk medicin, hgjere blandt maend end kvinder. Mens der blandt meend med demens er en signifi-
kant forskel pa andelen blandt enlige og ikke-enlige, der behandles med anti-psykotisk medicin, er denne
forskel ikke signifikant blandt kvinder.

Det er en relativ stor andel blandt bade maend og kvinder, enlige og ikke-enlige med demens, som be-
handles med et psykofarmaka. Blandt enlige og ikke-enlige maend med demens er der saledes henholds-
vis 44 % og 43 %, der behandles med et psykofarmaka, mens det blandt enlige og ikke-enlige kvinder
med demens er henholdsvis 55 % og 51 %.

2.7 Delkonklusion

Generelt udger gruppen af enlige med demens i hgj grad af kvinder og eeldre. Dette er ikke i sig selv
overraskende, da kvinder ofte lever leengere end maend og ofte lzengere end deres segtemaend (og
dermed oftere bor alene), samtidig med at risikoen for demens stiger med alderen. Da det er hele
populationen fra 55-93 ar, der indgar i registeranalysen, er det muligt at opdele analyserne pa kegn
og alderskategorier.

Enlige med demens har generelt en lavere uddannelse, er oftere uden beskaeftigelse og oftere i den
laveste del af indkomstfordelingen i forhold til ikke-enlige med demens. Mens disse forhold af gode
grunde seerligt er geeldende for de yngre alderskategorier, som stadig er pa arbejdsmarkedet, er
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mange af de samme forhold gaeldende for populationen uden demens, nar vi sammenligner enlige
med ikke-enlige. | populationen uden demens er enlige saledes ogsa oftere i en lavere uddannel-
seskategori, oftere uden beskeeftigelse og oftere i den laveste del af indkomstfordelingen i forhold
til ikke-enlige.

Personer med demens lider ofte af en reekke andre sygdomme (Sundhedsstyrelsen 2013). Der kan
vaere mange grunde til dette. Dels opstar demenssygdommen ofte i den aldrende del af befolknin-
gen, hvor der hyppigere opstar sygdom, og er relateret til den enkeltes helbred. Derudover er per-
soner med demens en sarbar gruppe, som i hverdagen kan have sveaert ved at forebygge sygdomme
og komme til leege i tide med sygdomme, som er almindelige for personer pa deres alder, hvilket
kan forveerre deres helbredstilstand betydeligt. Endelig viser tidligere studier, at der ofte er en raekke
psykiske symptomer og fglgesygdomme med demens. | forhold til somatisk helbred finder vi dog
ikke de store forskelle i brug af sundhedsydelser. Enlige og ikke-enlige med demens har naesten
lige mange hospitalsindlaeggelser og kontakter til almen laege. Derimod er der flere blandt enlige
med demens i forhold til ikke-enlige med demens, der behandles med psykofarmaka, anti-psykotika
og smertestillende lazegemidler.
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3 Kvalitativ case-analyse: Enlige med demens’
hverdagsliv

Formalet med dette kapitel er at belyse enlige med demens’ hverdagsliv gennem en kvalitativ case-
analyse. Kapitlet giver et unikt og individ-orienteret indblik i enlige med demens’ hverdagsliv, herun-
der de udfordringer og den statte, de modtager, ved at traekke pa otte enlige personer med demens’
egne forteellinger samt deres netveerk (pargrende og fagfolk).

3.1 Entveergaende analyse

Den kvalitative analyse, som preesenteres i dette kapitel, samler op pa den viden om enlige med
demens’ hverdagsliv, der er indsamlet fra casestudiet af otte enlige med demens og deres netveerk.
Den tveergédende case-analyse treekker mere specifikt trade pa tvaers af de otte casebeskrivelser,
som hver isaer er praesenteret i "Bilagsrapport: Enlige med demens — Casebeskrivelser af hverdags-
livet for otte enlige med demens”. Som vi vil udfolde i metoden i kapitel 5, er de otte casepersoner
udvalgt, sa de adskiller sig fra hinanden pa en reekke parametre, men deler ogsa forskellige karak-
teristika. | Tabel 3.1 giver vi et overblik over de otte casepersoner Bente, Jens, Preben, Karen-
Marie, Keld, Lisbeth, Marie og Anna Sofie og nogle af de centrale parametre, der bade forener og
adskiller dem. Det er vigtigt at ggre opmaerksom p3, at disse otte personer ikke afspejler et reprae-
sentativt udpluk af registerpopulationen.

Tabel 3.1  De otte casepersoner

Preben Lisbeth
Alder 66 ar 75 ar 84 ar 59 ar 81 ar 80 ar 60 ar 57 ar
Demens- Vaskuleer Alzheimer Alzheimer Alzheimer (Let) Alzheimer Vaskuleer Atypisk
form demens Alzheimer demens frontallaps-
demens
Aret, hvor 2014-2015 | 2017 2017 2016-2017 | 2016 2016 2017 2015
demens-
diagnosen
stilles
Boligform Mindre bo- | Sommer- AEldreven- | Handicap- Reaekkehus | Aldreven- | Lejlighed Aldreven-
feellesskab | hus ligt reekke- | venlig ligt reekke- | i almen ligt raekke-
hus lejlighed hus med bolig hus
aktivitets-
hus
Somatiske To ryg-ope- | Sar, hals- Tumor i Hjertepro- Sukker- KOL, hul i Gigtlidelse
udfordringer | rationer operation, hjernen blemer, hg- | syge, hjer- | hjertet, (balance-
tidligere rehaemning | teproble- tandproble- | problemer
prostata- mer (svim- | mer pga. de-
kraeft melhed) mens), suk-
kersyge
Boet alene/ | 15-20 ar/ Ca. 10 ar Ca. 1ar/ Veeret enlig | Ca. 28 ar/ Ca. 10 ar/ Ca. 20 ar Ca. 30 ar/
veeretenlig | ca. 10 ar ca. 1ar i4 mdr./ ca. 8ar ca.5ar/ 6 ar
boet alene i 8 ar
3-4 ar
Boet i nu- - Ca.22ar Ca.1ar 6-8 mdr. Ca. 30 ar Ca. 3-6 Ca. 5 mdr.
veerende mdr. (8 ar eta-
bolig gen over)
Erhvervs- Plejehjem Smed/var- | - Kontormed- | Arbejds- Segmand Hjemme- Lukket en-
baggrund memester arbejder mand pleje/insti- hed for per-
tution soner med
demens

Note: De otte casepersoner har rent geografisk veeret spredt ud over bade Jylland, Fyn og Sjeelland. Af hensyn til personernes
anonymitet opgeres dette dog ikke i tabellen.
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Den tvaergdende analyse stiller mere specifikt skarpt pa, hvordan fglgende temaer pavirker de otte
personers hverdagsliv:

= Demensdiagnosen og funktionsnedsaettelser

= Kon og oplevelsen af enlighed og stigma

= Alder(dommen)

= Tilbagetraeningen fra arbejdsmarkedet og gskonomien

= Fysikken, helbredet og medicinering

= Boligform og hjemmet

= De praktiske udfordringer og handlekraften i og omkring hjemmet

= De fglelsesmeaessige udfordringer

= De aktgrer, indsatser og teknikker, der stgtter de enlige med demens i hverdagen.

| analysen traekker vi pa bade observationer og interview med de otte enlige personer med demens
samt med de personer, som de omgas i hverdagen, dvs. demenskoordinatorer, medarbejdere pa
aktivitetscentre, hjemmehjeelpere, familiemedlemmer m fl.

3.2 Demensdiagnosen og funktionsnedsaettelser

De otte enlige med demens, der indgar i undersggelsen, har ikke den samme demensform, og der
er ogsa variation med hensyn til diagnosetidspunktet. De fleste af de otte personer med demens, vi
har besggt, er blevet diagnosticeret med demens i 2016 eller 2017. Kun Bente og Lisbeth er blevet
diagnosticeret i 2014 og 2015. Hovedparten er derfor nydiagnosticerede. Der er ogsa variation i
demensdiagnosen blandt de otte casepersoner. Fire af de otte casepersoner, Marie, Preben, Keld
og Jens, har en Alzheimer. Bente og Anne Sofie har en vaskuleer demens. Og endelig har Lisbeth
en atypisk frontallap demens.

Forskelligheden i typen af demensdiagnose og tidspunktet for diagnosen er dog ikke de parametre,
der ser ud til at veere de mest afgerende faktorer, nar det drejer sig om, hvilke udfordringer de otte
personer mgder i deres hverdagsliv og livet i hjemmet. Det skyldes, at nogle af casepersonernes
hovedudfordringer forekommer pa tveers af diagnoser, og der ikke er en klar sammenhaeng mellem
diagnose og udfordringer i hverdagen. For eksempel har seerligt Lisbeth fysiske udfordringer med
balancen pa grund af hendes frontallapsdemens, og det pavirker hende meget, da mange daglig-
dagsting, fx et bad, kraever god balance for at undga faldulykker. Men Preben og Keld, der har
Alzheimer, kaeemper ogsa med balancen. Anna Sofie beskriver, at hendes mentale udfordringer er
begraensede, fordi hun har en god hukommelse, hvilket hun tilskriver sin diagnose vaskulaer de-
mens. Men Bente med den samme diagnose beskriver netop, hvordan hendes manglende hukom-
melse skaber store udfordringer i hendes hjem med fx at huske, hvor tingene er. Endnu et eksempel
er, at Jens og Marie beskriver, at de er socialt udfordrede, fordi deres sprog er pavirket af deres
Alzheimer, og de er frustrerede over, at de ikke kan finde de rette ord, mens Jens, der ogsa har en
Alzheimer, ikke har sveert ved at finde ordene. Den tveergaende analyse tegner et billede af, at det
netop er de enlige med demens’ fysiske, mentale og sociale funktionsevne, der pavirker deres hver-
dagsliv — en funktionsevne, der altsa ikke kan reduceres til selve typen af demensdiagnose.
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Det afgerende for hverdagslivet er funktionsevnen frem for den specifikke diagnose

Undersggelsen viser, at de afggrende parametre for evnen til at klare hverdagslivet i eget hjem er graden
af casepersonernes:

- fysiske udfordringer, eksempelvis helbred, energi, herelse, balance

- mentale udfordringer, eksempelvis hukommelse, begraenset mulighed for at handtere livets komplek-
sitet (mange krav pa samme tid), angst/tristhed

- sociale udfordringer, eksempelvis forringet sprog, nedsat evne til at veere i store forsamlinger, forrin-
get evne til at se praesentabel ud, nedsat evne til at passe udearealer

- udfordringer, der ikke kan reduceres til den specifikke demensdiagnose.

Pointen er ikke, at demensdiagnosens karakter ikke har betydning for casepersonernes hverdagsliv.
Den specifikke diagnose er vigtig som et redskab til at forklare de symptomer, som de enlige med
demens har blandt bade fagfolk, blandt personerne med demens selv og familien. Derimod er poin-
ten, at det er sveert at skabe en snaever sammenhaeng mellem specifikke diagnoser og funktions-
nedsaettelserne, fordi forskellige faktorer sasom demensstadie (hvor fremskreden den er), alder,
ken, andre somatiske sygdomme og symptomer pa demens (som ikke er bundet op pa en bestemt
diagnose) bliver afggrende for de enlige med demens’ hverdagsliv. Til gengeeld er der en mere
tydelig sammenhaeng mellem casepersonernes oplevede funktionsnedsaettelser og de problemstil-
linger, de star over for i hjemmet.

3.3 Kan, enlighed og sygdomserkendelse

De otte casepersoner omfatter tre maend og fem kvinder. Det dominerende antal kvinder afspejler
det generelle billede af, at kvinder i hgjere grad bliver diagnosticeret med demens end maend (Porta-
colone, 2015), og registeranalysens papegning af, at enlige med demens primaert er kvinder (jf.
kapitel 2). Den tvaergdende analyse viser, at ken ser ud til at spille en rolle for casepersonernes
hverdagsliv og saerligt de enlige med demens’ oplevelse af statussen som enlige.

Modsat hvad man maske kunne forvente, ser kgn ikke ud il at spille en rolle i forhold til praktisk og
personlig pleje i hjiemmet, fx til hygiejne, tgjvask, madlavning etc. VIVE finder ikke en tendens til, at
maendene klarer sig mindre godt end kvinderne. De tre maend, som indgar i undersagelsen, har dog
ogsa boet alene i 10-20 ar, for de fik diagnosen, og har dermed veeret vant til at sta for husholdnin-
gen selv inden diagnosen. Derimod ser det ud til, at indstillingen til den udvendige vedligeholdelse
relaterer sig til ken. Det er nemlig seerligt maendene, der er optagede af og bekymrede for, at de
ikke leengere kan klare den udvendige vedligeholdelse pa grund af fysiske og mentale udfordringer.
Isaer Jens fremhaever, at det er sveert for ham at overlade plaeneklipning m.m. til ekskonen, fordi det
pavirker hans tidligere identitet som handvaerkeren og "manden i huset”.

Kgn ser ligeledes ud til at spille en vaesentlig rolle for casepersonernes oplevelse af deres status
som enlige. Selvom de interviewede personer pa tvaers af kgn har boet alene i mange ar (de sidste
6-30 ar, undtagen Anne Sofie), ser det nemlig ud til, at kvinderne handterer statussen som enlig
bedre end maendene. Mandene udtrykker i vidt omfang en sgrgmodighed over deres status som
enlige. Det er tydeligt, at de savner at have en kvinde i huset, selvom de har affundet sig med, at
det nok ikke er sandsynligt, at de vil fa et liv med en kvinde igen. For eksempel forklarer Preben
sergmodigt, hvordan han er blevet forladt flere gange af sin kone, og at han pa grund af afstanden
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til en keereste matte droppe sit seneste forhold. Han konstaterer ogsa aergerligt, hvordan hans sek-
sualitet har forandret sig (pa grund af alderen), og at et forhold derfor aldrig bliver det samme igen.
Jens beskriver pa samme made, hvordan han har mistet kontrollen i forhold til sit keerlighedsliv. Her
handler det dog om en sveer erkendelse af, at ekskonen tilsyneladende ikke vil have, han bor sam-
men med hende.

Kvinderne er derimod langt mere afklarede, og hovedparten ser ud til at trives med deres status
som enlige — selv Karen-Marie, som har mistet sin mand 8 maneder far vores bes@g?. Bade Bente
og Marie beskriver, at de bevidst har fravalgt maendene i deres liv. Kvinderne forklarer, at fravalget
af maend er med til at reducere den ggede kompleksitet, som bl.a. demensen giver anledning til.
Fravalget bidrager nemlig til, at de selv bliver "herre i eget hus” og ikke skal have opslidende kon-
flikter med maendene.

Kvinderne er afklarede med statussen som enlig, mens mandene forbinder den med afsavn

Undersggelsen viser, at alle casepersoner undtagen én har vaeret enlige imellem 6-30 &r. Meendene for-
binder dog deres status som enlige med et afsavn, mens kvinderne i hgjere grad er afklaret med deres
status som enlige. Nogle kvinder har endog valgt enlighed som et bevidst tilvalg i forhold til at handtere
de udfordringer, deres demens skaber.

Kgn spiller ogsa en rolle for, i hvilket omfang de otte casepersoner anerkender, at de har demens
og har lyst til at tale om sygdommen. Alle maendene — Keld, Jens og Preben — har generelt svaerere
ved at seette ord pa, hvordan demensen begreenser dem i deres hverdag, end kvinderne har. Der-
udover har maendene svaerere ved at erkende, at de har en sygdom, og de har en hgjere tendens
til at fortie sygdommen end kvinderne. For eksempel mener Preben, at hans symptomer nok er
relateret til hans alderdom eller muskelsvind snarere end Alzheimers, og Preben og Jens har fx
heller ikke fortalt deres naboer og venner, at de har demens.

Kvinder er mere abne og artikulerede om, hvordan demensen (ikke) pavirker dem i dagligdagen

Unders@gelsen tegner et billede af, at kvinder har sterre sygdomserkendelse og er mere artikulerede om
de udfordringer, som sygdommen giver i hverdagslivet. Det kan dog ogsa skyldes, at seerligt tre af kvin-
derne tidligere selv har arbejdet med personer med demens.

Omvendt er kvinder mere abne og artikulerede omkring deres demensdiagnoser. Der er dog forskel
pa, hvordan de taler om deres demens. De tre yngre kvinder — Anne Sofie, Lisbeth og Bente — er
meget abne, artikulerede og bevidste om deres specifikke demensdiagnoser (henholdsvis vaskulaer
demens og frontallapsdemens) og tilhgrende symptomer, men ogsa deres ressourcer (som de saet-
ter i kontrast til folk med fx Alzheimer). For eksempel har Bente optradt pa nationalt fiernsyn. Karen-
Marie og seerligt Marie er ogsa meget &bne om deres Alzheimer, men de forbinder i hgjere grad end
de tre andre kvinder demensen med de vanskeligheder, den udger for dem i deres hverdag, og det
stigma og tabu, der fglger med, som vi vil vende tilbage til i afsnit 3.4.

8 En analyse (Siren, Larsen, 2019) af eeldres familie og nzere sociale relationer viser, at sldre kvinder oftere lever alene end
maend, og at de oftere oplever ensomhed. Dette pa trods af at kvindernes sociale netvaerk generelt er sterre end maends, og
de oplever stgrre stgtte fra deres omgivelser. Dog viser undersggelsen ogsa, at kvinders relationer er mere konfliktfulde. Bille-
det af, at nogle af de enlige kvinder med demens, vi har interviewet, trives med at veere enlige, ser pa den baggrund ikke ud til
at veere geeldende for enlige kvinder uden demens.
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Det er primaert kvinder, der tager sig af (enlige med) demens

Undersggelsen tegner et billede af, at ken ogséa spiller en rolle i forhold til, hvem der stetter op om de en-
lige med demens. Hovedparten af omsorgsmedarbejdere og familiemedlemmer (dotre, ekskoner, sgstre)
er kvinder, og dér, hvor sgnner fx er involveret, varetager de som hovedregel de maskuline opgaver som
gkonomi og udvendig vedligeholdelse af hjemmet.

En reekke af de interviewede demenskoordinatorer naevner, at demensomradet generelt er et meget
kvindedomineret omrade, bade hvad angar personalet og de personer, der fx kommer i aktivitets-
center. De oplever saledes ogsa, at kvinder generelt er mere sociale og nemmere at lokke til at
deltage i aktivitetstilbud end meend, og at det derfor er vigtigt at give maendene plads og lave man-
defrokoster m.m. Den tveergaende analyse finder ogsa, at det i forhold til de familizere relationer
primeert er datre, ekskoner og s@stre, der varetager den naermeste statterolle. | det omfang maend
er involveret, er det ofte sgnner eller svigersgnner, og deres opgaver bliver ofte enten at socialisere,
lave udvendig vedligeholdelse eller ordne gkonomien, mens kvinderne star for de andre huslige ting
og omsorgsrollen i forhold til at g& med til l2zgen osv. — en opgavedeling, der afspejler klassiske
kgnsrollemanstre.

3.4 Stigma og ken

Feelles for de enlige med demens, som vi har snakket med, er, at de pa tveers af ken henholdsvis
indirekte og direkte italeseetter det stigma, de oplever er forbundet med at have demens i det danske
samfund. Som antydet i afsnit 3.3 tackler de interviewede personer med demens midlertidig stigmaet
meget forskelligt.

Som omtalt har meendene en strategi om ikke at orientere om deres sygdom til deres nzere omver-
den, seerligt naboerne. Denne strategi kan haenge sammen med deres manglende sygdomserken-
delse. Strategien kan dog ogsa heenge sammen med, at demensdiagnosen ikke umiddelbart er en
diagnose, de er stolte af at berette om i lokalsamfundet.

Pa samme made kan Lisbeth, Bente og Anne Sofies tendens til at specificere deres diagnose (som
en specifik form for demens) ogsa ses som en made, hvorpa de forsgger at undga at komme i den
gaengse demenskategori. De maler selv et bilede af, at personer med demens (i den brede befolk-
ning) forbindes med nogle, som er "bimmelim” eller “en grentsag”. Ved at knytte disse betegnelser
til personer med demens og specificere deres egen diagnose tager de imidlertid selv afstand fra, at
de hgrer ind i den brede opfattelse af personer med demens i samfundet. For eksempel udpensler
Anne Sofie og Bente, hvor vigtig renlighed og orden er for dem, selvom de har demens (underfor-
staet er de ikke én af de personer med demens, der har mistet kontrollen i forhold til personlig
hygiejne og orden). Seerligt Bente og Anne Sofie fremhaever mere direkte, at de oplever, at forsta-
elsen af demens i den brede befolkning er alt for unuanceret.

| kontrast til de tre andre kvinder forholder Karen-Marie og seerligt Marie sig dog mere direkte til den
oplevelse af stigmatisering, som de oplever pa grund af deres Alzheimer.
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Koblingen mellem demens og stigma gar pa tvaers af kennene

Undersggelsen viser, at casepersonerne alle forbinder demens med stigma. De har dog forskellige —
nogle gange overlappende — strategier til at handtere denne stigma:

- Demensen forties (typisk maendene)

- Demensen specificeres ved, at typen af diagnose fremheaeves (dermed specificeres nuancerne i de
forskellige typer af demens, der eksisterer)

- Demensen forbindes direkte til stigma.

Denne oplevelse af stigma er interessant uanset handteringsstrategien, fordi en undersggelse fra
Alzheimerforeningen (Alzheimerforeningen, 2016b) viser, at oplevelsen af manglende forstaelse og
viden om demens i samfundet er én af de sterste hindringer for at kunne leve et godt liv med de-
mens.

3.5 Alder(dommen)

Alderen pa de personer, der indgar i undersagelsen, varier meget. De interviewede personer er 57-
84 ar. Aldersgennemsnittet blandt casepersonerne er ca. 70 ar. Det er relativt ungt i forhold til, at
analysen af registerpopulationen viser, at enlige med demens typisk er aldre kvinder (jf. Figur 2.2).

Alder ser ud til at spille en vigtig rolle for, hvordan de otte casepersoner klarer sig i hverdagen, og
de tilbud de kan benytte sig af. For de aeldre personer bliver alderdommen en legitimerende forkla-
ring pa demensen og maske ogsa en reel forklaring pa deres udfordringer. For eksempel forklarer
en af casepersonerne, Preben pa 81 ar, at hans udfordringer i hverdagen med fx at fa energi til at
kabe ind eller sla heek er aldersbetinget frem for demensrelateret. Casebeskrivelserne tegner sale-
des ogsa et billede af, at det med nogle undtagelser — fx Lisbeth — er de aeldre enlige med demens,
der ser ud til veere mest fysisk udfordrede i forhold til manglende energi og muskelmasse til at klare
de praktiske garemal i hverdagen.

Alder forstaerker fysiske udfordringer for personer med demens og mentale udfordringer for de

yngre

Unders@agelsen viser, at alderen har betydning for den type af udfordringer, som de demente oplever. De
2eldre personer med demens far seerligt forstaerkede udfordringer med fysikken, mens de yngre personer
iseer slas med mentale udfordringer i form af, at de i hgjere grad skal keempe for statteordninger som far-
tidspension m.m.

Lisbeth, Bente, Marie og Anne Sofie adskiller sig aldersmeessigt fra de gvrige casepersoner. De er
henholdsvis 57, 66, 59 og 60 ar. Lisbeth, Bente og Anne Sofie adskiller sig yderligere ved, at de har
henholdsvis frontallaps- og vaskulaer demens. Deres unge alder (og eventuelt type af demens) ska-
ber tre seerskilte forhold, der adskiller dem fra de @vrige fire enlige personer med demens.

For det farste ma de yngre kvinder typisk indga i faellesskaber, hvor de andre ofte er mere demente
end dem og er en del sldre. Det skyldes, at gennemsnitalderen fx i boligkomplekser sdsom zeldre-
venlige boliger og aktivitetscentre for demente ofte er praeget af en hgjere gennemsnitsalder. Det
forhold, at de "yngre” kvinder med demens ma indga i faellesskaber, hvor de andre ofte er mere
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demente og aldre end dem selv, betyder, at de enstemmigt beskriver, at de ofte kommer til at agere
"omsorgspersoner” for de gvrige personer med demens i feellesskaberne. En omsorgsrolle, der
sandsynligvis ogsa forstaerkes af, at de alle har arbejdet med personer med demens. Mens bade
Anne Sofie og Lisbeth ser ud til at finde en glaede i at yde dette omsorgsarbejde, bliver det vanskeligt
for Bente at handtere. Det kan skyldes, at Bente bor i et bofaellesskab for personer med demens,
hvor det er sveert at traeekke sig fra feellesskabet af demente.

For det andet betyder de yngre kvinders unge alder ogsa, at de har haft langt sveerere ved at fa
tilkendt hjeelp fra kommunen bade i forhold til boligform og hjemmehjzelp. Demensdiagnosen ser ud
til at veere seerligt vigtig for de unge, fordi den ofte bliver en adgangsbillet til at flytte i en passende
bolig (fx er det ofte alder, der afggr, om man ma flytte i aeldrebolig, men en laegeerklaering pa demens
giver ogsa en adgangsmulighed). Demensdiagnosen har fx givet Bente adgang til at bo i bofeelles-
skabet for personer med demens, lige som Lisbeth nu pa dispensation bor i en aldrevenlig bolig,
fordi hun kunne bruge sin leegeerkleering pa demens til at flytte ind i et byggeri, hvor man normalt
skal veere aeldre for at flytte ind. Omvendt har Lisbeth haft sveert ved at fa tilkendt hjemmehjzelp,
fordi hun falder under aldersgraensen for, hvor hvornar man normalt far tilkkendt hjemmehjzelp,
selvom hendes fysiske udfordringer i forhold til balancen skaber risiko for faldulykker, nar hun skal
klare dagligdagen i hjemmet.

Endelig er en tredje problemstilling, der knytter sig seerligt til den yngre gruppe af kvinder, at de —
som vi vil vende tilbage til i afsnit 3.6 — har skullet keempe med beskeeftigelsessystemet.

3.6 Tilbagetraekning fra arbejdsmarkedet og kampen med
beskaeftigelsessystemet

Generelt viser de otte casepersoners forteellinger om deres demens, at de kan fgle, at demensen
putter dem i en "kategori”, som de helst ikke @nsker at vaere en del af. Pa den ene side fordi kate-
gorien er sa bred (bredere end "man” tror), og fordi den bidrager med stigma og skam. Pa den anden
side fremhaever seerligt den yngre gruppe af casepersoner, at det er denne kategori, der hjulpet dem
til at f& den nagdvendige hjzelp i hjemmet (fx en demensvenlig bolig) og fa "ro” pa fx i forhold til
beskeeftigelsespresset.

Lisbeth og Anne Sofie pa henholdsvis 57 og 60 ar har begge forteellinger om, hvordan de i forbin-
delse med identificeringen af deres demensdiagnose og en parallel overgang fra arbejdsmarkedet
til deres fgrtidspension var gennem den vaerste periode i deres liv. Det var en periode praeget af stor
usikkerhed og frygt. De kom begge pa kontanthjeelp, fordi de, sandsynligvis pa grund af deres syg-
dom, ikke overholdt jobcenterets og A-kassens tidsfrister og deadlines. Overgangen til kontanthjaelp
bragte dem begge i en gkonomisk krise. Samtidig beskriver saerligt Anne Sofie, at udredningen til
fgrtidspension var en kamp, der var forbundet med stor stress for hende og gav anledning til, at hun
tabte sig mindst 10 kilo. Konkret oplevede hun, at hun blev opsagt af et firma, der skulle arbejds-
preve hende pa det dagcenter for personer med demens, hun var tilknyttet grundet sin nye diagnose
med demens. Samtidig matte hun made op til forskellige afklarende mgder og saette sig ind i for-
skellige ansggningsprocedurer om det ene og det andet. Badde Anne Sofie og Lisbeth er saledes
enige om, at det var en stor lettelse for dem, da de fik tilkendt fertidspension.

Marie pa 59 ar har en anden, interessant beskrivelse af, hvordan hun selv har trukket sig fra ar-
bejdsmarkedet, selvom om hun i princippet nad at ga pa arbejde. Hun forteeller, at hun valgte at sige
op, fordi hun var bange for at blive til grin pa arbejdspladsen pa grund af hendes svigtende hukom-
melse, ogsa selvom hendes kolleger og leder vidste, at hun havde demens og var meget forstaende
og anerkendende over for hende. Med til fortaellingen hgrer dog ogsa, at hun de sidste ar arbejdede
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i et skanejob, og at hendes datter oplevede, at moderen fik langt starre overskud, da hun kom pa
fartidspension.

De tre kvinders demenskoordinatorer og kontaktpersoner beskriver, at disse sveere overgange til
fgrtidspension for den yngre gruppe med demens er meget normal, og at forsggene pa at arbejds-
preve folk, der har en demensdiagnose, ikke er unormal.

3.7 Fysisk, helbred og medicin: Sammenfald af forskellige diagnoser

Som allerede omtalt viser undersggelsen af de otte casepersoner, at deres fysiske og somatiske
udfordringer far betydning for, hvordan de klarer hverdagslivet i hjemmet. Som oversigten i Tabel
3.1 viser, lider samtlige otte casepersoner, som VIVE har besggt, af somatiske sygdomme eller
smerter efter sddanne sygdomme. Bente har daglige smerter pa grund af en rygoperation, Jens har
nogle séar, der er under behandling, Preben har hjerteproblemer og en begraenset harelse, Keld har
sukkersyge, hjerteproblemer og darlig balance, Lisbeth er plaget af sukkersuge, en gigtlidelse og
har balance problemer (pa grund af frontallapsdemens), Marie har haft en tumor i hjernen, og Anne
Sofie har KOL, hul i hjertet og tandproblemer.

Der er ingen tvivl om, at de fysiske udfordringer fylder i hverdagen, selvom flere — fx Bente — beskri-
ver, at demensen (der ofte relateres til de mentale udfordringer) fylder mest. De fysiske sygdomme
og symptomer udfordrer de interviewede casepersoner med demens pa forskellige vis. Blandt andet
skal Keld og Lisbeth veere saerlig observante pa at undga faldulykker bade i og uden for hjemmet,
Keld skal huske sin sukkersygemedicin tre gange om dagen, Anne Sofie skal kunne handtere dyre
tandlaegeoperationer (og de komplicerede regler om kompensation, der geelder), og Keld og Anne
Sofie skal ga til udredning for deres hjerteproblemer og made op pa udefinerede tidspunkter pa
forskellige hospitaler. Det er kompleksiteter, saerligt de nyopstdede som fx hjerteproblemer, der er
sveere at handtere og navigere i for dem i hverdagslivet, og de har tit behov for statte, bade nar det
geelder laegebesgg, fysiske sygdomme og demens. Det er ofte dgtrene eller ekskonerne, der vare-
tager denne stgtterolle.

Samtidig viser VIVEs undersggelse, at de fysiske problemer (i kombinationen med demens) giver
anledning til, at casepersonerne far meget forskellig medicin (op til 11 piller pa en dag). En af case-
personerne — Preben — italesaetter selv en bekymring over, om de mange forskellige piller, han far,
"spiller sammen”, eller om de kan modvirke hinanden. Denne italesaettelse afvises i hans tilfaelde
blankt af pargrende og fagfolk, men kunne vaere en relevant problemstilling at adressere. En de-
menskoordinator peger saledes ogsa pa, at der bade er problemer med, at hendes borgere tager
for meget eller for lidt medicin, og at laegerne ikke er opmaerksomme pa, hvilkken medicin borgerne
allerede far, nar de tildeler dem ny. Det huskes heller ikke at indkalde borgerne til de nadvendige
opfaglgninger med blodpraver osv.

3.8 Boligformen og hjemmet

De otte casepersoner bor i forskellige typer boliger. Nedenstaende oversigt viser fordelingen af ca-
sepersoner pa boligformer:

- Raekkehus i en "traditionel” ejerforening: Preben
- Sommerhus: Keld
- Lejlighed i en almennyttig bolig: Anne Sofie
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- Lejlighed eller etplans raekkehus i zldre- og eller handicapvenlig bolig: Karen-Marie, Marie,
Keld og Lisbeth

- Bofeaellesskab: Bente.

Den type af bolig, som casepersonerne bor i, ser i hgj grad ud til at have betydning for, hvordan de
klarer sig i hjemmet og hverdagen. Der er ingen tvivl om, at Jens og Preben, der bor henholdsvis i
sommerhus og reekkehus i en traditionel ejerforening, udtrykker bekymring over, hvorvidt de kan
blive i deres nuvaerende boligform. For bade Jens og Preben er det en stor udfordring at passe
udearealerne, hvilket gar dem begge to meget pa. Preben har desuden ogsa sveert ved at passe
indearealerne i form af at fa gjort ordentligt rent i hele huset pa 104 kvadratmeter. Han bliver ngdt
til at slaekke lidt pa standarderne. Jens, der bor i sommerhus, har ikke sveert ved den indvendige
vedligeholdelse. Han finder det imidlertid udfordrende, at der er sa langt til indk@bsmuligheder om
vinteren (hvor mange faciliteter i sommerhusomradet er lukket ned). Anne Sofie bor i almennyttig
bolig pa 4. sal, og pa grund af hendes fysiske problemer med KOL og hul i hjertet udger dette en
stor udfordring. Hun skal netop til at flytte til en handicapvenlig bolig.

Karen-Marie Keld og Lisbeth, der bor i handicap- eller eldrevenlige boliger, ser ud til at trives bedst
i eget hjem. Deres boliger er typisk karakteriseret ved, at der er mange hjemme i Igbet af dagen, og
at de alle tre ofte ser deres naboer i dagligdagen (hvilket Jens og Preben dog ogsa ger), at bolig-
arealet er forholdsvis lille (séledes at de fleste kan overskue at gare rent), at boligen er handicap-
venlig (uden dartrin m.m.), at der typisk et boligkontor/feelleshus, og at alle undtagen Lisbeth har et
meget lille udeareal at vedligeholde (Lisbeth far dog hjeelp af en nabo til at holde sin have). Boligerne
er pa den made mere fremtidssikrede. Til gengaeld geelder det for alle disse fire personer, at de er
flyttet for relativt nyligt, og de naevner alle, at flytningen har skabt meget stress. Det er seerlig sveert
at omstille sig, komme i orden og ordne gkonomien omkring flytningen. Karen-Marie, der ligeledes
bor i handicapvenlig bolig, udger dog en undtagelse fra de @gvrige. Hun er meget utryg ved at bo i
sin bolig — eller maske snarere ved det omrade, hun bor i, fordi hun er bange for at blive bestjalet.

Bente bor i et bofeellesskab for personer med demens. Det beskriver hun meget trygt og fremtids-
sikkert, fordi lejlighederne er indrettet handicapvenligt. | modsaetning til de andre casepersoner (ma-
ske lige med undtagelse af Keld) kan hun desuden i alle hverdage henvende sig til en socialvice-
veert, som kommer i bofeellesskabet. Den sociale viceveert kan hjaelpe med forskellige praktiske ting,
ligesom hun udger en folelsesmaessig tryghed for Bente. Omvendt beskriver Bente dog, at bofeel-
lesskabet ogsa kan blive en byrde for hende, fordi de andre personer med demens er sa darlige, at
det kan blive en fglelsesmaessig udfordring for Bente at bo sammen med dem.

Casepersonerne ser ud til at trives bedst i 2ldre- og handicapvenlige boliger

Undersggelsen viser, at de personer, der trives bedst i deres bolig, er de personer, der bor i &ldre- og
handicapvenlige boliger. De er bade overskuelige at passe, er indrettet, sa faldulykker imgdegas, og til-
byder gode sociale rammer. En udfordring er dog, at flytningen kan tage hardt pa kraefterne, og der er
behov for stgtte.

Bade Preben og Jens har talt om at flytte. Ligesom Anne Sofie udtrykker Preben et gnske om, at
han gerne vil i en specifik eeldrevenlig bolig, mens Jens egentlig gerne vil flytte hjem til sin ekskone,
hvis han matte, da han frygter, at en flytning ellers indebeerer, at han ryger pa plejehjem. Den tvaer-
gaende analyse viser dog, at hverken demenskoordinatorer eller pargrende er opmaerksomme pa
dette onske. De fremhaever, at de tror, at Preben og Jens gerne vil blive i egen bolig la&engst muligt.
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Et interessant fund er saledes, at seerligt de pargrende — datre og ekskoner — ser ud til at have et
gnske om, at Preben og Jens skal blive i det omrade og blandt de mennesker, de kender (og dermed
ikke flytte teettere pa dem), mens demenskoordinatorerne foreslar, at det vil vaere godt, hvis de
flyttede teettere pa deres familier, fordi det ville give starre mulighed for besgag.

International forskning (Portacolone et al., 2018, de Witt, Ploeg & Black, 2010) har leenge vist, at
enlige med demens generelt har et stort gnske om at kunne blive boende i egen bolig leengst muligt.
VIVEs tvaergédende analyser viser dog et behov for at praecisere, hvad der menes med dette mantra.
Syv ud af otte personer gnsker ikke at flytte pa plejehjem, men tre ud af de otte personer, som VIVE
har veeret i kontakt med, er blevet glade for at flytte til handicap- eller aldrevenlige boliger, og to
yderligere personer (Preben og Anne Sofie) er positivt indstillet over for mulighederne for at flytte i
eldre- og handicapvenlige boliger. Disse personer gnsker med andre ord ikke at blive i deres op-
rindelige hjem laengst muligt, men derimod i deres eget hjem i nye omgivelser — iszer hvis flytningen
betyder, at de kan klare sig laengere i det nye hjem og udskyde behovet for plejehjem. En af de
enlige, som VIVE har talt med, Karen-Marie, er desuden positivt indstillet i forhold til at komme pa
plejehjem, maske fordi hun ikke har fundet tryghed i en handicap-/eeldrevenlig bolig.

Laengst muligt i egen bolig er ikke nedvendigvis et hensigtsmassigt mantra, nar det drejer sig

om personer med demens

Undersggelsen viser, at flere demenskoordinatorer oplever, at mantraet om laengst muligt i eget hjiem
ikke ngdvendigvis er hyldestveerdigt, nar det handler om personer med demens, fordi disse ofte blom-
strer op, hvis de flytter — szerligt hvis deres demens endnu ikke er for fremskreden. En flytning, der bl.a.
kan udskyde behovet for plejehjem.

| trad med dette billede fremhaever hovedparten af demenskoordinatorerne ogsa, at de ikke bryder
sig specielt meget om mantraet "leengst muligt i eget hjem”, da de oplever, at det kan betyde en
kaempe opblomstring for borgere med demens enten at komme pa plejehjem eller flytte i aeldrebolig.
De understreger ogsa, at flytningen typisk gar bedre, hvis demensen ikke er blevet alt for fremskre-
den.

3.9 Praktiske udfordringer og handlekraft i hjemmet

Interviewene med de otte enlige med demens, som VIVE har talt med, har bekreeftet, at gnsket om
at kunne klare sig selv leengst muligt er stort. Szerligt de interviewede personer er saledes indstillet
pa at flytte i mere eeldre- eller handicapvenlige boliger, hvis dette betyder, at de i hgjere grad kan
klare sig selv i hjemmet uden hjeelp. Den tvaergaende analyse viser saledes ogsa, at hovedparten
af casepersonerne skal motiveres og overtales til at fa hjeelp. Hjeelp er ikke noget, de selv beder om,
hvilket demenskoordinatorer og kontaktpersoner bekreefter. Reelt er det kun Keld, der har veeret
meget proaktiv med at fa hjeelp i hjemmet, og det har ikke veeret nemt. Det er tydeligt, at en del af
arsagen til, at de resterende personer ikke har veeret lige sa proaktive, handler om, at enlige med
demens ikke gnsker at udggre en belastning for andre, hverken for det offentlige eller deres parg-
rende.

Det gennemgéende svar, man far, nar man spegrger de enlige med demens om, hvordan de klarer
sig praktisk i hverdagen, er saledes ogsa: "Jeg synes, jeg klarer mig meget godt’. Fokusset pa de
praktiske udfordringer i hjemmet og behovet for praktisk hjaelp og statte er ofte noget, vi som inter-
viewere ma rette fokus imod og igangsaette en fortelling om. Et af hovedproblemerne lader til at
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veere, at flere af de enlige med demens, vi har snakket med, ikke selv kan identificere deres proble-
mer og se en umiddelbar Igsning pa dem. Sygdomsfornaegtelse kalder flere demenskoordinatorer
det. Det er seerlig Lisbeth et godt eksempel pa. Vi ved séledes ogsa fra internationale undersagelser
(Portacolone et al., 2018, Lehmann et al., 2010, Lehmann et al., 2010, Lehmann et al., 2010, Leh-
mann et al., 2010), at personer med demens har en tendens til at underrapportere deres behov.

Det skal understreges, at mange af de interviewede enlige med demens forteeller og viser, at de
klarer rigtig mange ting i deres hjem. Alligevel peger VIVEs undersggelse ogsa pa, at de har mange
praktiske udfordringer i og omkring hjemmet. Nedenfor er en bruttoliste over de praktiske udfordrin-
ger, der har vist sig pa tveers af cases. Listen er i vidt omfang lavet, sa de mest generelle og udbredte
problemer star farst.

Identificerede praktiske udfordringer i og omkring hjemmet

Madlavning, erneering og indkab
- Madlavning

- Valg af mad/erneering/livsstil
- Indkeb til mad.

Medicinering

- Indkeb af piller

- Klargering af piller
- Spisning af piller.

Jkonomi
- Overblik over gkonomi og betaling af regninger.

Orden og styr pa dagligdagen
- Oprydning (fx rydde op efter en flytning, finde laesebriller/nagler etc., fa styr pé ting i skufferne)
- Struktur pa hverdagens g@remal og aktiviteter.

Transport
- Vanskelighederne ved at bevaege sig rundt.

Personlig hygiejne

- Bad (seerligt en udfordring ved darlig balance)

- Klargering efter bad (fx opsaetning af hér, nyt tgj etc.)
- Tajvask.

Renggaring:
- Stevsugning (seerligt et problem for personer med darlig balance)
- Renggring af badeveerelse.

Udvendig vedligeholdelse
- Klipning af heek og grees.

Fald eller "forsvindingsulykker”
- Fald i og uden for hjemmet

- Risiko for at blive veek.

Madlavning og erneering ser ud til at udggre de starste problemer, som de otte enlige personer med
demens keemper med i dagligdagen. For eksempel er ingen af de otte casepersoner i stand til at
lave regelmaessig varm hjemmelavet mad til sig selv i deres hjem. Flere begrunder dette med deres
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status som enlige. De gnsker ikke kun at lave aftensmad til sig selv. Andre begrunder den mang-
lende madlavning med, at de ikke har seerlig stor appetit. Men observationer og seerligt Karen-Marie
og Lisbeths beskrivelser viser, at den manglende madlavning ogsa er udtryk for, at de interviewede
personer ikke kan magte madlavningssituationen. For eksempel serverer Karen-Marie en kage pa
et interviewbesgg, hvor hun har glemt bagepulveret, lige som Lisbeth forklarer, at hun ikke har kun-
net magte at lave en kage, hun ellers havde kgbt ind til. En observation af, hvordan Anne Sofie og
Lisbeth henholdsvis laver mad og bager pa et aktivitetscenter med andre personer med demens,
viser saledes ogsa, at de observerede mennesker med demens har sveert ved at orientere sig i et
kokken. Det vil sige finde de rette redskaber frem, benytte redskaber sasom knive og sikre, at der
ikke kommer ting i maden, som ikke skulle veere der.

Den manglende lyst, appetit eller evne til at lave hjemmelavet mad ser ogsa ud til at give anledning
til, at flere har en relativt usund livsstil. Hlemmene har mange s@de sager, der serveres ofte hvidt
bred med paleeg, og der laves primaert feerdigretter, hvis der laves mad i hjemmet, fx lever Jens
primaert af frossen pizza til aftensmad. Pa den ene side muligger disse Igsninger — fx faerdigretter,
at de kan fa varm mad og klarer sig selv i hjiemmet. P& den anden side viser casepersonerne tegn
pa ernzeringsproblemer. De kommer fx til udtryk ved, at Anne Sofie og Preben er (i risikogruppen
for at vaere) underernaerede. Ernaeringsproblemerne kommer dog ogsa til udtryk ved, at Lisbeth fx
er overveegtig, og at Karen-Marie, som ser ud til at veere "normalvaegtig”, er i risiko for fejlernaering,
fordi hun ser ud til stort set at leve af yoghurt med chokoladekrymmel. Uanset om der er tale om
under-, over- eller fejlernaering, er alle formerne for ernaeringsproblemer problematiske, saerligt nar
vi tager de interviewede personers beskrivelser af deres andre somatiske sygdomme, deres lave
energiniveau og den (store maengde) medicin, de indtager, i betragtning.

Flere af de personer, vi har besagt, fx Anne Sofie, Lisbeth og Keld, ser saledes ud til at have stor
fordel af, at de far serveret varm mad pa de aktivitetscentre, de opholder sig pa, tre til fem gange
om ugen. Aktivitetscentrene betyder ikke, at erngeringsproblemerne forsvinder (og seerligt Lisbeths
tendens til at overspise er svaer at handtere pa aktivitetscentret), men de sikrer, at disse personer i
hvert fald kommer et par gange om ugen og far et varmt, hjemmelavet maltid, og at der er en vis
bevagenhed med hensyn til deres vaegt og erneering.

En udfordring relateret til madlavning er, at flere af de interviewede personer — fx Jens, Keld, Lisbeth
og Preben — beskriver, at de har vanskeligt ved at kgbe ind. For eksempel beskriver bade Preben
og Jens, at der er langt til deres indkgbsmuligheder. Preben har faet frataget sit kerekort, sa han nu
er ngdt til at have sine indkgb med i rollatoren (og bussen), og Jens’ naermeste indkgbsmulighed er
lukket om vinteren, sa han ma kare langt pa cykel, hvilket bl.a. har resulteret i styrt. Jens og Lisbeth
har fundet mader at fa statte til indkab pa. Jens far hjzelp af sin ekskone til et starre indkgb ca. en
gang om maneden, og Lisbeth benytter nemlig.com, som leverer indkgbene til dgren. Keld og Lis-
beth beskriver ogsa, hvordan de af og til kgber varer som maelk, bred og smarrebrad i aktivitetscen-
trene, der kan bringes med hjem.

Medicinering er ligeledes en praktisk udfordring, der fylder hos alle casepersoner. Grundet tilstede-
veerelsen af én eller flere somatiske sygdomme ud over demensen indtager alle casepersoner som
beskrevet i afsnit 3.7 relativt mange piller. Alle undtagen to af de personer, vi har besagt, far saledes
ogsa hjeelp til at dosere deres medicin. Dog tegner observationerne et billede af, at doseringen ikke
ngdvendigvis Igser alle problemer omkring medicineringen. Szerligt er der risiko for, at de interview-
ede personer med demens ikke far taget deres piller i dagligdagen. Det geelder fx Preben, der som
omtalt har en aversion mod piller, og det gaelder Marie, som har skrevet pa sit spejl: "Husk piller”,
fordi hun har en generel tendens til at glemme at tage dem.
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@konomi er en udfordring i hverdagen, som de fleste casepersoner bergrer pa den ene eller den
anden made. Hovedparten af casepersoner forteeller, at de far hjaelp til at administrere deres gko-
nomi af en pargrende (typisk en datter eller sgn). Det drejer sig seerligt om hjeelp til at fa betalt
regninger. Flere af casepersonerne fremhaever, at udfordringen ligger i de teknologiske krav, der
bliver rettet mod dem om, at de skal kunne bruge NemID, netbank, betalingsservice m.m. Som Keld
fx frustreret forklarer, kan han ikke laengere bare betale regninger pa posthuset. Problemet ser dog
bl.a. ud at vaere generationsrelateret, da bl.a. Lisbeth pa 56 ar forklarer, at hun godt selv kan bruge
netbank til at betale sine regninger (fagfolkene omkring hende mener dog, at hun har et overforbrug
og pa den made ikke er god til at administrere sin gkonomi). Til gengaeld har hun dog et keempe
problem med overforbrug og laner penge af familiemedlemmer og naboer.

@konomien er dermed ogsa en mere grundlaeggende udfordring blandt nogle af casepersonerne,
seerligt maendene, som udtrykker bekymring over, om pengene mon "raekker” til deres nuveerende
og fremtidige udgifter. For eksempel er Jens og Preben bekymrede over, om deres gkonomi er god
nok til, at de kan flytte. Preben er ogsa bekymret over, om han har penge nok til en havemand. Og
Keld fortaeller om, at det har vaeret en dyr omgang at flytte. For Lisbeth og Anne Sofie har gkonomien
ogsé veeret en mere grundleeggende og stor bekymring, far de fik tilkendt fgrtidspension, fordi de
blev "tvunget” pa kontanthjzelp, da de ikke kunne magte at overholde reglerne pa jobcenteret og i
A-kassen. | tradd hermed ggr internationale undersggelser (Portacolone et al., 2018) af enlige med
demens opmaerksom pa, at statussen som enlig er en gkonomisk udfordring, fordi der — i modseet-
ning til samboende par — er én indkomst til at daekke alle udgifter.

At holde orden og styr pa dagligdagen er noget, der udfordrer de fleste af de personer, vi har snakket
med. Det er meget forskelligt, hvor sveert de har ved at holde styr pa orden i hjemmet. For eksempel
keemper Bente, Marie og Karen-Marie med at holde styr pa, hvor tingene er i hjiemmet, fx leesebriller,
nggler, hvad der er i skufferne og/eller med at fa taget deres medicin. De har dog udviklet forskellige
teknikker, som skal hjeelpe dem med at holde styr pa tingene, fx skrive "Husk piller!” pa spejlet eller
har fundet sma huskeskale frem til briller og nagler. Det er ikke, fordi deres hjem er rodet, men det
er mere, som om de mister evnen til at navigere i hjemmet. For eksempel glemmer Bente tilsynela-
dende at benytte de huskeskale, hun har lavet til sine briller.

Hovedparten af casepersonerne har ogsa udfordringer med at holde styr pa dagene, og hvad de
skal lave de forskellige dage. De benytter derfor forskellige teknikker til at holde styr pa dagene, fx
en digital/papirbaseret datoviser — og som oftest en traditionel papirkalender. Bente far fx ogsa hjaelp
til at lave en ugeplan af den sociale viceveert i det bofaellesskab, hvor hun bor. Preben har ogsa
haengt sin kalender op pa keleskabet. For nogle af de interviewede personer med demens ser det
ud til, at disse teknikker virker godt; for andre personer er det tydeligt, at teknikkerne ikke er tilstraek-
kelige eller ikke altid fungerer i praksis. For eksempel viser vores undersggelser, at casepersonerne
ofte lgber ind i problemer, sdsom at de ikke har faet skrevet nok informationer i deres kalender om,
hvad de skal. Eksempelvis aftaler vi et mgde med Jens over telefonen. Da vi vil minde Jens om
aftalen, finder vi imidlertid ud af, at han har sat et maerke i kalenderen, men ikke har skrevet, hvad
aftalen handlede om. Pa samme made har Bente en kalender, der viser datoen for den pagaeldende
dag, men den dag, vi besgger hende, har hun glemt at vende siderne i kalenderen.

Transport er en udfordring, som flere personer naevner. Det er afggrende for at kunne komme til og
fra hjemmet, at man oplever, at man har transportmuligheder. Preben har faet frataget sit karekort
og oplever, at det har sat ham i et faengsel. Keld og Prebens datter forteeller ogsa, at Flextrafikken*
ikke er seerlig fleksibel, rettidig eller forstaende over for personer med demensbehov. Transport il

4 Det er forskelligt fra kommune til kommune, hvilke borgere der kan benytte tilbud om Flex trafik. | nogle kommuner tilbydes
Fleks trafik udelukkende til personer med et ganghandicap.
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og fra aktivitetscenter virker ogsa som en afgerende forudsaetning for, at fx Marie, Anne Sofie og
Lisbeth kommer (eller ikke kommer) i deres aktivitetscentre.

Personlig hygiejne er noget, som flere af de interviewede personer med demens peger pa, udger
en udfordring. Udenlandske undersggelser peger pa, at enlige med demens har en gget risiko for
darlig hygiejne (Miranda-Castillo, Woods & Orrell, 2010). Flere af de casepersoner, vi har talt med,
fx Bente, Anne Sofie og Keld, fremhaever dog direkte, at de prioriterer hgj personlig hygiejne meget
hejt. De gar i bad hver dag og kleeder sig paent pa i nyvasket tgj (hvilket observationerne ogsa
underbygger) — noget, de lader til at gere bevidst for at opretholde et bestemt selvbillede. Der er
dog ogsa personer sasom Lisbeth og Preben, som ser ud til at slaekke lidt pa den personlige hygi-
ejne, dvs. ikke ser helt sa nyvaskede ud ved vores besgg. Selvom der er forskel pa standarden for
den personlige hygiejne blandt de interviewede personer, beskriver hovedparten, at hgj personlig
hygiejne udger en udfordring for dem. For eksempel beskriver Bente, at hun bruger oceaner af tid
pa sin morgenrutine, fordi bare det at putte en harnal i udger en keempe udfordring, og Keld og
Lisbeth forteeller, at de kan veere bange for at falde i badet. Lisbeth har efter et fald i hjemmet ogsa
faet tilbud fra hjemmeplejen om hjeelp til bad. Det har dog ikke vaeret en succes. Det er tydeligt, at
hun ikke oplever, at hun har behov for hjeelp til bad mere. Kontaktpersonen forklarer derimod, at
problemet er, at Lisbeth bliver tilbudt et bad alt for tidligt pa dagen, hvor hun ikke er staet op endnu.
Bade Lisbeth og Preben har desuden faet tilbudt en badebaenk, hvilket ingen af dem er begejstrede
for. Et interessant fund, der relaterer sig til personlig hygiejne, er desuden, at der ofte har vaeret en
frisgr tilknyttet de besggte aktivitetscentre, hvilket fx Keld har benyttet sig af. Endelig ser det ud til,
at alle casepersoner i vid udstraekning klarer deres egen tgjvask.

Rengearing udger ifelge nogle af de interviewede personer en udfordring. Tre personer — Keld, Lis-
beth og Karen-Marie — far enten privat eller offentlig hjeelp til renggring én gang om ugen eller hver
anden uge. Keld og Lisbeth(s kontaktperson) forklarer dog, at det har vaeret svaert at fa tilkendt
hjemmehjeelp, hvilket vi vil vende tilbage til i afsnit 3.11. Keld, Lisbeth og Karen-Marie er dog alle tre
meget glade for hjzelpen med rengaringen. De, der ikke far hjeelp, ser ud til at foretraekke at gare
rent selv (eller at fa hjaelp af pargrende), og deres hjem beerer ikke praeg af manglende rengering
med undtagelse af Prebens. Nogle af de interviewede personer med demens navner, at de fore-
traekker selv at stgvsuge, fordi det holder dem i gang.

Udvendig vedligeholdelse er en udfordring i hverdagen, som maendene — Jens og Preben — som
beskrevet i afsnit 3.3 szerligt haefter sig ved. De fremhaever den udvendige vedligeholdelse som en
hovedarsag til, at de overvejer at flytte. Det handler om den energi og de kreefter, der skal til at klippe
haek og graes og kere haveaffald vaek. Preben vil gerne have, at hans dgtre hjeelper (fordi han ikke
mener, han har rad til en havemand), mens Jens synes, det er greenseoverskridende, at hans eks-
kone overtager arbejdet med haven, som altid har veeret hans (maskuline) "domaene”. Disse to per-
soner har dog ogsa relativt store haver, der skal passes i henholdsvis raekkehuset og sommerhuset.

Fald- og “forsvindings’ulykker. Faldulykker er en risiko, som udfordrer Preben og seerligt Lisbeth og
Keld, der begge har oplevet ubehagelige fald. De har alle darlig balance og gar med rollator. Lisbeth
er faldet i hjemmet, mens Keld bade er faldet i og uden for hjemmet adskillige gange. Risikoen for
faldulykker er saledes ogsa den direkte arsag til, at de begge er flyttet til en stuelejlighed, kort inden
vi besgger dem. Keld har vaeret ude for en ulykke i hjiemmet, hvor han 13 i flere dage, fgr han blev
fundet. Derfor har han ogsa faet installeret en alarm i hjemmet og har faet et armband, han kan
trykke pa, hvis han falder (som han ogsa kan have pa i badet). Systemet virker dog ikke altid ligesa
godt, som casen illustrerer. Derudover fremhaever Keld selv, at han ikke kan benytte alarmen uden
for hjiemmet.

50



Marie har flere gange veeret ude for episoder, hvor hun ikke kunne finde hjem. Derfor har hun faet
et armband med indbygget GPS, sa hendes datter og s@n kan "spore,” hvor hun er, hvis hun bliver
vaek. Hun har dog ikke benyttet armbandet endnu. Karen-Marie har ogsa et armband, hvor hendes
egen og datterens adresse star.

3.10 Fglelsesmeessige udfordringer og ressourcer

Undersggelser (Alzheimerforeningen, 2016a) peger pa, at enlige personer med demens i hgjere
grad er ensomme, hvilket surveyen i kapitel 4 ogsa bekraefter. En neerliggende antagelse kunne
saledes ogsa veere, at det skaber gget risiko for ensomhed, nar man bor alene, fordi man ikke far
sa& meget social samveer i boligen, som samboende individer gar. Undersggelsen af de otte case-
personer tegner et billede af, at seerligt Marie, Preben og Karen-Marie har keempet med en ensom-
hedsproblematik. Den viser dog ogsa, at ensomhed for disse tre personer er en meget kompleks og
subjektiv falelse. For eksempel fortzeller Preben, at han — siden han var relativt ung — har keempet
med ensomhedsfalelse, og at denne desuden er relateret til, at han er hareheemmet og dermed
ogsa kan fele sig ensom i selskab med andre (fordi han ikke kan felge med i samtalen). Marie giver
ogsa udtryk for, at hun har fglt sig isoleret og ensom i en bolig, hun boede i tidligere. Men efter hun
har faet rad til at flytte® til en eeldrevenlig bolig, hvor hun kan have kontakt med flere naboer og har
faet hunden Bella, er hendes ensomhedsfglelse forsvundet. Karen-Marie, der for nylig mistede sin
mand, feler sig ogsa ensom; hun vil gerne have, at hendes barn besggte hende mere, selvom dat-
teren besager hende hver dag i hverdagene, og hun derved er en af dem, der far hyppigst besag.
Ensomhedsproblematikken ser saledes ud til at heenge sammen med at bo alene (og ikke sammen
med en partner), men ensomheden kan for disse personer ikke reduceres til deres status som enlige
eller for den sags skyld til demensen.

Interviewene med casepersonerne vender som beskrevet i afsnit 3.3 ogsa op og ned pa en neerlig-
gende antagelse om, at det at bo alene med demens ma vaere sveert eller hardt fglelsesmaessigt
sammenlignet med personer med demens, der har en partner. Det ggr den, fordi bade Bente og
Marie, som beskrevet i afsnit 3.3, bevidst har fravalgt at have en partner i deres liv (og i Maries
tilfeelde har valgt et kaeledyr i stedet). Fravalget af en samlever er nemlig ifalge disse kvinder med
til at reducere den ggede kompleksitet, som bl.a. demensen giver. Deres cases viser, at man som
enlig "slipper for” at have opslidende konflikter med en partner (hvis forventninger man skal leve op
til), og at de sa at sige i stedet kan skabe deres egne individuelt tilpassede rytmer. For maendene
Preben, Jens og Keld ser det dog ud til, at savnet af en kvindelig partner i hjemmet forsteerker
ensomhedsfglelsen.

Ensomhed fylder hos nogle, men frustrationerne over funktionstab ger sig galdende hos alle

| forskningen om de felelsesmaessige udfordringer, der fylder hos enlige med demens, er der ofte fokus
pa ensomhedsproblematikken. VIVEs undersggelse viser ogsa, at ensomhed er en problemstilling, der
fylder blandt nogle casepersoner, men at ensomhed er et meget komplekst og subjektivt faenomen hos
hver enkelt individ. Derimod er frustrationerne over fglelsesmaessige udfordringer forbundet med (enten
fysiske, psykiske og/eller sociale) funktionstab noget, som fylder og tynger pa tveers af alle casene. Det
er dette funktionstab, der opleves som den starste risiko for ikke at kunne blive i eget hjem.

5 Hun fik ferst rad til at flytte, efter hun var kommet pa fertidspension.
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Undersggelsen af de otte casepersoner tegner saledes et billede af, at ensomhed ikke er den falel-
sesmaessige udfordring, som er mest udbredt og fylder mest pa tveers af de interviewede caseper-
soner (i afsnit 3.11 vender vi dog tilbage til forklaringer pa, at netop de personer, vi har besagt, ikke
i udpreeget grad feler sig ensomme). Derimod ser det ud til, at det, der fylder falelsesmaessigt pa
tveers af de interviewede casepersoner, er frustrationer over ikke at kunne det, man kunne fgr, dvs.
tab af fysiske funktioner (tab af balance), tab af psykiske funktioner (tab af ord eller glemsomhed)
eller sociale funktioner (tab af evnen til at indga i faellesskaber — bade i familien og blandt venner og
ligesindede). Det er en sorg/frustration over tabet af ikke leengere at veere herre i eget liv og/eller en
sorg/frustration over den kamp, det indebeerer at forsgge at forblive herre (bevare sin integritet) i
eget liv pa trods af de oplevede funktionstab (fx den frustration, der kan veere forbundet med at
skulle sige fra og kende sine egne graenser, som seerligt Bente er god til at formulere). Ligeledes
ser det ud til, at denne sorg/frustration vedrgrende tabte funktioner maske forsteerkes af, at samtlige
casepersoner indirekte eller direkte — som beskrevet i afsnit 3.3 — forbinder deres demens med en
samfundsmeessig stigmatisering. Pa den positive side indikerer flere af de personer med demens,
som vi har interviewet, dog ogsd, at deres demenssygdom har styrket deres fglelsesliv. Szerligt
naevner Bente fx, at demensen har styrket hendes evne til at sige fra i sociale sammenhange,
hvilket hun (og hendes pargrende) betragter som positiv selvudvikling.

Karen-Marie udggr en saerlig kritisk case i forhold til teamet om, hvilke fglelsesmeaessige udfordringer
enlige med demens oplever i deres hjem. Hun udtrykker i hgj grad utryghed og angst ved at bo i
den nye bolig, hun har faet. Karen-Marie er bange og angst for indbrud; fx udtaler hun sig i forbin-
delse med vores besgg om sin gkonomiske situation, hvor diktafonen er pa. Dette resulterer i, at
hun far noget, der ligner et angstanfald over, at der er nogen, der vil hgre bandet og komme og rave
hende (en begivenhed, der ikke overrasker datteren). Det er dog sveert at vurdere, om hendes angst
er forbundet med demensen, hendes status som enlig, hendes nye bolig, eller om hun har en form
for paranoid personlighedsforstyrrelse i tilleeg til hendes demens. Datteren forklarer dog, at frygten
sandsynligvis skyldes, at der har veeret en del tyverier i omradet.

En enlig med demens har ingen partner, som kan kompensere for tabet af funktioner

Undersggelsen viser, at demenskoordinatorer og kontaktpersoner pa aktivitetscentrene omtaler enlige
med demens som en seerlig sarbar gruppe grundet den ggede risiko for ensomhed og den manglende
relation, der kan kompensere for den enliges funktionstab i dagligdagen.

Bentes demenskoordinator (og Maries og Bodils dgtre) er opmaerksomme p4a, at der kan vaere en
fordel i, at enlige med demens er alene, fordi de undgar konflikter med partnerne. Alligevel naever
samtlige fagpersoner, vi har veeret i kontakt med, at de har et seerligt gje pa enlige med demens.
Det skyldes dels deres oplevelse af, at de demente har et starre behov for socialkontakt end folk,
der har en partner, dels det faktum, at der ikke er en partner, som kan kompensere for personens
funktionstab i hjemmet — og heller ikke nogen, der kan opdage funktionstabene.

3.11 Indsatser og teknikker: Hvem og hvad skaber trygge rammer i og
omkring hjemmet.

| afsnit 3.9 og 3.10 har vi beskrevet de praktiske og felelsesmaessige udfordringer, som caseperso-
nerne kaemper med for at fa deres hverdag til at haenge sammen. Vi har ogsa beskrevet, at case-
personerne besidder ressourcer og har udviklet flere handteringsstrategier i forhold til deres hver-
dagsliv, fx i form af at fravaelge en partner, deltage pa dagcentre, modtage hjemmehjaelp, benytte
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forskellige hjeelpemidler og teknikker etc. — ressourcer og handteringsstrategier, der ggr dem i stand
til at klare flere praktiske og folelsesmaessige udfordringer, som kan veere forbundet med at veere
enlig og have demens. Nar vi har spurgt ind til, hvem og hvad der sikrer, at de enlige med demens
kan blive i deres bolig og bevare en tryghed deri, er det dog tydeligt, at enlige med demens har brug
for indsatser og andre aktgrer til at statte dem. Dem samler vi op pa i dette afsnit. | figuren nedenfor
har vi lavet et samlet overblik over aktgrer og indsatser, der bidrager med henholdsvis falelsesmaes-
sig og/eller praktisk hjzelp.
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Figuren viser, at det at kunne klare at bo alene med demens i eget hjem bade kraever, at man far
folelsesmeessig og praktisk statte. For eksempel viser figuren, at der er nogle aktgrer, fx dyr, venner
og barnebgrn, som kun bidrager til at give den fglelsesmeaessige stgtte og glaede, der er ngdvendig
for, at man kan fungere i eget hjem med en demenssygdom. Derimod fremhaever den, at andre
aktgrer og indsatser bade er en fglelsesmaessig og praktisk stette. Det drejer sig primaert om de-
menskoordinatoren, dgtrene, hjemmehjaelpen og naboerne. Endelig viser figuren, at ogsa nogle
teknologier i hjemmet kan vaere vigtige i forhold til at forblive i egen bolig. Nedenfor vil vi gennemga
de aktarer og indsatser, der bidrager med folelsesmaessig statte og praktisk hjaelp.

Hjemmehjeelp/rengaringshjselp — og den manglende mulighed for at benytte tilbud i socialpsyki-
atrien. Tidligere undersggelser (Sundhedsstyrelsen, 2016) viser, at enlige med demens i Danmark
modtager flere kommunale pleje- og omsorgsydelser end demenspatienter, der ikke bor alene. Det
er dog kun tre af de otte personer, som VIVE har besagt — Jens, Keld og Lisbeth, som modtager
offentlig hjemmehjaelp (til andet end medicinering)®. Tillkendelsen af hjemmehjeelp har ikke veeret
en nem proces for hverken Lisbeth og Keld. Deres vanskeligheder ved at f& hjemmepleje (og gene-
relt det relativt lille antal, der far hjemmehjeelp) har flere arsager, men arsagerne er i hgj grad rela-
teret til, at lovgivningen ikke matcher deres behov. For eksempel har Lisbeths unge alder veeret en
barriere for, at hun kunne fa hjemmehjaelp. Derudover har en problemstilling for bade Lisbeth og
Keld veeret, at der er blevet saet tvivl om, hvorvidt de selv kunne udfgre arbejde i hjemmet, og

6 Karen-Marie far hjaelp til renggringen via en privat ordning.
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dermed om de havde ret til en hjemmehjaelpsydelse, hvilket afspejler en generel tendens i det dan-
ske samfund til at bevilge hjemmehjaelp i mere begraenset grad (Rostgaard, Matthiessen,
Forthcoming). Seerligt Lisbeths kontaktperson fremhaever saledes, at hun faktisk godt kan gare rent
og ga i bad, men hendes udfordring er, at hun ikke kan overskue forlgbet og har brug for stette.
Kontaktpersonen peger her pa, at det vil vaere oplagt at involvere socialpsykiatrien via en § 85-
ordning, der netop er specialiseret i at handtere den slags mere paedagogiske arbejdsopgaver, men
nu, hvor Lisbeth far hjemmehjzelp, er det ikke muligt. | forleengelse heraf skal det ogsa naevnes, at
hverken Lisbeth, Jan eller Keld har veeret specielt tilfredse med hjiemmeplejen. Jan har veeret irriteret
over, at hjemmeplejen tjekkede op pa hans madsituation, Lisbeth over at blive vaekket for tidligt om
morgenen, og Keld over at renggringen ikke er god nok. Denne irritation lader til at heenge sammen
med det tab af kontrol, som involvering af hjemmeplejen indebaerer. | Lisbeth og Kelds tilfeelde er
det sveert at acceptere, at hjemmeplejen implicerer en andret dagsrytme og nye (darligere) rengg-
ringsstandarder, og i Jans tilfaelde ma han acceptere, at andre skal kontrollere, om han spiser det,
han skal, hvilket han oplever som patroniserende.

Demenskoordinatoren. Hovedparten af de interviewede personer med demens beskriver demens-
koordinatoren som en stor statte i deres liv. Som det bliver seerlig tydeligt i casen om Preben, hjaelper
demenskoordinatoren med de praktiske ting, fx at fa bestilt genoptraening, hjemmehjaelp m.m. Der-
udover er demenskoordinatoren dog ogsa en fglelsesmaessig stette. For eksempel viser casen om
Jens, hvordan demenskoordinatoren har mobiliseret ham til at deltage i forskellige sociale aktivite-
ter. Bente forklarer, at det er hendes demenskoordinator, der har reddet hendes familie fra at bryde
sammen, bl.a. ved at tilbyde dem et pargrendekursus. Og Anne Sofie at det er hendes demensko-
ordinator, der sikrede, at hun (fglelsesmeaessigt) kom gennem krisen med at sgge fartidspension.

Samtidig med at undersggelsen viser den centrale rolle, som demenskoordinatoren spiller, tegner
den dog ogsa et billede af, at der er stor forskel fra kommune til kommune pa, hvor ofte demensko-
ordinatoren besgger deres borgere med demens, og hvor stort et kendskab de har til dem. Variati-
onen gar fra, at demenskoordinatoren besgger casepersonerne én gang hvert halve ar til én gang
om maneden. Om dette er udtryk for de forskellige sagspres, der gar sig geeldende i de forskellige
kommuner, kommunernes stgrrelse, eller afspejler den forskellige grad af funktionstab, der er blandt
de otte enlige personer med demens, er sveert at afggre.

Socialviceveert. Det er kun en person i casematerialet, Bente, som far stette fra en social viceveert,
dvs. en person, der opholder sig i det bofeellesskab, Bente bor i, i dagtimerne i hverdagene. Det er
tydeligt, at denne person giver skaber en stor tryghed for Bente, bl.a. fordi hun kan hjeelpe Bente
praktisk, nar hun har behov for det.

Familien. Alle de interviewede personer far praktisk og/eller falelsesmaessig statte fra deres familier.
Det er ofte barnene og seerligt datrene, der omtales som de starste stgtter i hverdagen. Et generelt
billede er saledes, at det i trdd med de klassiske kansroller ofte er sgnnerne, der er involveret, nar
der er tale om fx at bygge et hegn eller ordne regnskab, mens dgtrene statter falelsesmaessigt og
ordner praktiske ting som at ga med til lsegeunders@gelser, stgvsugning, indkeb og oprydning, se
fx Lisbeth og Maries cases. Anne Sofie, Marie og Lisbeths sgnner er dog gode til at bevare en
hyppig socialkontakt med deres madre. Lisbeth, Bentes og Karen-Maries cases viser, at denne
stettefunktion mellem mor og datter kan vaere belaste for relationen. Sa@skende ser ud til ogsa at
veere en kilde til seerlig social stgtte for de interviewede personer, der har sgskende. For eksempel
har Bente et nezert forhold til sin sgster. Et interessant fund er dog, at Keld og Jens beskriver, at de
har oplevet, at deres brgdre har trukket sig fra relationen. Ingen af dem ved hvorfor, men der lader
til at veere en vis sammenhaeng med, at de har faet diagnosen, og det rejser et spgrgsmal, om
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seerligt seldre maend maske har sveert ved at handtere, at deres bradre bliver syge. Endnu et inter-
essant fund er, at ekskoner og eksmaend ogsa ser ud til at vaere en kilde til statte i bade Anne Sofies,
Jens’ og Prebens tilfeelde. De hjaelper dem med praktiske ting som indkeb, men ogsa med at fglge
dem til aktiviteter. | Prebens tilfaelde er konen specifikt begyndt at hjeelpe, da han fik konstatereret
demens. Lisbeth har fortsat sine foraeldre. Hun forteeller selv, at hun ikke beder dem om hjeelp (hvil-
ket hendes kontaktperson dog ikke er helt enig i), men det er tydeligt, at de udggr en social statte
for hende. Barnebarnene fylder desuden meget for bade Anne Sofie, Lisbeth og Marie. Det er tyde-
ligt, at det giver dem meget veerdi at have bgrnebarn — Lisbeth beskriver sine som livets dessert.
Marie og Anne Sofie hjeelper desuden med at hente og passe deres bgrnebgrn, hvilket ogsa giver
dem stor glaede.

(Manglende) Pargrende-indsatser. Flere demenskoordinatorer forteeller, at de enlige med demens
er bedst stillet, hvis de har barn. De fremheaever dog ogsa, at familien kommer under seerligt pres,
nar der er tale om enlige med demens — et pres, som demenskoordinatorerne er meget opmaerk-
somme pa. Lisbeths, Karen Maries, Prebens og Maries datre, som tager et relativt stort ansvar for
deres madre og feedre, naevner saledes ogsa, hvordan de er teet pa at veere udbreendte, selvom de
understreger, at de hjeelper deres mgdre/faedre, fordi de gerne vil. Bade Lisbeths, Prebens og Karen
Maries dgtre naevner saledes ogsa, at de eller deres s@stre er i et udredningsforlgb for depression,
stress eller udbraendthed. De beskriver alle, at de har sma bgrn, et kraevende arbejde og samtidig
skal passe deres far/mor. En demenskoordinator fremhaever saledes ogsa, at mange puljemidler til
pargrende er gremeerket til samboende partnere, og at der ogsa er et behov for midler til personer,
der ikke er partnere, seerligt nar der er tale om enlige med demens.

Vennerne. Det er meget forskelligt, i hvilket omfang de interviewede med demens naevner, at de har
venner. Seerligt Lisbeth, Anne Sofie og Preben fremhaever dog, at de har nogle venner, som de
fortsat ser (eller taler i telefon med) rimelig jeevnligt. Det er tydeligt, at det har stor fglelsesmaessig
veerdi for dem, at de ser disse venner, som de deler en historie med (der er tale om Anne Sofies og
Lisbeths barndomsveninder) eller interessefaellesskaber med (der er tale om Prebens gamle skak-
makker og dansevenner). Omvendt er der ikke noget, der tyder pa, at de casepersoner, der ikke ser
deres "gamle” venner, har noget stort problem med det (sa lzenge de indgéar i andre feellesskaber,
fx i dagcenteret eller i nabolaget). Det er i hvert fald ikke noget, de naevner. Det er interessant, at
vennerne ikke ser ud til at hjeelpe hverken Lisbeth, Anne Sofie eller Preben med deres praktiske
udfordringer, dog hjeelper en af Prebens venner (der ogsa er hans nabo) ham med computeren.

Naboerne. Det er meget forskelligt, i hvilket omfang de interviewede personer omgas deres naboer.
Jens og Marie er to personer, der i hgj grad omtaler deres relationer til naboerne (og fx ikke omtaler
deres venner). Jens har dog et mere overfladisk forhold til sine naboer (der ikke ved, at han har
demens), som han deler avis med og snakker med over haekken, mens Marie spiser mad og drikker
vin med sine naboer og gar ture med deres hund. Der er dog ingen tvivl om, at de begge er glade
for, at de har naboer, de taler med (ogsa selvom Jens er lidt smairriteret pa sine naboer). De inter-
viewede personer, der omtaler deres naboer, leegger vaegt pa den fglelsesmaessige dimension, de
bidrager med i form af social kontakt. Preben, Jens og Lisbeth beskriver dog ogsa, at deres naboer
kan give en hand med i forhold til computeren, karsel af haveaffald og plaeneklipning.

Dyr. Marie udger en seerlig case, fordi hun har en meget naer og veerdifuld relation til hunde. Hun
gar tur med naboens hunde og har selv en "delehund” med sin sgn (hun har den i hverdagene,
mens s@nnen har den i weekenderne). Delehunden gar, at hun med egne ord ikke fgler sig alene,
og den giver hende en stor naerhed og sover fx hos hende om natten. Derudover betyder luftningen
af hundene, at hun far motion, og at hun har faet en social relation til andre i omradet, der ogsa har
hund.
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Aktivitets-, dagcentre o.l. | afsnit 3.10 beskrev vi, at en central pointe er, at ensomhed ikke er den
folelsesmeessige belastning, der fylder mest pa tvaers af casepersonerne. Det er dog vigtigt at
naevne, at dette kan skyldes, at flere personer (delvist) far deres sociale behov/aktivitetsbehov daek-
ket ved fx at deltage i aktiviteter i byen eller pa dagcenter — enten til heldagsarrangementer eller ved
specifikke aktiviteter (fx en tur ud af huset, bingo eller et kreativt vaerksted). Nogle af casepersonerne
— Anne Sofie, Keld og Lisbeth — kommer sa hyppigt pa et dagcenter (mellem fire og fem gange i
hverdagene), at man ogsa kunne fristes til at se det som en form for hjem, fordi der foregar "hjemlige
aktiviteter” i dagcenteret i dagtimerne. De er der typisk i tidsrummet fra kl. 9-10 til 15-16-tiden. Anne
Sofie og Lisbeth bliver hentet i deres hjem og bragt ud til dagcenteret, mens Kelds dagcenter ligger
i gaafstand fra hans hjem (et dagcenter, hvor hjemmeplejen ogsa er lokaliseret). | dagcenteret far
de bade et varmt maltid, socialt samvaer og aktiviteter med andre personer med demens og en
kontaktperson. Andre af casepersonerne, sasom Preben og Bente, benytter ogsa dagcentrene, men
i mindre omgang. De gar fx til aktiviteter pa et dagcenter for personer med demens én til to gange
om ugen. Men Preben gar ogsa til aktiviteter, fx dans og skak, som ikke involverer andre demente.
| dagcentrene er det muligt bade at sikre, at de enlige med demens far socialt samvaer (med perso-
nalet og de andre brugere), at deres ernaeringsmaessige problemstillinger holdes under lup og img-
degas (jf. afsnit 3.9), at de far mulighed for at lave gymnastik og udfolde sig kreativt, og generelt at
der bliver holdt hgje med deres livssituation og trivsel. Hovedbudskabet fra hovedparten af de otte
personer er saledes ogsa, at det er dejligt at komme i dagcentrene.

Dagcentre kan blive ”hjemmets” forlaangede arm

Undersggelsen tegner et billede af, at dagcentre kan fungere som en form for aflastning i hverdagen for
enlige med demens. Casepersonerne kan opholde sig i dagcentrene sig det meste af dagtiden, og de har
mulighed for at (lave og) fa& varm mad, aktiviteter, socialt samvaer og en kontaktperson. Undersggelsen
viser dog ogs3a, at det ikke er alle casepersoner, som trives med at komme pa eller opholde sig i dagcen-
ter.

Personer som Karen-Marie, Bente, Marie, Jens og Anne Sofie forteeller dog, at der kan vaere en vis
ambivalens ved at komme til aktiviteterne i aktivitets- eller dagcentrene. Karen-Marie og Marie er fx
stoppet med at komme pa dagcentrene af en arsag, det er sveert at kortleegge. VIVEs undersggelse
tegner dog et billede af, at deltagelsen pa centrene godt kan veere mentalt udfordrende og tappe lidt
pa energien, fordi man skal forholde sig til mange mennesker og flere aktiviteter og maske selv skal
sta for transport. Det er ogsa tydeligt, at det for introverte personer sdsom Jens har veeret greense-
overskridende at skulle deltage til de udflugter, han har taget pa. Som han selv siger, har det kreevet
meget overtalelse fra demenskoordinatoren, selvom han er meget glad for turene den dag i dag. De
fleste demenskoordinatorer naevner saledes ogsa, at de typisk skal “overtale” folk til at komme af-
sted, iseer den fgrste gang. Karen-Marie, Bente, Marie, Jens og Anne Sofies ambivalente holdning
til aktivitetscentre peger saledes pa, at de ikke er Igsningen for alle. Flere demenskoordinatorer
nzevner saledes ogsa, at ordninger, hvor man kommer hjem til brugerne, kan veere et fordelagtigt
alternativ. Enten i form af besggsven-ordninger eller ordninger, hvor aktivitetscentrene star for at
transportere mennesker med demens hjem til hinanden. Det er dog et tilbud, som kun gives i meget
begraenset udstraekning i de kommuner VIVE, har veeret i kontakt med.

Kontaktpersoner/personale pa dagcentrene. De personer, der kommer flere dage om ugen pa et
dagcenter, har den fordel, at de kan modtage statte til at klare hverdagsudfordringerne fra persona-
let pa dagcentrene (der far et langt starre kendskab til dem end demenskoordinatoren, der typisk
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ser dem langt mere sjaeldent). For eksempel har Lisbeth og Anne Sofie en kontaktperson pa dag-
centrene, som de har personlig kontakt til, og seerligt i Lisbeths tilfeelde har det veeret denne kon-
taktperson frem for demenskoordinatoren, der har faet iveerksat noget hjemmehjaelp til Lisbeth.

Karselsordninger. Kgrselsordninger ser ud til at veere afggrende for, at de enlige med demens kom-
mer ud af deres boliger. Det er langt mere overskueligt og trygt at blive hentet og bragt end at skulle
tage det offentlige eller ga. Dog er der noget utilfredshed med Flexbusserne, som ikke opleves
hverken rettidige eller demensvenlige og ogsa omtales som bekostelige.

Ejendomskontoret. Det er udelukkende Keld, der aktivt benytter ejendomskontoret i sit byggeri som
kilde til stgtte. For eksempel har han via ejendomskontoret fdet nummeret pa en gartner, og de har
beroliget ham i forhold til hans bekymring omkring flytning og betaling af regninger. De andre per-
soner naevner enten, at de ikke engang havde kendskab til, at der var et ejendomskontor i boligom-
radet, eller at de ikke ser det som et sted, hvor man kan fa hjeelp til praktiske ting. Det ejendoms-
kontor, som VIVE har veeret i kontakt med, naevner, at det eneste, de bekymrer sig om, er, om
regningerne bliver betalt. Bliver de ikke det, sendes personen til inkasso, uden at kontakte dem
personligt.

Koordinering mellem indsatser og aktgrer. VIVEs undersggelse viser, at enlige med demens i hgj
grad er afhaengige af bade formelle personer (sasom kontaktpersoner i aktivitetscentre, hjemmeple-
jen og demenskoordinatorer) og uformelle stattepersoner (sdsom familien, naboerne, kaeledyr og
andre demente). Undersggelsen viser, at de formelle og uformelle personer udfylder forskellige be-
hov hos de enlige med demens, og at de formelle og uformelle personer ikke altid betragter de
enlige med demens pa den samme made og dermed har fokus pa forskellige problemforstaelser og
Iasningsmodeller. Et helhedssyn og en forstaelse af borgerens situation etableres saledes bedst,
hvis der er god kontakt mellem seerligt familie og demenskoordinatorer. Demenskoordinatorerne
oplever det dog ogsa som veerdifuldt at have et godt samarbejde til medarbejderne pa fx dagcentre
og hjemmeplejen, fordi disse personer oftere er i kontakt med de enlige med demens end dem selv.

Et interessant fund er desuden, at man ikke kan se et klart mgnster i, at de formelle stattefunktioner
primeert tager sig af de praktiske problemstillinger, og de uformelle tager sig af de folelsesmaessige
problemstillinger. | flere cases, fx Bentes og Lisbeths, oplever de enlige personer med demens, at
deres demenskoordinator og kontaktpersoner udgere de starste fglelsesmeessige stgtter, fx fordi
de har veeret involveret i at udrede konflikter mellem de enlige med demens og deres familiemed-
lemmer eller har kunnet hjaelpe dem med forhandlinger i forhold til det offentlige (jobcentre, hjem-
mepleje m.m.). P4 samme made kan vi se et menster i, at szerligt dgtrene bliver en form for praktiske
stotter. Her er en risiko, at de i rollen som praktiske statter bruger s meget energi, at der ikke er
meget rum tilbage til at hygge i.

Endelig naevner en del demenskoordinatorer, at det at have bgrn, nar man er enlig med demens, er
en kaempe fordel. De, der ikke har bgrn, er ofte darligst stillet.

3.12 Delkonklusion

Casestudiet viser, at de udfordringer, som enlige med demens mgder i deres hverdagslivi og om-
kring hjemmet, primaert er forbundet med enten deres fysiske, mentale og/eller sociale funktions-
nedsaettelser. Det er disse funktionsnedsaettelser, der skaber barrierer for, at de kan leve deres
hverdagsliv, som de gnsker det. Funktionsnedseettelserne er relateret til, men kan ikke reduceres til
deres demensdiagnoser.
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I hjemmet giver udfordringer sasom manglende balance og energi, rod i hovedet og manglende
selskab barrierer i forhold til, at de enlige med demens sikres en god ernaering, at der bliver lavet
mad, kebt ind, holdt styr pa skonomien og garemal, sikret transport, en god hygiejne, rengering og
udvendig vedligeholdelse samt at undga faldulykker.

Bade i og uden for hjiemmet oplever de enlige med demens dog ogsa falelsesmaessige udfordringer.
Tre af de otte personer giver udtryk for, at de har fglt sig ensomme. Det er dog meget subjektivt,
hvorfor de har fglt sig ensomme, og ensomheden ser ikke ud til at kunne relateres til hverken de-
mensen eller statussen som enlig, selvom disse faktorer muligvis har forstaerket folelsen. Seerligt
maendene giver dog udtryk for, at de savner en partner, mens kvinderne ser ud til i hgjere grad at
have affundet sig med deres situation som enlige. To naevner endog, at de aktivt har valgt at veere
enlige for at kunne handtere demenssygdommen.

Trods disse udfordringer beskriver hovedparten af de otte personer, at de klarer sig meget godt og
ikke umiddelbart har saerligt behov for hjeelp. Det kvalitative studie tegner saledes ogsa et billede af,
at de otte personer far relativt lidt hjeelp i hjemmet trods deres udfordringer. Det kvalitative studie
viser, at enlige med demens enten selv bruger meget energi pa at Igfte de praktiske opgaver i hjem-
met, ikke far dem lgftet (ender med at leve af yoghurt eller ga ned i renggringsstandard), eller i
varierende grad far stette fra seerligt deres barn, teknologier, hjemmeplejen, naboer eller aktivitets-
centre. Der lader til at vaere forskel pa, hvilken type stgtte aktagrerne i de enlige med demens’ omgi-
velser giver dem. For eksempel viser det kvalitative casestudie, at de pargrende (primeert barnene)
i seerlig hgj grad hjaelper med gkonomien og henvendelser til det offentlige (fx leegebesg@g), mens
hjemmehjaelpen seerligt hjeelper med medicin og i mindre grad med renggring. Endelig ser det ud
til, at demenskoordinatorer og kontaktpersoner pa dagcentre spiller en afggrende koordinerende
rolle, der bade rummer fglelsesmaessig og praktisk statte.

Typen af bolig, som de enlige med demens bor i, ser ogsa ud til at spille en vigtig rolle i forhold til at
imgdega de otte personers praktiske og falelsesmaessige udfordringer. Seerligt seldre- eller handi-
capvenlige boliger ser ud til at veere hensigtsmaessige for enlige med demens. Det er enten denne
type boligers sociale muligheder (ofte er flere folk hjemme i dagtimerne), den kortere afstand til
familien og indkgbsmuligheder, den handicapvenlige indretning (uden derkarme med skydedgre
m.m.) eller det mindre boligareal eller udeareal, der anses som berigende. Disse fund nuancerer
forskningen pa omradet, der ofte fremhaever, at enlige med demens gnsker at blive i deres bolig
leengst muligt (de Witt, Ploeg & Black, 2010). Det vil nemlig vaere mere preecist at sige, at de enlige
med demens @nsker at undga plejehjemmet laengst muligt.

Endelig tegner det kvalitative studie et billede af, at de otte personer i vid udstreekning ikke isolerer
sig i deres boliger. De er i kontakt med deres pargrende ugentligt og kommer i fora, hvor de kan
modtage og give social stgtte til andre mennesker. Hovedparten af de otte personer deltager fx i
aktiviteter én eller flere gange om ugen, ofte pa dagcentre, hvor de bade har mulighed for at lave
fritidsaktiviteter, at fa et varmt maltid og have social kontakt med de andre brugere og personalet
(flere har en kontaktperson pa det dagcenter, de er tilknyttet). De enlige med demens, der deltager
i tilbuddene, er glade for disse aktiviteter; dog udtrykker nogle, at de ikke (Ilzengere) gnsker at komme
pa dagcentrene. Demenskoordinatorerne oplever, at der er begreensede alternative aktiviteter til
personer, der ikke gnsker at benytte aktivitetscentrene.
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4 Survey-analyse: Enlige med demens’ hverdagsliv

Formalet med dette kapitel er ligesom kapitel 3 at beskrive enlige med demens’ hverdagsliv. Kapitlet
beskriver hverdagslivet blandt enlige med demens med udgangspunkt i en survey-analyse. Survey-
analysen supplerer den kvalitative case-analyse med et kvantificeret bud p&, hvordan enlige med
demens oplever deres hverdagsliv. Samtidig giver analysen mulighed for at sammenligne enlige
med demens’ hverdagsliv med andre grupper i befolkningen. Til at belyse enlige med demens’ hver-
dagsliv benyttes en eksisterende survey-undersggelse, /Aldredatabasen (se afsnit 5.2.1 for en de-
taljeret beskrivelse af data). | survey-analysen undersgger vi forskelle og ligheder i svar fra enlige
med demens med a) personer, der har demens, men ikke bor alene, og b) med personer uden
demens, der er (og ikke er) enlige.

| afsnittet vil vi mere specifikt beskrive:

= | hvor hgj grad enlige med demens angiver, at de er ensomme — bade set i forhold til andre
personer med demens (der ikke er enlige) og enlige uden demens.

= Hvilket socialt netvaerk enlige med demens har, hvor hyppigt de er i kontakt med deres netveerk,
samt hvilke aktiviteter de benytter sig af i civilsamfundet i forhold til enlige uden demens og
personer med demens, som ikke er enlige.

| det felgende gennemgar vi resultaterne af spergsmal fra Aldredatabasen, som belyser ovensta-
ende punkter. De enkelte spargsmal er udvalgt af Alzheimerforeningen ved projektets start.

Baggrund for survey-analysen

For at kunne svare pa survey-undersggelsen skal interviewpersonen veaere i stand til at besvare et langt
sporgeskema. Det er derfor sandsynligt, at den population, der indgar i survey-undersggelsen, i hgj grad
inkluderer personer med en let grad af demens.

Nar vi ser pa populationen, der indgar i survey-analysen og sammenligner med hele populationen, som
indgar i registeranalysen, fremgar det da ogsa, at der er faerre med demens, samt at gennemsnitsalderen
er hgjere i survey-populationen i forhold til registerpopulationen. Blandt personer med en demensdiagnose
i survey-populationen er det kortere tid siden, at demensdiagnosen blev stillet i forhold til i registeranalysen.

Det er kun de 52-92-arige, der indgar i survey-populationen. Antallet af observationer, som har demens,
er relativt lavt i survey-undersggelsen, seerligt nar vi skal opdele pa, om det er enlige eller ej, og det er
derfor ikke muligt at undersgge, om fx kvinder og maend svarer forskelligt, eller om der er forskelle opdelt
pa alder. Det er derfor vigtigt igennem dette kapitel at holde sig for gje, at opdelingen i enlige og ikke-enlige
ogsa giver populationer med forskellige alders- og kenssammensaetning. Ser vi saledes kun pa survey-
populationen og sammenligner enlige med ikke-enlige med demens, er der en betydeligt starre andel kvin-
der blandt enlige med demens end blandt ikke-enlige med demens (84 % blandt enlige med demens er
kvinder, mens kun 43 % blandt ikke-enlige med demens er kvinder). Endvidere er gennemsnitsalderen
hgjere blandt enlige med demens (79,4 ar) i forhold ikke-enlige med demens (75,3 ar).

Ligesom i registeranalysen er survey-analyserne i sagens natur beskrivende. Med dette mener vi, at de
sammenhange, som umiddelbart fremstar i de simple gennemsnit, daekker over nogle forskellige sam-
menhaenge for de forskellige grupper, hvor vi ikke ngdvendigvis kan sige noget om arsager og konsekven-
ser, men blot konstatere, at der er nogle sammenhange.

Det metodiske grundlag for undersggelsen er udfoldet i afsnit 5.2.
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4.1 Ensomhed og velbefindende

| det felgende vil vi se pa, hvordan personer med og uden demens, der er enlige og ikke-enlige,
svarer pa felgende spergsmal: "Sker det nogensinde at De er alene, selvom De egentlig havde mest
lyst til at veere sammen med andre?”. Da der heldigvis er meget fa observationer, som svarer ’ofte’
og 'af og til', har vi slaet kategorierne ’ofte’, ‘af og til' og 'sjeeldent’ sammen’ i en kategori og ’aldrig’
i en kategori. At vaere ugnsket alene udtrykker, at man (i visse situationer) savner at vaere sammen
med andre mennesker, og det kan vaere et udtryk for fravaer af kontakt med andre mennesker. Det
er imidlertid ikke synonymt med at fale sig ensom, hvilket er en mere nuanceret og kompleks fglelse,
der afhaenger af mere end omfanget af sociale kontakter. Omvendt kan de personer, som svarer, at
de aldrig er alene, selvom de havde mest lyst til at vaere sammen med andre, til dels ses som en
gruppe, der i hgj grad har den sociale kontakt, som de fgler, at de har behov for.

Af Figur 4.1 ses, at to tredjedele blandt enlige med demens svarer, at de 'aldrig’ er alene, selvom
de lyst til at vaere sammen med andre. Blandt de ikke-enlige med demens svarer tre fjerdedele pa
dette, og forskellen i forhold til at vaere enlig med demens pa 7,6 procentpoint er signifikant. For
personer uden demens er der dog stor forskel pa at veere enlig eller ikke-enlig. Her mener 49 % af
enlige uden demens og 77 % blandt ikke-enlige uden demens, at det "aldrig’ sker, at de har lyst til
at veere sammen med andre, nar de er alene, og dermed er der en signifikant forskel pa 28 procent-
point. Der er ogsa relativ stor og signifikant forskel, nar vi sammenligner personer, der er enlige med
(66 %) og uden (49 %) demens (17 procentpoint).

Generelt ser der dog ikke ud til at veere forskel pa, om man svarer, at man ’aldrig’ har lyst til at vaere
sammen med andre, nar man er alene, nar vi ser pa den samlede gruppe af personer med og uden
demens. Her svarer ca. 70 % "aldrig’ for begge grupper.

Figur 4.1  Sker det nogensinde, at De er alene, selvom De egentlig havde mest lyst til at veere
sammen med andre?
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Note:  Figuren viser andel. Antal observationer: demens og enlig: 68, demens og ikke-enlig: 61, ingen demens og enlig: 6.960,
ingen demens og ikke-enlig: 20.376. For demens i alt: 129 og ingen demens i alt: 27.336.

Kilde: Zldredatabasen 2002, 2007 og 2012.
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| Figur 4.2 ses besvarelserne pa spagrgsmalet: "Sker det ofte/af og til/sjeeldent eller aldrig, at De er
nedtrykt?”. | figuren vises andelen, der svarer 'sjaeldent’/’aldrig’ over for andelen, der svarer ‘ofte’/’af
og til'. Generelt viser figuren, at en sterre andel af personer med demens er mere nedtrykte (stgrre
andel svarer 'ofte’/’af og til') end personer uden demens. Blandt personer med demens svarer 29 %,
at de foler sig nedtrykte ‘ofte’/’af og til’, hvorimod 17,6 % blandt personer uden demens er det, hvilket
er en signifikant forskel. Blandt personer med demens er der en forskel pa at veere enlig og ikke-
enlig, henholdsvis 24,6 % og 34,4 % i forhold til, at de feler sig nedtrykt 'ofte’/’af og til'. Dermed er
andelen, der fgler sig nedtrykt, blandt ikke-enlige med demens 9,8 procentpoint starre end enlige
med demens. For personer uden demens geelder det omvendte forhold; her er andelen, der fgler
sig nedtrykt, stgrre blandt de enlige end de ikke-enlige. Saledes faler 23,1 % af de enlige uden
demens sig 'ofte’/’af og til' nedtrykt, mens det tilsvarende tal for ikke-enlige uden demens er 15,7 %.
Det virker umiddelbart kontra-intuitivt, at de enlige med demens svarer, at de er mindre nedtrykt end
ikke-enlige med demens. Her er det dog vigtigt at holde sig for gje, at grupperne er forskellige pa
en raekke karakteristika — bade uobserverbare og observerbare. | forhold til de observerbare er er
andelen af kvinder blandt enlige med demens fx dobbelt s& stor (84 %) som blandt ikke enlige med
demens (43 %).

Figur 4.2  Sker det ofte/af og til/sjeeldent eller aldrig, at De er nedtrykt?
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Note:  Figuren viser andele. Antal observationer: demens og enlig: 65, demens og ikke-enlig: 61, ingen demens og enlig: 6.956,
ingen demens og ikke-enlig: 20.381. For demens i alt: 126 og ingen demens i alt: 27.337.

Kilde: Aldredatabasen 2002, 2007 og 2012.

Figur 4.3 viser besvarelserne pa spagrgsmalet: "Sker det ofte/af og til/sjeeldent eller aldrig, at De er
bange for bestemte ting?”. Vi grupperer svarmulighederne i en kategori med ’sjeeldent’/’aldrig’ og en
kategori med 'ofte’/’af og til". Gruppen, der svarer 'sjeeldent/’aldrig’, kan saledes ses som en gruppe,
som i hgj grad vurderer at fole sig trygge og ikke bange.

Generelt svarer personer med og uden demens naesten ens i forhold til spgrgsmalet, om de 'sjeel-
dent’/’aldrig’ er bange. Blandt personer med demens svarer 89 %, at de 'sjeeldent’/’aldrig’ er bange,
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mens 87 % blandt personer uden demens svarer det samme. Denne forskel er ikke signifikant og
kan derfor skyldes noget tilfeeldigt.

Blandt enlige med demens er der 91 %, der ’sjeeldent’/’aldrig’ er bange for bestemte ting, mens der
blandt ikke enlige med demens er 87 %, der aldrig er bange for bestemte ting. Dermed er enlige
med demens i lavere grad bange (en lavere andel svarer ofte/af og til), end de ikke-enlige med
demens. Dog er denne forskel ikke statistisk signifikant.

Det omvendte forhold mellem enlige og ikke-enlige er der for personer uden demens, hvor de enlige
i signifikant hgjere grad svarer ’ofte’/’af og til’, at de er bange for bestemte ting end de ikke-enlige.
15,4 % af de ikke demente enlige svarer 'ofte’/’af og til’ til spgrgsmalet, om de er bange for bestemte
ting, hvor 11,8 % af de ikke-enlige svarer dette.

Figur 4.3  Sker det ofte/af og til/sjeeldent eller aldrig, at De er bange for bestemte ting?
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Note:  Figuren viser andel. Antal observationer: demens og enlig: 65, demens og ikke-enlig: 61, ingen demens og enlig: 6.952,
ingen demens og ikke-enlig: 20.363. For demens i alt: 126 og ingen demens i alt: 27.315.

Kilde: Aldredatabasen 2002, 2007 og 2012.

Figur 4.4 viser fordelingen af svar pa spergsmalet: "Sker det ofte/af og til/sjaeldent eller aldrig, at De
er bekymret?”. Her opdeler vi svarkategorierne mellem dem, der svarer 'sjaeldent’/’aldrig’ og ‘ofte’/’af
og til'. Figur 4.4 viser, at 63-65 % blandt ikke enlige med demens og enlige og ikke-enlige uden
demens svarer, at de ’sjeeldent’/aldrig’ er bekymret. Dette gaelder dog ikke for enlige med demens,
hvor det er omtrent en tredjedel af alle, der svarer, at de 'sjeeldent’/’aldrig’ er bekymret. De ikke-
enlige med demens er altsa bade oftere bange og bekymrede end enlige med demens.
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Figur 4.4  Sker det ofte/af og til/sjeeldent eller aldrig, at De er bekymret?
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Note:  Figuren viser andel. Antal observationer: demens og enlig: 64, demens og ikke-enlig: 61, ingen demens og enlig: 6.956,
ingen demens og ikke-enlig: 20.380. For demens i alt: 125 og ingen demens i alt: 27.336.

Kilde: Aldredatabasen 2002, 2007 og 2012.

Opsummering: Ensomhed og velbefindende

Ovenstaende analyse viser, at der er er en tendens til, at der er en stgrre andel blandt enlige med demens,
der mener, at det sker, at de har lyst til at vaere sammen med andre, nar de er alene, end ikke-enlige med
demens. Samme forhold ggr sig dog gaeldende blandt personer uden demens, hvor enlige ogsa i hgjere
grad udtrykker gnske om at vaere sammen med andre.

Enlige med demens angiver generelt, at de er mindre nedtrykte, bange og bekymrede end ikke-enlige med
demens. Dette forhold lader til at vaere omvendt for gruppen af enlige og ikke-enlige uden demens. Her er
enlige uden demens i hgjere grad nedtrykte og bange i forhold til ikke-enlige uden demens.

Ud fra disse tal lader der altsa ikke til at veere et klart mgnster i forhold til, at gruppen af enlige med demens
i hgjere grad skulle trives vaesentlig darligere i forhold til ikke-enlige med demens. Som naevnt ovenfor kan
disse forskelle eller manglen pa forskelle muligvis forklares af, at sammensaetningen af grupperne er for-
skellige. | afsnit 5.2.2 ses bl.a., at gruppen af enlige med demens har betydeligt flere kvinder, og at den
gennemsnitlige alder er relativ hgj sammenlignet med de @vrige grupper. Disse karakteristika kan eventuelt
veere med til at forklare disse forskelle.

4.2 Netveerk og kontakt til pargrende

| det fglgende vil vi belyse forhold omkring netvaerk og kontakt til parerende med to spgrgsmal, som
begge handler at have muligheden for at snakke med pargrende om forskellige problemer. Det for-
ste spgrgsmal er: "Hvis De star med personlige problemer, har De sa nogen De kan tale med?”. Her
er det kun muligt at opdele p& demens over for dem med ingen demens, da der er sa fa blandt
personer med demens, der bade er enlige og ikke-enlige, som svarer nej til dette. Tabel 4.1 viser
resultaterne. Her ser vi at 91 % blandt personer med demens har nogen, de kan tale med, hvis de

63



har personlige problemer. Sagt pa en anden made har mere end 9 ud af 10 én at snakke med om
personlige problemer. For personer uden demens er andelen lidt starre, nemlig 95 %. Denne forskel
mellem personer med og uden demens er dog ikke signifikant. Generelt kan vi saledes konkludere,
at uanset demens eller ingen demens og enlige eller ikke-enlige har langt starstedelen én at snakke
om deres personlige problemer med.

Tabel 4.1 Hvis De star med personlige problemer, har De sa nogen, De kan tale med?

Demens Ingen demens

Procent Procent
Ja 90,7 95,1
Nej/ikke rigtig 9,3 4,9
1 alt 100,0 100,0

Note:  Tabellen viser andele. Antal observationer: Demens: 129 og for ingen demens: 27.244.
Kilde: Aldredatabasen 2002, 2007 og 2012

Det andet spgrgsmal kommer i forlaengelse af spgrgsmalet i Tabel 4.1. | det naeste spgrgsmal bliver
der spurgt ind til, hvem de ville henvende sig til, hvis de havde personlige problemer.” Helt konkret
er spargsmalet: "Hvem vil de i forste raekke henvende Dem til?”.

Her har vi valgt at opdele pa familizere forbindelser 'familie’/’aegtefeelle’ og venskabelige forbindelser
‘'venner’/’nabo’/’preest’/’andre’. Igen er det desvaerre kun muligt at opdele analysen pa demens over-
for ikke demens. Tabel 4.2 viser resultaterne.

Tabel 4.2 Henvende sig til med personlige problemer

Demens Ingen demens ‘
Procent Procent
Familie/egtefaelle 83,5 81,6
Venner/nabo/preest/andre 16,5 18,4
I alt 100,0 100,0

Note:  Tabellen viser andele. Antal observationer: demens: 115 og for ingen demens: 25.308.
Kilde: Zldredatabasen 2002, 2007 og 2012.

Af resultaterne i Tabel 4.2 er det tydeligt, at langt de fleste, uanset om de har en demensdiagnose
eller ej, henvender sig til familicere forbindelser, nar de har personlige problemer. Det er mere end
fire ud af fem, der gar dette, mens hver femte henvender sig til venner, naboer, den lokale praest
eller andre. Der er ikke signifikant forskel pa, hvem personer med og uden demens henvender sig
til.

Opsummering: Netvaerk og kontakt til parerende

Der er stort set ikke forskel pa, om man vurderer at have mulighed for at henvende sig til en pargrende,
hvis man har personlige problemer, og hvor stor en andel der i farste omgang henvender sig til familie og
nezere relationer samt venner og naboer for personer med og uden demens.

7 Demenslinien ikke var en svarmulighed, men at det kan vaere et af de steder, hvor personer med demens nu ogsa henvender
sig vedrgrende personlige problemer.
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4.3 Fritidsaktiviteter

| dette afsnit vil vi se naermere pa deltagelse i fritidsaktiviteter blandt enlige og ikke-enlige personer
med og uden demens. Vi ser pa fritidsaktiviteter sasom at laese bgger, deltage i foreninger og dyrke
motion. Generelt kommer alle spargsmalene til fritidsaktiviteter fra samme spargsmalsbatteri. Det
er fglgende spargsmal: "Jeg neevner nu nogle mader, man kan anvende sin fritid p&, og vil bede
Dem svare pa, hvor ofte De normalt gar falgende: Hvor ofte... [spgrgsmal]”.

Farste fritidsaktivitetsomrade vi undersager, er fysisk aktivitet. Der er tale om to spgrgsmal, som er
falgende: "[Hvor ofte De...] spadserer, gér, traver, cykler (min. % time)?” og "[Hvor ofte De...] g@r
gymnastik, dyrker sport, motionerer, gar til dans?”. Figur 4.5 viser andelen, der svarer ’dagligt’/’en
eller flere gange om ugen’. Sgjlerne udger derfor to forskellige spgrgsmal og summerer dermed ikke
til 100 %.

Det er tydeligt i Figur 4.5, at der er en stgrre andel, uanset demens eller enlighed, som spadserer
m.m. og dagligt eller flere gange om ugen gar til planlagte aktiviteter sdsom gymnastik, sport m.m.
Dette ses ved, at sgjlen for 'spadsere, gar, traver, cykler’ er hgjere end sgjlen for 'ger gymnastik,
dyrker sport, motionerer, gar til dans’ ved hver kategori. Endvidere ses det, at personer med demens
generelt er mindre fysisk aktive end personer uden demens. Hvorvidt det skyldes manglende lyst
eller manglende hjeelp til transport til treeningscenter og lignende vides ikke. Mens 69 % blandt per-
soner med demens spadserer, dyrker sport, motionerer eller/og gar til dans mindst en gang ugent-
ligt, er dette tal 79 % blandt personer uden demens. Der er dermed en forskel pa 10 procentpoint,
og denne forskel er signifikant. Det samme er gaeldende ved spgrgsmalet, om de dyrker gymnastik
m.m. mindst en gang om ugen. Her er det 40 % blandt personer med demens, der dyrker gymnastik
m.m. 'dagligt’/’en eller flere gange om ugen’, og 44 % blandt personer uden demens, der dyrker
selvsamme (en ikke-signifikant forskel pa 4 procentpoint).

Figur 4.5 Hvor ofte laver De fysisk aktivitet....
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Note:  Figuren viser andel. Antal observationer for spergsmalene: demens og enlig: 67, demens og ikke-enlig: 62, ingen demens
og enlig: 6.979-80, ingen demens og ikke-enlig: 20.439-41. For demens i alt: 129 og ingen demens i alt: 27.419.

Kilde: Aldredatabasen 2002, 2007 og 2012.
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Der er ikke forskel pa at vaere enlig og ikke-enlig i forbindelse med fysisk aktivitet. Dette er tydeligt
ved spergsmalet "spadserer, gar, traver, cykler’, hvor 68,7 % blandt enlige med demens svarer, at
de spadserer m.m. mindst en gang om ugen, mens 69,4 % blandt ikke-enlige med demens udferer
samme fysiske aktivitet. Samme tendens er at finde, nar vi ser pa, om de laver gymnastik m.m. Her
er der 37,3 % blandt enlige med demens, der dyrker dette mindst en gang om ugen, hvor det er
41,9 % blandt ikke-enlige med demens. Der er dermed en forskel pa 4,6 procentpoint, som kan
forklares af tilfaeldigheder.

For enlige uden demens er der 77,7 %, som spadserer m.m., og 41,7 % der dyrker gymnastik m.m.
mindst en gang om ugen. For de ikke-enlige uden demens er det henholdsvis 79,5 % og 45,4 %.
Der er dermed en forskel ved spargsmalet om at spadsere m.m. pa 1,8 procentpoint. For dyrkelse
af gymnastik m.m. er der en forskel pa 3,7 procentpoint — en lille, men signifikant forskel. Som nasvnt
er niveauet for disse aktiviteter hgjere blandt personer uden demens i forhold til blandt personer
med demens. Der er derfor ogsa en stgrre andel blandt enlige uden demens, der deltager i disse
aktiviteter, end der er blandt enlige med demens.

Neeste raekke af spagrgsmal i batteriet omhandler det at komme ud til arrangementer. Der er fem
spergsmal, som omhandler, hvor ofte personen gar til ‘fritidsundervisning, foredrag, studiekreds el-
ler lignende’, ‘senior-/aeldreklub (inklusiv efterlansklub, pensionistforening, dagcenter’, ‘forening’,
‘gudstjeneste/religios ceremoni eller til made i menigheden’ og ‘teaterforestilling, filmforevisning,
musikarrangement, museum, udstilling o.l.”. Besvarelserne pa disse aktiviteter er vist i Figur 4.6, der
viser andelen, som enten svarer 'dagligt’, ‘en eller flere gange om ugen’ eller ’en eller flere gange
om maneden’ (samlet til én kategori) eller 'sjeeldent’ og 'aldrig’ (samlet til én kategori) pa spgrgsma-
let. Spargsmalet viser altsa tendenser til at tage ud til bestemte begivenheder.

Generelt ses det, at der er forskel pa, hvilke aktiviteter personer med og uden demens deltager i.
Mens personer med demens signifikant oftere tager i senior-/zeldreklub (33 % blandt personer med
demens i forhold til 14 % blandt personer uden demens) og gudstjeneste (22 % blandt personer
med demens i forhold til 13 % blandt personer uden demens), tager personer uden demens oftere
til teaterforestillinger m.m. (19 % blandt personer med demens i forhold til 31 % blandt personer
uden demens), gar i foreninger (22 % blandt personer med demens i forhold til 35 % blandt personer
uden demens)?® og fritidsundervisning (11 % blandt personer med demens i forhold til 21 % blandt
personer uden demens). Der er dermed en praeferenceforskel mellem personer med og uden de-
mens, som ikke udelukkende skyldes, at personer uden demens i hgjere grad kommer ud til arran-
gementer. Ud over demensdiagnosen kan forskellen ogsa skyldes forskelle i kgnsfordelingen og
den gennemsnitlige alder, hvor personer med demens i gennemsnit er aldre og inkluderer langt
flere kvinder end personer uden demens.

Nar vi ser pa forskelle mellem enlige og ikke enlige med demens i forhold til spgrgsmalet om, hvor
ofte personen tager til teaterforestiling m.m., tager en stegrre andel af de enlige med demens il
teaterforestillinger m.m. end ikke-enlige (24 % over for 15 %). Denne tendens er anderledes blandt
personer uden demens, hvor det faktisk er de ikke-enlige, som i signifikant hgjere grad tager til
teaterforestilling m.m. end de enlige, selvom forskellen ikke er sa stor (30 % over for 31 %). Samme
tendens er at finde i spgrgsmalet vedrarende, hvor ofte personen tager i forening. Her tager enlige
med demens i hgjere grad i forening end ikke-enlige med demens (22 % over for 21 %), mens de
enlige uden demens i mindre grad tager i forening end de ikke-enlige (32 % over for 37 %). Det

8 Spergsmalet, om de gar i ‘forening’ er ikke yderligere kategoriseret i spergeskemaet. Det er svaert at vide, hvad der indgar af
foreninger her, men da spgrgsmalet indgar i et samlet spergsmalsbatteri, har de aeldre sandsynligvis noteret her, hvis de gar i
en eller anden form for forening, som ikke er inkluderet i nogle af gvrige spargsmal.
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tyder dermed pa, at forskellen pa de aktiviteter, der vaelges blandt enlige og ikke-enlige, er anderle-
des, afhaengig af om personen har en demensdiagnose eller ej. Nogle af forskellene kan dog til dels
ogsa forklares af de kans- og aldersforskelle, der er mellem grupperne, jf. afsnit 5.2.2.

Figur 4.6 Deltager dagligt eller en eller flere gange om ugen i falgende arrangementer...
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Note:  Figuren viser andel. Antal observationer for spgrgsmélene: demens og enlig: 46-50, demens og ikke-enlig: 33-42, ingen
demens og enlig: 5.121-7.198, ingen demens og ikke-enlig: 14.294-20.408. For demens i alt: 79-92 og ingen demens i alt:
19.415-27.603.

Kilde: Aldredatabasen 2002, 2007 og 2012.

Bade blandt personer med og uden demens gar enlige oftere end ikke-enlige til fritidsundervisning.
For personer med demens gar 13 % og 8 % blandt henholdsvis enlige og ikke-enlige til fritidsunder-
visning. Denne forskel er ikke signifikant. Blandt personer uden demens er det henholdsvis 23 % og
20 % blandt enlige og ikke-enlige, der gar til fritidsundervisning.

Vi ser samme tendenser for personer med og uden demens opdelt pa enlige og ikke-enlige, nar vi
ser pa deltagelse i arrangementerne senior-/ldreklub og gudstjeneste. Farst og fremmest er der,
som beskrevet ovenfor, forskel pa deltagelse i disse aktiviteter, afhaengig af om man har en de-
mensdiagnose eller €j, hvor personer med demens oftere deltager i gudstjeneste og i senior-/aldre-
klub. Blandt enlige med demens er der 21 %, som dagligt eller flere gange om ugen deltager i
gudstjeneste, hvor dette er 23 % blandt ikke-enlige med demens. | procentpoint er der tale om en
forskel pa 2 procentpoint, som ikke er signifikant. Blandt personer uden demens deltager 16 % af
de enlige og 12 % blandt de ikke-enlige dagligt eller flere gange om ugen i gudstjeneste — en forskel
pa 4 procentpoint.

| forhold til at deltage i senior-/eeldreklub er der tale om samme tendenser blandt personer med og
uden demens, hvor enlige generelt oftere kommer i senior-/eeldreklub. Blandt enlige med demens
kommer 37 % i 'senior-/zeldreklub’, mens der er 29 % blandt ikke-enlige med demens. Tilsvarende
er der blandt de enlige uden demens 22 %, mens der er 12 % blandt ikke-enlige med demens.
Dermed er der en forskel mellem enlige og ikke-enlige pa 8 procentpoint blandt personer med de-
mens og en forskel pa 10 procentpoint blandt personer uden demens.
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4.3.1 Kortspil og hobbyer

De neeste to spergsmal omhandler fritidsaktiviteter, der kan karakteriseres som hobbyer. Der er tale
om det, at lave handarbejde m.m. og spille kort. Helt konkret er spgrgsmalene "JHvor ofte De...]
laver hdndarbejde/dyrker anden hobby i klub” og "[Hvor ofte De...] spiller kort”. Figur 4.7 viser resul-
tatet af besvarelserne, hvor viigen har grupperet dem, der enten svarer ’dagligt’, 'en eller flere gange
om ugen’ i en kategori og ’en eller flere gange om maneden’ i samme kategori, og personer, der
svarer 'sjeeldent’, i en anden kategori.

Figur 4.7 Deltager dagligt eller en eller flere gange om ugen eller manedligt i falgende aktivite-
ter ...
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Note:  Figuren viser andel. Antal observationer for spgrgsmalene: demens og enlig: 67, demens og ikke-enlig: 61, ingen demens
og enlig: 6.982, ingen demens og ikke-enlig: 20.433. For demens i alt: 128 og ingen demens i alt: 27.415.

Kilde: Aldredatabasen 2002, 2007 og 2012.

Af Figur 4.7 fremgar det tydeligt, at der er stor forskel blandt personer med og uden demens i forhold
til andelen, der spiller kort dagligt eller en eller flere gange om ugen. Dette giver umiddelbart god
mening, da det at spille kort kan kraeve nogle kognitive evner, som netop personer med demens er
ved at miste. Nar der er faerre blandt personer med demens end blandt personer uden demens, der
spiller kort, er dette sdledes maske mere et spargsmal om evner end praeferencer. Alligevel ses det,
at 12,5 % blandt personer med demens spiller kort dagligt eller en eller flere gange om ugen, mens
21,0 % blandt personer uden demens spiller kort. Dette er en signifikant forskel pa 8,5 procentpoint.
Blandt enlige med demens er der 11,9 %, der spiller kort, og 13,1 % blandt ikke-enlige med demens
— en lille forskel, som ikke er signifikant. Blandt personer uden demens er der en mindre forskel
mellem enlige og ikke-enlige, hvor enlige spiller mindre kort end ikke-enlige (20,2 % over for 21,4 %),
som er signifikant. Safremt kortspil oftere spilles af maend end kvinder, kan nogle af disse forskelle
ogsé forklares af k@nsforskellene i grupperne.

For handarbejde og anden hobby i klub er der ikke samme forskel mellem personer med og uden
demens som ved aktiviteten at spille kort. Her er forskellen mellem personer med og uden demens
kun pa 0,1 procentpoint, og denne forskel er ikke signifikant. Blandt personer med demens er der
en forskel pa 6,0 procentpoint mellem enlige og ikke-enlige i forhold til at deltage i handarbejde m.m.
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dagligt eller en eller flere gange om ugen, hvor 10,4 % blandt enlige laver handarbejde og 16,4 %
blandt de ikke-enlige gar det selvsamme. Blandt personer uden demens er der en meget lille forskel
pa at veere enlig og ikke-enlig i forhold til at spille kort, nemlig 1,1 procentpoint, men denne forskel
er alligevel signifikant.

4.3.2 Leesning

Den sidste fritidsaktivitet, vi ser pa i dette afsnit, omhandler at laese. Der er tale om to spgrgsmal:
"[Hvor ofte De...] laeser bager” og “[Hvor ofte De...] leeser aviser, ugeblade”. Vi opdeler begge
spergsmal i personer, der laeser dagligt, og personer, der laeser sjeeldnere. Tallene er praesenteret
i Tabel 4.3.

Personer med demens laeser generelt mindre end personer uden demens, hvilket ikke er sa over-
raskende. Alligevel er der hele 73 % blandt personer med demens, som leeser aviser og ugeblade
dagligt. Blandt personer uden demens er denne andel 79 %. | forhold til at laese bager er der en del
faerre blandt personer med demens, der ggr dette. Mens 27 % blandt personer med demens laeser
bager 'dagligt’, er det 32 % blandt personer uden demens, der gor det.

Nar vi ser pa forskelle mellem enlige og ikke-enlige, er der ogsa forskel pa, hvor stor en andel der
leeser, om end forskellene er relativt sma. Blandt enlige med demens er det 67,3 %, der leeser
avis/ugeblade dagligt, hvilket stort set er den samme andel blandt enlige uden demens (78,7 %).
Denne forskel er lidt starre, nar vi ser pa de ikke-enlige opdelt pa demens eller ej: Blandt ikke-enlige
med demens leeser 69,1 % avis/ugeblade dagligt og 81,9 % blandt ikke-enlige uden demens. An-
delen blandt enlige med demens, der leeser aviser og ugeblade, er altsa lidt mindre end blandt ikke-
enlige med demens, men naesten den samme som blandt enlige uden demens.

For bgger ses den samme tendens. Her er der en lavere andel blandt enlige med demens, der laeser
bager dagligt, end der er blandt ikke-enlige med demens. Men forskellen er lille. Mens 26 % blandt
enlige med demens leeser bgger dagligt, er der 27 % blandt ikke-enlige med demens. For personer
uden demens er de tilsvarende tal henholdsvis 35 % og 32 %. For personer med demens er der
dermed ingen forskel, men for personer uden demens er der en lille signifikant forskel pa at veere
enlig over for ikke at veere enlig.

Tabel 4.3 Hvor ofte laeser De...?

Demens lkke lkke Demens Ingen
og enlig demens demens og i alt demens
og enlig ikke-enlig i alt
Laeser aviser og ugeblade Procent
Dagligt 67,2 78,7 69,1 81,9 72,7 78,7
Ikke-dagligt 32,8 21,3 30,9 18,1 27,3 21,3
I alt 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Laeser bager Procent
Dagligt 25,8 27,4 34,5 31,5 26,6 32,3

En/flere gange om ugen/en/flere
gange om mdr./sjaeldent/aldrig

1 alt 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Note:  Figuren viser andel. Antal observationer for spgrgsmalene: demens og enlig: 67, demens og ikke-enlig: 61, ingen demens
og enlig: 6.982, ingen demens og ikke-enlig: 20.433. For demens i alt: 128 og ingen demens i alt: 27.415.

Kilde: Zldredatabasen 2002, 2007 og 2012.

74,2 72,6 65,5 68,5 73,4 67,3
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Opsummering: Fritidsaktiviteter

Generelt deltager bade enlige og ikke-enlige personer med demens i mange fritidsaktiviteter og naesten pa
samme niveau som personer uden demens. Mens andelen blandt de enlige med demens i denne under-
s@gelse, der svarer positivt i forhold til spgrgsmalet, om de spadserer, gar, traver og cykler, er mindre end
ikke-enlige med demens, sa lader det til, at enlige og ikke-enlige med demens har samme tendens til at ga
til planlagte fysiske aktiviteter sasom gymnastik og anden sport.

| forhold til ikke-enlige med demens er der en starre andel blandt enlige med demens, som gar i seniorklub
og til fritidsundervisning. Disse forhold mellem enlige og ikke-enlige er dog ogsa gaeldende for personer
uden demens. En lidt starre andel blandt enlige med demens gar i teater og i foreninger end blandt ikke-
enlige med demens. Disse forhold mellem enlige og ikke-enlige er de omvendte for personer uden demens,
omend forskellene ikke er signifikante.

Generelt lzeser mange af de aeldre i undersagelsen aviser og ugeblade dagligt. Dette gaelder ogsa men-
nesker med demens. Syv ud af ti blandt personer med demens lzeser dagligt aviser eller ugeblade. Blandt
enlige med demens er der en lidt mindre andel, der lzeser aviser og ugebalde dagligt end blandt ikke-
enlige. Samme forhold ger sig geeldende blandt personer uden demens.

4.4 Neermiljg og relationer i hverdagen

Den naeste raekke af spgrgsmal omhandler miljget omkring hjemmet. Her har vi iseer fokus péa na-
boer og bgrn/anden familie.

4.4.1 Naboskab

Farste reekke af spagrgsmal vedrarer personernes forhold til deres naboer. Der er fire spgrgsmal i et
batteri, der omhandler omgang med naermiljget. Spargsmalet lyder: "Er der nogle naboer som De...
[kategori]”, hvor kategorierne er fglgende: 'kun hilser pa nar de mgdes’, 'snakker lidt sammen med’,
’kommer en del sammen’ og ’er de gode venner med. Figur 4.8 viser andelen, der svarer ’ja’ til hvert
sporgsmal. Det er ikke muligt at vise kategorien ’snakker lidt sammen med’ opdelt pa enlig og ikke
enlig, da der er for fa observationer i disse kategorier.

Blandt personer med demens er der 84,6 %, der har naboer, de kun hilser pa, mens det tilsvarende
tal er 72,7 % for personer uden demens — en signifikant forskel pa 11,9 procentpoint. Bemeerk, at
dette ikke udelukker, at de har naboer, som de fx er gode venner med, og disse andele siger derfor
ikke ngdvendigvis noget om, at personer med demens har et mindre teet socialt netvaerk blandt
naboer.

For de resterende spgrgsmal er der ikke signifikant forskelle mellem personer med og uden demens.
Nar vi ser pa andelen, der svarer, at de 'snakker lidt sammen’ med naboer, er forskellen 1,5 pro-
centpoint (87,8 % over for 89,3 %); for ’kommer en del sammen med’ er forskellen 7,2 procentpoint
(39,7 % over for 46,9 %), og endelig for 'er de gode venner med’ er forskellen pa 1,9 procentpoint
(48,1 % over for 50,0 %). Det tyder dermed p4a, at langt starstedelen, uanset om personen har
demens eller ikke, har naboer, de snakker lidt med og hilser pa, hvor omtrent halvdelen har naboer,
de kommer en del sammen med og/eller er gode venner med.

For personer med demens er der ikke nogen signifikant forskel pa at veere enlig over for at veere
ikke-enlig, nar vi ser pa deres kontakt med naboer. Blandt enlige med demens har 83,8 % naboer,
de kun hilser pa, nar de mades, hvor dette er 85,5 % for de ikke-enlige. Dermed er der ingen reel
forskel. For de to resterende spergsmal er der en lille forskel, som dog ikke er signifikant.
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Blandt enlige med demens kommer 39,1 % en del sammen med deres nabo(er), og 42,0 % har
naboer, de er gode venner med. De tilsvarende tal for ikke-enlige med demens er 40,3 % og 54,8 %.
Forskellene mellem enlige og ikke-enlige med demens er dog ikke statistisk signifikante. Blandt
personer uden demens er forskellen mellem enlige og ikke-enlige signifikant.

Der er en starre andel blandt enlige uden demens, der har naboer, de kun hilser pa — 76,2 % — end
blandt de ikke-enlige uden demens. Omvendt er der blandt personer uden demens en mindre andel

enlige i forhold til ikke-enlige, der kommer del sammen med deres naboer (41,5 % over for 48,7 %)
og er gode venner med deres naboer (45,3 % over for 51,7 %).
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Figur 4.8 Forhold til naboer
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Note:  Figuren viser andel. Antal observationer for spgrgsmalene: demens og enlig: 68-69, demens og ikke-enlig: 62, ingen de-
mens og enlig: 6.956-6.974, ingen demens og ikke-enlig: 20.371-20.412. For demens i alt: 130-131 og ingen demens i alt:
27.535-27.582.

Kilde: Aldredatabasen 2002, 2007 og 2012.

4.4.2 Familie og venner

Neeste reekke af spgrgsmal handler om det neere forhold til familiemedlemmer. Vi ser pa felgende
spergsmal: "Nar vi ser bort fra dem, som De bor sammen med, har De sa selv inden for den sidste
maned faet hjeelp fra Deres bgrn, anden familie eller venner og bekendlte til: [kategori]?”. Her er der
tale om fglgende kategorier: 1) renggring, vask, indkab eller madlavning, 2) at vedligeholde bolig
eller have, 3) at ordne pengesager eller henvendelser til offentlige myndigheder, 4) at komme il
undersggelse, behandling o.l., 5) at komme udendears, pa besag eller til fritidsaktiviteter. Det er mu-
ligt at svare ’ja, bern/anden familie’ og ’ja, venner/bekendte’. Vi har slaet disse to svarkategorier
sammen i analysen, saledes at der er tale om, at ’ja, bagrn/anden familie/venner/bekendte’ hjeelper
til med opgaven. Det er ikke muligt at se pa forskellen mellem enlige og ikke-enlige ved spgrgsmalet
om vedligeholdelse af bolig eller have.
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Af Figur 4.9 ses, at ved alle spgrgsmalene, bortset fra det om at vedligeholde have, er der betydelig
forskel mellem personer med og uden demens i forhold til at fa hjeelp. Personer med demens svarer
generelt mere positivt i forhold til at fa hjeelp fra barn, familie og venner/bekendte, hvilket vi ogsa
ville forvente, da der er en reekke dagligdagsaktiviteter og ggremal, som personer med demens har
langt sveerere ved end personer uden demens. Det er dog overraskende, at kun ca. hver femte med
demens far hjeelp af paregrende eller venner/bekendte, nar det handler om pengesager/henvendel-
ser til det offentlige, hvilket kan vaere komplicerede sager at tage sig af for personer med demens.
Generelt far enlige blandt personer bade med og uden demens mere hjeelp til henvendelser til det
offentlige end ikke-enlige.

Blandt enlige med demens far 28 % hjeelp fra pargrende til pengesager/henvendelser til det offent-
lige, hvor 12,9 % blandt ikke-enlige med demens far hjeelp til dette. Samme tendens er der blandt
personer uden demens, men niveauet er lavere end blandt personer med demens. Blandt enlige og
ikke-enlige uden demens er der henholdsvis 8 % og 2 %, der far hjeelp fra parerende til pengesa-
ger/henvendelser til det offentlige.

Blandt enlige med demens far 16,2 % hjeelp til at komme til unders@gelse (over for 11,3 % blandt
ikke-enlige), 11,8 % far hjeelp til at komme udendgrs (over for 8,1 % blandt ikke enlige). Samme
tendens er geeldende blandt aeldre uden demens.

Figur 4.9 Hijeelp fra familie, venner og bekendte
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Note:  Figuren viser andel. Antal observationer for spgrgsmélene: demens og enlig: 61-68, demens og ikke-enlig: 61-62, ingen
demens og enlig: 6.724-6.979, ingen demens og ikke-enlig: 20.170-20.454. For demens i alt: 122-130 og ingen demens i
alt: 26.894-27.433.

Kilde: Aldredatabasen 2002, 2007 og 2012.
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Ser vi pa de gvrige kategorier af hjzelp: at lave renggring, vask, indkgb eller madlavning og at ved-
ligeholde bolig eller have, er der mellem 10 % og 12 % blandt personer med demens, der svarer, at
de far hjeelp fra bern/anden familie/venner/bekendte til dette. For begge kategorierne er der en
stgrre andel blandt personer med demens i forhold til personer uden demens, som svarer, at de far
denne hjeelp, og forskellene mellem personer med og uden demens er statistisk signifikante. | for-
hold til spgrgsmalet om rengearing, vask, indkab eller madlavning er der 12 % og 5,0 % blandt per-
soner med og uden demens, der far denne hjeelp. Personer med demens far dermed, ikke overra-
skende, mere hjeelp fra pargrende end personer uden demens. Dog er det en overraskende lille
andel, der far hjaelp til forskellige praktiske ggremal blandt personer med demens. Blandt personer
med demens, som bor alene, ved vi, at der ikke kan veaere andre i husstanden, som tager sig af de
praktiske garemal — modsat de ikke-enlige, hvor der ofte er en aegtefaelle, som hjeelper. Som be-
skrevet ovenfor er det muligt, at de personer, som deltager i surveyen, har en let grad af demens
og derfor kan varetage en reekke af de praktiske garemal selv.

Opsummering: Neermiljo og relationer i hverdagen

Kort opsummeret viser vores analyse af hjemmemiljget, at der kun er lille forskel pa andelen, der har
kontakt til naboerne blandt personer med og uden demens. Mens andelen, der kommer en del sammen
med naboer blandt enlige og ikke-enlige med demens er stort set den samme (39 % og 40 %), er der en
mindre andel blandt de enlige (42 %), der svarer, at de er gode venner med deres naboer og kommer en
del sammen med dem end blandt ikke-enlige (48 %).

Generelt er det kun en mindre del blandt de seldre med demens — mellem 8 % og 20 % — som svarer, at
de far hjeelp af deres pargrende til renggring, vask, indkeb eller madlavning, at vedligeholde bolig eller
have, at ordne pengesager eller henvendelser fra det offentlige, at komme til undersggelse, behandling
o.l. og at komme udendgrs, pa besag eller til fritidsaktiviteter. Blandt enlige med demens er der betydeligt
flere, der far hjeelp fra paregrende til pengesager/henvendelser til det offentlige (28 %) i forhold til blandt
ikke-enlige med demens (13 %).

4.5 Delkonklusion

| dette kapitel ses pa forskelle mellem enlige og ikke-enlige med demens i forhold til forskellige
spergsmal vedrgrende trivsel, kontakter til og hjeelp fra naboer og familie samt fritidsaktiviteter.
Gruppen af enlige med demens har betydeligt flere kvinder, og den gennemsnitlige alder er relativ
hgj i forhold til ikke-enlige med demens — og ogsa i forhold enlige og ikke-enlige uden demens. Da
der kan veere en kgnsforskel pa fx i forhold til naboer, og hvilke fritidsaktiviteter der rapporteres, eller
hvordan den enkelte svarer pa spgrgsmal om trivsel, kan forskellen i ken og alder eventuelt vaere
med til at forklare de forskelle mellem grupperne, som vi finder i dette kapitel.

Resultaterne fra survey-analysen viser, at der er en sterre andel blandt enlige med demens, der
mener, at de har lyst til at veere sammen med andre, nar de er alene, end ikke-enlige med demens.
Det samme forhold ger sig dog geeldende blandt personer uden demens. Nar vi ser pa indikatorer
for trivsel — andele i de forskellige grupper, der angiver, at de er nedtrykte, bange eller bekymrede
— lader det til, at der er en stgrre andel blandt enlige end ikke-enlige med demens, som ikke er
nedtrykte, bange eller bekymrede. Det modsatte er tilfeeldet for personer uden demens, hvor en
hgjere andel blandt enlige end ikke-enlige angiver, at de ikke er nedtrykte, bange eller bekymrede.
Ud fra disses tal lader der altsa ikke til at veere et klart mgnster i, at gruppen af enlige med demens
i hgjere grad skulle trives vaesentligt darligere sammenlignet med ikke-enlige med demens.
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Der er stort set ikke forskel pa, om man vurderer at have mulighed for at henvende sig til en parg-
rende, hvis man har personlige problemer, og hvem man henvender sig til, samt om man kommer
sammen med naboer for personer med og uden demens.

Generelt er det kun en mindre del blandt de zeldre med demens — mellem 8 % og 20 %, som svarer,
at de far hjeelp af deres pargrende til rengering, vask, indkgb eller madlavning, vedligeholde bolig
eller have, ordne pengesager eller henvendelser fra det offentlige, komme til undersggelse og be-
handling samt komme udendegrs, pa besag eller til fritidsaktiviteter. Det er dog betydeligt flere blandt
de enlige med demens, som far hjeelp fra parerende til pengesager/henvendelser til det offentlige
(28 %) i forhold til blandt ikke-enlige med demens (13 %).

Generelt deltager bade enlige og ikke-enlige personer med demens i mange fritidsaktiviteter og
naesten pa samme niveau som personer uden demens. En mindre andel blandt enlige med demens
angiver, at de spadserer, gar, traver og cykler end ikke-enlige med demens. Derimod er der ca.
samme andel blandt enlige og ikke-enlige med demens, som gar til planlagte fysiske aktiviteter sa-
som gymnastik og anden sport.

| forhold til ikke-enlige med demens er der en stgrre andel blandt enlige med demens, som gar i
seniorklub og til fritidsundervisning. Det ger sig dog ogsa geeldende blandt personer uden demens.
En lidt starre andel blandt enlige med demens gar i teater og i foreninger end blandt ikke-enlige med
demens. Disse forhold mellem enlige og ikke-enlige er de omvendte for personer uden demens.

Der er generel tendens til, at de seldre i undersggelsen dagligt leeser aviser og ugeblade. Det er en
lidt mindre andel blandt enlige med demens, der dagligt lseser aviser og ugeblade, end blandt ikke-
enlige. Samme forhold ggr sig geeldende blandt personer uden demens.
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5 Metode

| dette kapitel redegares for de tre typer metoder, der er anvendt i forbindelse med projekt Enlige
med demens. Vi praesenterer fgrst den anvendte metode i registeranalysen og herefter det meto-
diske grundlag for survey-analysen og den kvalitative case-analyse.

5.1 Registeranalysen

| dette afsnit redeggr vi for den metode, vi anvender i registeranalysen i kapitel 2. Her indgéar alle
personer i befolkningen, som bor i Danmark i 2012. Da demens er en sygdom, der er relativ sjaelden
blandt den yngre del af befolkningen, men relativ hyppig blandt de eeldre, inkluderer vi personer,
som er fgdt i argangene fra 1918-1957. Populationen er sdledes mellem 55 ar og 93 ar i 2012 i
registerundersggelsen.

5.1.1 Definition af personer med demens

Til at identificere personer med demens benytter vi Landspatientregisteret (LPR) og Leegemiddel-
statistikregisteret (LSR). Via disse registre, som vi har information om tilbage til 1997, er det muligt
at opgare, hvilke personer der har faet en demensdiagnose og pa hvilket tidspunkt i perioden 1997-
2012. Personer er defineret med en demensdiagnose, hvis de indgar i LPR med en aktionsdiagnose
inden for fglgende ICD-10 kategorier: FOO, FO1, F02.0, F03.9, G30, G31.8-G31.9.° Personer i LPR
er registreret pa offentlige somatiske og psykiatriske sygehuse i forbindelse med alle typer kontakter.
Det vil sige, at demensdiagnoserne er registreret i forbindelse med bade ambulante besag og ind-
lzeggelser, uanset om kontakten er planlagt eller akut, og uanset om kontakten er afsluttet eller
uafsluttet. Derudover er personer defineret med en demensdiagnose, hvis de er registreret med
minimum ét kgb af medicin mod demens i LSR. De relevante demenslagemidler er falgende (ATC-
kode i parentes): Memantin (NO6DX01), Donepezil (NO6DA02), Rivastigmin (NO6DA03) og Galan-
tamin (NO6DA04).10

Populationen af personer med en demensdiagnose er saledes personer, der er levende i 2012, og
pa et eller andet tidspunkt i perioden 1997-2012 har faet en demensdiagnose som primaer diagnose
i LPR eller har et registreret kgb af demenslagemidler. Personer uden demensdiagnose er perso-
ner, der er levende i 2012 og ikke har faet en demensdiagnose i perioden 1997-2012. Der vil veere
personer i gruppen, som har symptomer pa demens, men ikke er diagnosticeret med en demens-
sygdom. Vi ved, at nogle personer udelukkende far stillet en demensdiagnose hos deres praktise-
rende laege og ikke nedvendigvis far ordineret demensmedicin. Disse personer registreres saledes
hverken i LPR eller LSR med en demensdiagnose. Vi ved ikke, hvor mange personer det drejer sig
om, men i en befolkningsundersgagelse er der beregnet en preevalens, som er 3,5 gange hgjere end
det tal, der fas, nar der kun benyttes registerinformation (Jgrgensen, Waldemar, 2014).

Figur 5.1 illustrerer populationen og kategorierne, som indgar i registeranalyserne.

Fordelen ved at benytte registerdata — og ikke surveydata — til at beskrive forhold for personer med
demens er, at vi far alle personer i befolkningen med — ogsa de personer, der har den mest frem-
skredne sygdom og derfor ofte ikke deltager i surveys. Ulempen ved at benytte registerdata er, at vi
ikke fanger alle personer med en demenssygdom, der fx ikke har faet en diagnose eller ikke er
registreret i registrene. Eller, som vi vores tilfaelde, hvor vi er begreenset af perioden, vi har data fra,
som har faet en demensdiagnose fgr 1997. Da vi maler vores udfald — fx hospitalsindlseggelser — i

9 Denne afgreensning af demensdiagnosekoder fglger Nationalt Videnscenter for Demens (Taudorf et al., 2018).
10 Denne afgraensning af demenslagemidler falger Nationalt Videnscenter for Demens (Taudorf et al., 2018).
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2012, har vi dog 15 ar, hvor demensdiagnosen kan vaere opstaet. Studier viser, at for populationen
65 ar og eeldre er der en gennemsnitlig overlevelsestid pa 4-8 ar, efter Alzheimerdiagnosen er stillet
(Alzheimer’s Association, 2016).

Figur 5.1  Registerpopulationen

Total population af alle bosiddende i Danmark i 2012 og fedt mellem 1918 og 1960
(mellem 55 og 93 ar i 2012)

Demens lkke demens
Har en registreret demensdiagnose Har ingen registreret demensdiagnose
i Landspatientregisteret 1997-2012 i Landspatientregisteret 1997-2012
eller har kebt et receptpligtigt lzegemiddel eller har ikke kgbt et receptpligtigt lz2gemiddel
mod demens registreret i mod demens registreret i
Leegemiddelstatistikregisteret 1997-2012 Leegemiddelstatistikregisteret 1997-2012

Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
Boralene i folge det Bor ikke alene i folge det Boralene i folge det Bor ikke alene i folge det
Centrale Personregister Centrale Personregister Centrale Personregister Centrale Personregister
og bor ikke i plejebolig og bor ikke i plejebolig og bor ikke i plejebolig og bor ikke i plejebolig
i folge i falge i folge i falge
#Eldredokumentationen Aldredokumentationen #Eldredokumentationen Zldredokumentationen

Selvom man ma forvente, at mange personer med fremskreden demenssygdom pa et eller andet
tidspunkt vil blive indlagt for og fa stillet diagnosen, kan der veere tilfeelde, hvor det er sociale forhold,
som bestemmer, om en person bliver indlagt. Det er fx muligt, at to personer, hvor den ene har
familie, er i uddannelse eller beskaeftigelse, mens den anden star uden for enhver form for sam-
fundsdeltagelse, har forskellig sandsynlighed for at blive indlagt pa et givet tidspunkt. Det er muligt,
at den person, som ikke har et socialt netvaerk, hurtigere og oftere bliver indlagt, netop fordi der ikke
er et netveerk til at tage sig af personen. Hvis vi i hgjere grad inkluderer personer uden et socialt
netveerk, nar vi ser pa personer, som har faet en demensdiagnose, sa vil tal for brug af sundheds-
ydelser og samfundsdeltagelse angive relativt store kvantitative forskelle i forhold til befolkningen
generelt. Det er dog ogsa muligt, at personer med stort et socialt netvaerk har mange personer, der
er opmaerksomme pa symptomerne for demens og derfor s@rger for indlaeggelse tidligt i sygdoms-
forlgbet. Hvis vi derimod i hgjere grad inkluderer personer med et steerkt socialt netveerk, nar vi ser
pa personer med demensdiagnose, sa vil tal for brug af sundhedsydelser og samfundsdeltagelse
angive relativt sma kvantitative forskelle i forhold til befolkningen generelt. Da begge mekanismer
er i spil, er det sveert at afgare, om vi laver en over- eller undervurdering af brug af sundhedsydelser
og samfundsdeltagelse i forhold til befolkningen generelt.

Nar vi sammenligner personer, som har en demensdiagnose, med resten af befolkningen, som ikke
har faet en demensdiagnose, sa indgar der i denne sidstnaevnte gruppe ogsa personer, der har en
demenssygdom, som blot ikke er registreret ved en hospitalsindlaeggelse. Hvis det var muligt at se
pa en kontrolgruppe helt uden demenssymptomer, sa ville deres gennemsnitlige karakteristika mu-
ligvis veere anderledes, og vi ville se endnu starre forskelle mellem personer med og uden demens.

Endelig er det vigtigt at have for gje i fortolkningen af de tal, som vi viser i kapitel 2 og 4, at der er
en iboende skaevhed, nar vi sammenligner forholdene for mennesker med og uden demens, da der
er betydelig hgjere dadelighed for personer, som indgar i gruppen med demens. Nar dgdeligheden
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er hgjere blandt personer med demens, vil gruppen af overlevende vaere den mest raske del af
befolkningen med demens.

Nar vi definerer personer med demens til at veere personer med en demensdiagnose som aktions-
diagnose i LPR, som har kgbt et laegemiddel mod demens i perioden 1997-2012, udgar det samlede
antal personer med en demensdiagnose 26.145 i 2012 (se ogsa Bilagsfigur 1.3). Dette absolutte
antal er lavere end det samlede tal af personer med demens, som findes i andre undersggelser. For
eksempel finder det Nationale Videnscenter for Demens i en nyere opggrelse, at der var lidt over
35.000 personer med en registreret demensdiagnose i 2012 (Taudorf, Ngrgaard et al. 2018) og
Sundhedsstyrelsen finder ca. 32.400 personer i gennemsnit for arene 2010-2012 (Sundhedsstyrel-
sen 2015). Andre registerundersggelser finder ogsa omkring 34-35.000 personer med demens
(Stevnsborg, Jensen-Dahm et al. 2016, Ngrgaard, Jensen-Dahm et al. 2017, Zakarias, Jensen-
Dahm et al. 2016, Ngrgaard, Jensen-Dahm et al. 2016, Jensen-Dahm, Gasse et al. 2015), og ana-
lyser af det beregnede antal ud fra befolkningsundersggelser indikerer, at preevalensen af demens
i 2012 var 85-90.000 personer (Jgrgensen, Waldemar 2014). Arsagen til, at vi finder et betydeligt
mindre antal personer, er dels, at vi ikke inkluderer personer, som har demens som bidiagnose, eller
personer, der har en demensdiagnose i dedsarsagsregisteret eller det centrale psykiatriregister.
Denne afgraensning er udelukkende foretaget pa grund af manglende tilgang til de data, der angiver
bidiagnoser samt til dedsarsagsregisteret og det centrale psykiatriregister. Derudover er aldersaf-
graensningen forskellig i vores population i forhold til de gvrige undersggelser. Her betyder szerligt
den @vre aldersafgreensning i vores analyse (vi ikke har personer over 93 ar med), at vi kommer
frem til et mindre antal personer med en demensdiagnose i befolkningen.

Figur 5.2 beskriver forskellen i opgarelser af personer med demens. Med de data, vi har adgang til,
har det desveerre ikke vaeret muligt at opggre personer med demensdiagnose pa preecis samme
made som (Taudorf et al., 2018) eller Sundhedsstyrelsen (2015). Nar de absolutte tal i vores under-
spgelse er lavere end tal for personer med demens, der i @vrigt eksisterer, sa er det bl.a. vigtigt at
holde sig for gje, at vi har afgraenset populationen til de 55-93-arige. Der er dog stor variation mellem
kommunerne. Bilagstabel 1.10 viser de ti kommuner, der har de stgrste og mindste andel af enlige
med demens ud af populationen af 55-93-arige (undtaget personer i plejebolig og pa plejehjem).
Selvom andelen er lille, er forskellene mellem kommunerne relativt store.

Da fokus i denne rapport er forskelle mellem henholdsvis enlige og ikke-enlige personer med de-
mensdiagnose, er det i hgjere grad forskellene mellem disse grupper, der er relevant, end det er
niveauet. Rapporten igennem kommenterer vi derfor ikke pa de absolutte tal.
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Figur 5.2

Antal: 26.145
Ar: 2012
Aldersafgreensning: 55-92-arige.

Afgraesning i Landspatientregiste-
ret: Personer med en primeaer (akti-
ons)diagnose inden for falgende
ICD-10 kategorier: FOO, FO1, F02.0,
F03.9, G30, G31.8-G31.9 (fra
1997-2012).

Afgraensning i Leegemiddelstatistik-
registeret: Mindst 1 indlgst recept
pa demensmedicin (ATC-koderne:
NO06DX01, NO6DA02, NO6DAO3,
NO6DA04).

Taudorf et al. (2018)

Antal: ca. 35.100
Ar: 2012
Aldersafgreensning: Over 65-arige.

Afgreensning i Landspatientregiste-
ret: Primaer eller (frivillig) sekundaer
diagnose inden for fglgende ICD-10
kategorier: FOO, FO1, F02.0, F03.9,
G30, G31.8-G31.9 (fra 1996-2012).

Afgraesning i Det Psykiatriske Cen-
tralregister: Primeer eller (frivillig)
sekundzer diagnose inden for fol-
gende ICD-10 kategorier: FOO, FO1,
F02.0, F03.9, G30, G31.8-G31.9.

Afgraensning i Leegemiddelstatistik-
registeret: Mindst 1 indlgst recept
pa demensmedicin (ATC-koderne:
N06DX01, NO6DA02, NO6DAO03,
NO6DA04).*

Forskellige opgarelser over personer med en demensdiagnose i Danmark

Denne undersggelse

Sundhedsstyrelsen (2015)

Antal: ca. 32.400
Ar: Gennemsnit for 2010-2012
Ingen aldersafgraensning.

Afgraensning i Landspatientregiste-
ret: Personer registreret registerets
somatiske og psykiatriske dele i en
10-arsperiode for det pageeldende
ar med diagnoserne F0O, FO1, FO2
og/eller FO3.

Afgraensning i Leegemiddelstatistik-
registeret: Mindst 1 indlgst recept
pa demensmedicin (ATC-koden:
NO6D).

Eksklusion: Personer, der udeluk-
kende er registreret i Laegemiddel-
databasen og kun har én indlgs-
ningsdag med et laegemiddel, der
kun er godkendt til demens, samt

personer, der udelukkende har kon-
takter med en aktions- eller bi-diag-
nose med F03.9, ikke har kgbt de-
mensmedicin og ikke har haft en
kontakt inden for de sidste 10 ar fra
opgerelsestidspunktet.*

Kilder: * http://www.videnscenterfordemens.dk/media/1269882/poster_demensdagene18_taudorf.pdf
** http://www.esundhed.dk/sundhedsregistre/uks/Documents/2018-10-24%20Algoritmer%20for%20RUKS.PDF.

5.1.2

Til at definere, om en person bor alene eller ej, benytter vi Danmarks Statistiks variabel hustype,
som angiver, om den adresse, personen bor pa, omfatter andre personer. Informationen om til-
meldte personer pa adressen stammer fra det centrale personregister (CPR). Personer, som er
anfgrt som ’enlig mand’ eller ’enlig kvinde’, indgar i gruppen enlige (se Figur 5.1). Derudover har vi
ekskluderet alle personer, som i A£ldredokumentationen er angivet til at bo i plejebolig. Det vil sige,
at vi har ekskluderet alle personer, som er anfart som borgere i plejehjembolig.'" Selvom der er en
del usikkerhed i forhold til at identificere personer i plejebolig (en del af informationen om dette er
imputeret af Danmarks Statistik), og vi med afgreensningen til personer, som ikke optreeder som
boende i plejehjemsbolig, ekskluderer en stor del af de personer, der har en demensdiagnose (de-
mens er den hyppigste arsag til visitation til plejebolig), har vi alligevel valgt at bruge den eksiste-
rende registerinformation om plejebolig og ekskludere disse. Det har vi, da vi gnsker at undersgge
forholdene for personer med demensdiagnose, som bor alene, og som star uden den offentlige
hjeelp, der tilbydes i plejeboliger og pa plejehjem til at Igse hverdagens udfordringer.

Definition af enlighed

Til at belyse de demografiske, sundhedsmaessige og sociogkonomiske forhold benytter vi en lang
reekke af de danske registre, herunder Befolkningsregisteret, Landspatientregisteret, Laegemiddel-
statistikregisteret, Sygesikringsregisteret, Indkomstregisteret, Uddannelsesregisteret og den Regi-
sterbaserede Arbejdsstyrkestatistik (RAS).

" Information om visitation til hjemmehjzelp i plejebolig eller plejehjembolig findes i registrene Aldredokumentation visiteret hjem-

mehjeelp plejebolig (AEPB) og Aldredokumentation borgere pa plejehjem bolig (AEPI). | forhold til AEPI, se Danmarks Statistiks
notat om imputering af borgere pa plejehjem/-bolig.
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Registeranalysen er i sagens natur beskrivende, og det er muligt, at de sammenhaenge, som umid-
delbart fremstar i de simple gennemsnit, daekker over nogle forskellige sammenhaenge for de for-
skellige grupper. Det er fx muligt, at personer med demens, der bor alene, netop ggr dette, fordi de
er relativt lidt pavirket af demenssygdommen (og andre sygdomme) — og dermed har relativt fa
alvorlige helbredsproblemer, som fx fgrer til hospitalsindlaeggelser. Hvis enlige med demens med
alvorlige helbredsproblemer i hgjere grad flytter til en anden boligform (enten sammen med andre
familiemedlemmer eller i plejebolig) end ikke-enlige med demens afheengig af deres sundhedstil-
stand, sa vil sammenhaengen mellem enlige og brug af sundhedsydelser netop afspejle denne me-
kanisme.

| registeranalysen har vi testet for forskelle i alle andele og gennemsnit mellem enlige og ikke-enlige
og for, om forskellen mellem enlige og ikke-enlige er forskellig for personer med og uden demens
(dvs. forskellen péa forskellen). Til at afgere, om forskellene er udtryk for tilfeeldigheder eller kan
tilskrives reelle forskelle, har vi benyttet et t-test, som maéler forskellene mellem enlige og ikke-enlige.
Til at teste "forskellen pa forskellen” benytter vi igen t-test, men hvor standardfejlene tager hgjde for,
at to beregnede starrelser sammenlignes. | tabellerne er angivet, hvilke forskelle der er signifikante
(pa 5 % signifikansniveau med dobbeltsidet signifikanstest). Nar vi taler om, at noget er signifikant,
vil det sige, at de forskelle, der matte veere i tallene, ikke kan tilskrives tilfaeldigheder i data.

Opsummering: Metode og data til registeranalysen

| registeranalysen indgar alle personer i befolkningen, som er fadt i argangene fra 1918-1957 og er levende
i 2012. Dog udelades alle de personer, som vi via registrene kan identificere til at bo i plejebolig eller pa
plejehjem i 2012.

Gruppen af personer med demensdiagnose identificeres via Landspatientregisteret og Leegemiddelstati-
stikregisteret.

Personer, der er enlige, er personer, som bor pa en adresse, hvor der ikke bor andre personer. Informati-
onen om tilmeldte personer pa adressen stammer fra det centrale personregister. Personer, som er anfgrt
som 'enlig mand’ eller ’enlig kvinde’ indgar i gruppen enlige.

Registeranalysen er beskrivende i den forstand, at den beskriver nogle sammenhange mellem demens,
enlighed og forskellige andre faktorer. Det er saledes ikke muligt med disse analyser at sige noget om
arsager til og konsekvenser af at vaere enlig med demens.

5.2  Survey-analysen

| det nedenstaende afsnit redeger vi kort for den database, som surveyen stammer fra, samt de
personer, der indgar i surveyen.

5.2.1 Hvor stammer surveydata fra: Aldredatabasen og registerdata

I denne rapport anvendes data fra Aldredatabasen fra arene 2002, 2007 og 2012 i survey-analysen.
| Aldredatabasen indgar et repraesentativt udsnit af den danske befolkning i alderen 52 ar og opefter
og kan dermed benyttes til generelle udsagn om udviklingen i midaldrende og aldres vilkar. Data
stammer fra interview med tilfaeldigt udtrukne personer i befolkningen og er indsamlet ved hjaelp af
personlige interview suppleret med besagsinterview, hvor interview pr. telefon ikke kan lade sig
goere. Vi benytter data fra henholdsvis 2002, 2007, 2012 med anvendelse af fortrinsvis de samme
spergsmal over tid.
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Forste runde af Aldredatabasen blev foretaget i 1997, og her blev et tilfeeldigt udvalg af befolknin-
gen fgdt i perioden 1920-1945 interviewet. | 2002, 2007 og 2012 er interviewpersonerne sggt gen-
interviewet, og databasen bestar saledes af et panel, som er blevet suppleret ved hver dataindsam-
ling og ogséa bliver geninterviewet i senere undersggelser. Dermed bliver de seldste 5 ar sldre ved
hver undersagelse. De yngste har ved hver interviewrunde vaeret 52 &r gamle, da en ny argang er
interviewet. Aldredatabasen i 2012 bestar dermed af interviewundersggelser af eeldre, der blev fadt
i 1920, 1925, 1930, 1935, 1940, 1945, 1950, 1955 og 1960. Aldredatabasens 1. belge (1997) om-
fatter 5.864 respondenter i alderen 52-77 ar (svarprocent 70,3), 2. bglge (2002) 8.207 respondenter
i alderen 52-82 ar (svarprocent 83,6), 3. balge (2007) 9.633 respondenter i alderen 52-87 ar (svar-
procent 74,5) og 4. balge (2012) 9.965 respondenter i alderen 52-92 ar (svarprocent 74,7).

/AEldredatabasen er altid repreesentativ i et givent ar for den aeldre befolkning 52+ ar og indeholder
bl.a. oplysninger om deltagelse i dagligdagsaktiviteter, hjaelp fra pargrende, socialt netvaerk og en-
somhed. Yderligere information om Zldredatabasen kan findes her: http://cssr.surveybank.aau.dk/
webview/.'? | ZEldredatabasen sparges der ikke, om personen har en demensdiagnose. Vi har derfor
knyttet spgrgeskemaet sammen med registerdata, saledes at personer, der har en demensdiag-
nose, bliver identificere pa samme made i register- og survey-analysen. Selvom Zldredatabasen
har relativt hgj besvarelsesprocent, ma vi dog forvente, at det netop er blandt de, som er hardest
ramt af demenssygdommen, der ikke svarer pa spgrgeskemaet. En analyse af bortfald og reprae-
sentativitet i /Eldredatabasen viser, at aeldre med psykiatrisk diagnose har betydelig stgrre sand-
synlighed for non-respons i forhold til aldre uden psykiatrisk diagnose (Kjaer, Poulsen & Siren,
2016).

Da der i Zldredatabasen indgar et specifikt spargsmal om, hvorvidt respondenten bor i plejebolig,
og der, som beskrevet ovenfor, er usikkerhed omkring informationen om plejehjemsbolig, benytter
vi i den del af analyserne information om plejebolig fra survey-undersggelsen. Det vil sige, at vi
definerer enlige personer som personer, der ifglge det centrale personregister bor alene, og eksklu-
derer personer, som i /Aldredatabasen har angivet, at de bor i "plejebolig, plejehjem eller anden
institution med fast tilknyttet personale”.

5.2.2 Hvem indgar i survey-analysen

Til at belyse enlige med demens’ hverdagsliv benytter vi som beskrevet Aldredatabasen. Den po-
pulation, som indgar i denne survey, kan opdeles pa, om de har demens eller ej, og om de er enlige
eller ikke-enlige. Vi har en klar idé om, at personer, der indgar i surveyen, fordeler sig anderledes
end den danske befolkning generelt i forhold til kgn, alder, demens og om de er enlige eller ej, da
de allersvageste (aldste og hardest ramt af sygdom) typisk er underrepreesenteret i survey-under-
sggelser. Udvaelgelsen af surveypopulationen er vist i Bilagsfigur 1.4.

Som beskrevet ovenfor benytter vi spgrgeskemaer fra 2002, 2007 og 2012 til analyserne i denne
rapport. Aldersgruppen er dermed 52-92-arige, hvor de, som er 92 ar, alle pr. konstruktion bliver
interviewet i 2012, mens de, som er 87 ar, bliver interviewet i enten 2007 eller 2012. Dermed burde
alderen i surveyen vaere forskellig fra register, da fx den maksimale alder i 2002-versionen er 82 ar.
Aldersafgraesningen er en smule anderledes i surveypopulationen end i registerpopulationen, som
indgar i kapitel 2, hvor alle 55-93-arige (i 2012) indgar. For at ggre populationerne sammenlignelige
i dette afsnit, som beskriver forskelle mellem register- og surveypopulationen, afgraenser vi register-
populationen til de 52-92-arige i 2012. Det samlede antal observationer i registerpopulationen i dette
afsnit er saledes ikke identisk med det samlede antal, som indgar i Bilagsfigur 1.3.

12 /ldredatabasens 4. runde blev gennemfgrt i 2017, men var desveerre ikke tilgaengelig, da denne undersggelse blev sat i gang.
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Tabel 5.1  Andele i henholdsvis survey- og registerpopulationen opdelt pa alderskategorier

Survey Register

Aldersgruppe Procent Procent
52-72-arige 82,7 80,8
77-92-arige 17,3 19,2
| alt 100,0 100,0

Note:  Antal observationer: registertal: 1.740.355, for survey: 27.805.
Kilde: Aldredatabasen og registertal.

Der er ingen vaesentlig forskel mellem aldersgrupperne i register- og surveypopulationen. | survey-
populationen er 17,3 % i aldersgruppen 77-92 ar, og i registerpopulationen 19,2 % i aldersgruppen.
Dermed er ser det ud til, at den feromtalte systematiske problematik ikke ngdvendigvis giver en
afggrende skaevhed. Langt de fleste i bade survey- og registerpopulationen befinder sig i gruppen
52-72 ar, omtrent 82 %. Nedenfor ser vi pa gennemsnitsalderen, og her ser vi ogsa, som forventet,
at registerpopulationen er lidt seldre end surveypopulationen.

Ligesom i registeranalysen definerer vi i survey-analysen personer med demens som personer, der
har faet stillet en demensdiagnose i arene 1997-2012 (registreret i LPR) eller bliver behandlet med
et laegemiddel mod demens (registreret i LMS). Da spgrgeskemaerne i ZAldredatabasen er relativt
lange (det tager over 1 time at besvare), kraever det et minimum af kognitive evner og en hgj kon-
centrationsevne at besvare dem. Vi forventer derfor, at de personer, som har besvaret surveyen og
har en demensdiagnose, er blandt de personer, som har en let grad af demenssygdom eller pa
anden vis er relativt ressourcestaerke. Vi forventer derfor ikke, at szerligt sarbare personer med en
sveer grad af demenssygdom indgar i surveypopulationen. Tabel 5.2 viser da ogsa, at andelen af
personer med en demensdiagnose i registerpopulationen er to gange sa stor som andelen, der
indgar i surveypopulationen. | registerpopulationen har omtrent 1 % af borgerne en demensdiagnose
i aldersgruppen 52-92 ar. Denne andel er vaesentlig mindre i surveyen, nemlig 0,5 %.

Tabel 5.2 Andel i henholdsvis survey- og registerpopulationen, der har en demensdiagnose

Survey Register

Diagnose Procent Procent
Demens 0,5 1,0
Ingen demens diagnose 99,5 99,0
1 alt 100,0 100,0

Note:  Antal observationer: registertal: 1.740.355, for survey: 27.805.
Kilde: AEldredatabasen og registertal.

En separat analyse viser, at gennemsnitstiden siden demensdiagnosen er pa 2,0 ar for surveypo-
pulationen, mens den er 2,9 ar for registerpopulationen. Bemeerk, at vi fgrst har information om,
hvorvidt der er stillet en demensdiagnose, i 1997 (se ogsa kapitel 2.3). Det betyder, at personer med
demensdiagnose maksimalt kan have faet denne stillet for 15 ar siden i registerpopulationen, men
det for den del af surveypopulationen, som fx indgar i spgrgeskemarunden fra 2002, maksimalt kan
have faet stillet diagnosen for 5 ar siden. Vi ma derfor forvente, at den population, der indgar i
survey-analysen, i gennemsnit vil have kortere tid, siden diagnosen blev stillet. Dette lader ogsa til
at veere tilfeeldet, og forskellen er relativ stor. Selvom en del af forskellen i tid, siden demensdiagno-
sen blev stillet, altsa til dels kan forklares af den made, som data er konstrueret pa, tyder det alligevel
pa, at surveypopulationen i hgjere grad inkluderer de aeldre, hvor demenssygdommen endnu ikke
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har taget til, og de altsa stadigvaek kan koncentrere sig i den times tid, det varer at besvare hele
spgrgeskemaet.

| denne rapport er vi iseer interesseret i forskelle mellem enlige og ikke-enlige personer med demens.
| Figur 5.3 ses, at en stor andel blandt personer med demens bor alene. Der er flere, der bor alene
i surveypopulationen end i registerpopulationen. | surveypopulationen bor 53 % af borgerne med
demens alene, mens det i registerpopulationen er 46 %. Dermed er der en forskel pa 7 procentpoint
i survey- og registerpopulationen i forhold til andelen, der bor alene. 42 % bor sammen med eegte-
feelle/par i surveypopulationen, hvor det er 49 % i registerpopulationen. Dermed har personer med
demens i surveypopulationen generelt lidt mindre tendens til at bo sammen med andre, end det er
tilfaeldet i befolkningen generelt. Blandt personer, der ikke har demens, bor 46 % alene i surveypo-
pulationen, mens 30 % uden demens i registerpopulationen bor alene.

Forskellen mellem personer med demens og uden demens er tydelig i bade survey- og registerpo-
pulationen. | begge populationer bor nzesten halvdelen af personer med demens alene, mens om-
kring en fjerdedel blandt personer uden demens bor alene.

Af Figur 5.3 fremgar det, at der bade blandt personer med og uden demens er en mindre andel i
den aldersgruppe, vi ser pa, som bor sammen med flere familier. Dette kan vaere personer, som bor
med deres bgrn, i bofaelleskaber eller lignende. Bemaerk, at personer, der bor i plejebolig eller pa
plejehjem, er udeladt fra analysen, jf. kapitel 5.1. | Figur 5.3 ses, at andelen blandt personer med
demens, som bor sammen med flere familier, er relativ ens, nar vi opdeler pa, om de har en de-
mensdiagnose eller ej. | surveypopulationen er der saledes 5,3 % blandt personer med demens, der
bor sammen med flere familier, mens det tilsvarende tal for registerpopulationen er 5,2 %. | de
fglgende analyser opdeler vi pa, om man bor alene eller ej, og personer, der bor sammen med flere
familier, indgar saledes i gruppen "ikke-enlige”.

Figur 5.3 Andel med og uden demens, som bor alene, med en eegtefelle eller sammen med
andre familier

80,0
70,0 67,1
62,4
60,0
52,6
48,8
50,0 45,9
42,1
40,0
30,2

30,0 25,5
20,0
10,0 53 14 52 .4

0,0

Demens Ingen demens Demens Ingen demens
Survey Register

mEnlig m/gtefelle = Andre familier

Note:  Antal observationer: for survey henholdsvis 96 og 27.695, for register henholdsvis 6.023 og 1.667.864.
Kilde: Aldredatabasen og register.
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| registeranalysen finder vi store forskelle i andelen af kvinder opdelt pa, om personerne er enlige
eller ikke-enlige. Generelt er der en stgrre andel kvinder i surveypopulationen end i registerpopula-
tionen. Dette er tydeligt ved, at andelen af kvinder i alle samtlige kategorier er stgrre i surveypopu-
lationen end i registerpopulationen, se Figur 5.4.

Ligesom i registeranalysen er andelen af kvinder hgjere blandt enlige end blandt ikke-enlige i sur-
vey-analysen. | surveypopulationen er andelen af kvinder naesten dobbelt sa hgj blandt personer
med demens, som bor alene (84 %) i forhold til blandt personer med demens, som bor sammen
med andre (42,9 %). Andelen af kvinder i selvsamme kategorier er henholdsvis 74,2 % og 42,4 % i
registerpopulationen. For personer med ingen demens, som bor alene, er andelen af kvinder 66,9 %
i survey-analysen og 63,9 % i registeranalysen. For personer uden demens, som bor sammen med
andre, er andelen af kvinder 48,4 % i surveypopulationen, hvilket neesten er det samme som i regi-
sterpopulationen (47,3 %).

Figur 5.4  Andelen af kvinder i survey- og registerpopulationen
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Note:  Figuren viser andelen af kvinder i de forskellige kategorier. Antal observationer for survey: demens og enlig: 52, demens
og ikke-enlig: 43, ingen demens og enlig: 7.232, ingen demens og ikke-enlig: 20.478. Antal observationer for register:
demens og enlig: 9.932, demens og ikke-enlig: 6.091, ingen demens og enlig: 520.024, ingen demens og ikke-enlig:
1.147.840.

Kilde: Aldredatabasen og register.

Figur 5.5 viser gennemsnitsalderen i survey- og registerpopulationen, hvor alderen for surveypopu-
lationen er opgjort, nar de svarer pa surveyen, og alderen for registerpopulationen er opgjort i 2012.
Som forventet ses det, at den gennemsnitlige alder generelt er lidt hgjere for registerpopulationen i
forhold til surveypopulationen. Derudover geelder det for bade register- og surveypopulationen, at
enlige generelt er aeldre end ikke-enlige, hvilket fgrst og fremmest kan forklares med, at sandsyn-
ligheden for at blive enke/enkemand stiger med alderen og dermed sandsynligheden for at bo alene.
Da risikoen for demens stiger med alderen, er det ogsa forventeligt, at enlige og ikke-enlige med
demens er aldre end enlige og ikke-enlige uden demens. | surveypopulationen er enlige med de-
mens saledes i gennemsnit 79,4 ar, mens ikke-enlige med demens i gennemsnit er 75,3 ar. De
tilsvarende tal for enlige og ikke-enlige uden demens er 68,3 ar og 62,9 ar. Selvom enlige med
demens i gennemsnit er aldre end ikke-enlige med demens, er det i gennemsnit kortere tid, siden
de enlige fik stillet demensdiagnosen (1,8 ar) i forhold til blandt ikke-enlige (2,2 ar).
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Figur 5.5 Gennemsnitsalder ved tidspunkt for interview for survey-populationen og i 2012 for
registerpopulationen
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Note:  Antal observationer for survey: demens og enlig: 52, demens og ikke-enlig: 43, ingen demens og enlig: 7.232, ingen demens
og ikke-enlig: 20.478. Antal observationer for register: demens og enlig: 10.040, demens og ikke-enlig: 6.205, ingen demens
og enlig: 571.825, ingen demens og ikke-enlig: 1.136.040.

Kilde: AEldredatabasen og register.

Opsummering: Metode og data til survey-analysen

| survey-analysen indgar personer fra Aldredatabasen fra arene 2002, 2007 og 2012. Dog udelades per-
soner, som i Aldredatabasen har tilkendegivet, at de bor i plejebolig, pa plejehjem eller anden institution
med fast tilknyttet personale.

| Aldredatabasen er der ikke information om demens. Gruppen af personer med en demensdiagnose
identificeres derfor, ligesom i registeranalysen, via Landspatientregisteret og Laegemiddelstatistikregiste-
ret.

Personer, der er enlige, defineres, ligesom i registeranalysen, via registerinformation om der bor andre
personer pa samme adresse.

| forhold til registerpopulationen er der langt flere kvinder i surveypopulationen. Dette ger sig seerligt geel-
den for gruppen af enlige med demens. | surveypopulationen er 84 % af enlige med demens kvinder. |
registerpopulationen er 74 % af de enlige med demens kvinder.

5.3 Den kvalitative case-analyse

| dette afsnit preesenteres den metode, der er anvendt i det kvalitative casestudie. Selvom der er
kommet stigende fokus pa at involvere enlige med demens i kvalitative studier, er det ikke uden
udfordringer — farst og fremmest fordi der fortsat ikke eksisterer nogen klare metodiske retningslinjer
pa omradet (Cubit, 2010, Thoft, 2017). | afsnittet nedenfor redeggres for den metodiske tilgang, der
er benyttet i forbindelse med rekrutteringen til casestudier, for selve udfgrelsen af casebesagene og
for analysen af casematerialet.
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5.3.1 Rekruttering til den kvalitative undersggelse

Rekrutteringsprocessen til det kvalitative studie har bade involveret rekruttering af de otte caseper-
soner samt rekruttering i forhold til de otte personers netvaerk (fagpersoner og pargrende). Rekrut-
teringen har gennemlgbet flere faser, hvor Alzheimerforeningen bl.a. ogsa har veeret involveret.
Forlgbet vil blive beskrevet nedenfor.

5.3.2 Rekruttering af casepersoner og frafald

Alzheimerforeningen havde forud for projektet Enlig med demens en reekke kriterier, de gnskede
opfyldt for de otte casepersoner, som skulle indga i undersagelsen. De gnskede i vid udstraekning,
at der var variation blandt de deltagende personer i forhold til boligform, kan, geografi (land/by og
landsdel), demensdiagnose og alder. Det var saledes ogsa Alzheimerforeningen, som i fgrste om-
gang stod for rekrutteringen af de otte enlige personer med demens til projektet.

Alzheimerforeningen udsendte en mail vedrgrende projektet og dets formal til demenskoordinatorer
i hele landet og tog desuden selv kontakt til en social viceveert. Rekrutteringsarbejdet tog laengere
tid end forventet. Selvom mange demenskoordinatorer fandt, at enlige med demens var et under-
belyst omrade, var det ogsa vanskeligt for dem at pege pa personer, som de mente, kunne indga i
projektet, dvs. enlige med demens, som de vurderede, havde overskud til, at der kom forskere i
deres hjem. Det lykkedes dog demenskoordinatorerne at fa fat pa otte personer med demens, der
gerne ville indga i projektet. De otte personer levede i vid udstraekning op til de rekrutteringskriterier,
som Alzheimerforeningen i udgangspunktet havde opstillet. | Tabel 3.1, kapitel 3, har vi allerede
givet et overblik over, hvordan de otte personer bade havde feellestreek og adskilte sig fra hinanden.
Det er dog vigtigt at ggre opmeerksom p4a, at de opstillede kriterier ikke har sikret repreesentativitet i
forhold til den samlede registerpopulation, vi benytter i rapporten. For eksempel er aldersgennem-
snittet lavere blandt de otte personer, vi har snakket med, end i registerpopulationen, hvilket betyder,
at studiet i saerlig grad belyser "yngre” enlige med demens problemstillinger i hverdagen.

Ligesom det er afggrende at naevne, at de otte personer ikke udger et repreesentativt udsnit af
registerpopulationen, er det ogsa afggrende at naevne, at de udger en selekteret gruppe qua rekrut-
teringsstrategien. Det har som beskrevet vaeret op til demenskoordinatoren at vurdere, hvem af de
enlige med demens, der skulle indga i studiet, hvilket noget litteratur p&d omradet (Russel, 1999)
betragter som problematisk, fordi det kan begraense nogle personer i at fa en stemme i forskningen.
| dette casestudie har rekrutteringsstrategien fx konkret resulteret i, at casepersonerne er i den lette
eller moderate fase af demensforlgbet og gruppen dermed ikke repraesenterer de allermest sarbare.
Derudover har involveringen af demenskoordinatorerne i rekrutteringsprocessen ogsa haft betyd-
ning for selektionen i form af den seerlige struktur i den stette, som de otte personer, der er blevet
udvalgt til casestudiet, modtager. For eksempel har denne form for rekruttering sandsynligvis bety-
det, at de otte personer har haft et godt forhold eller en god kontakt til demenskoordinatoren.

Da de personer, der skulle deltage i projektet, var identificeret, overtog VIVE ansvaret for at arran-
gere forlgbene, herunder for kontaktoplysninger pa borgerne og deres demenskoordinatorer. Det
var en sveer overvejelse, hvordan personerne med demens skulle kontaktes, og i hvilken udstreek-
ning demenskoordinatorer og pargrende skulle inddrages. Litteraturen pa omradet er ikke entydig
(Mckillop, Wilkinson, 2004, Cubit, 2010, Cubit, 2010, Cubit, 2010, Cubit, 2010, Thoft, 2017). Den
peger pa, at det er afggrende at sikre, at personer med demens har "kapacitet” til at deltage i forsk-
ningsprojekter, dvs. er i stand til kognitivt at forsta de informationer, som de bliver praesenteret for,
og deres implikationer. Det er imidlertid uklart, hvem der skal vurdere og sikre, at personerne har
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denne kapacitet (og hvordan®). Tidligere studier er desuden blevet kritiseret for at lade parerende
eller fagpersoner veere garanter for, om personerne gnskede at deltage eller ej — en strategi, som
med Thofts ord risikerer at ”... disempower people who have made their own decisions throughout
their lifes” (Thoft, 2017: 117). | dag er anbefalingerne saledes, at det fgrst og fremmest er vigtigt at
kontakte personer med demens selv for at sikre, at de gnsker at deltage i forskningsprojekter (Mckil-
lop, Wilkinson, 2004, Thoft, 2017), samt at pargrende inddrages i de tilfeelde, hvor personen fx har
en vaerge eller har svaer demens og dermed ikke har kapacitet til at give samtykke selv (Cubit, 2010).

Grundet projektets korte varighed og VIVEs begraensede kenskab til de otte enlige personer med
demens — og dermed deres kapacitet til at kunne deltage og give samtykke, valgte vi trods anbefa-
lingerne fgrst at tage kontakt til demenskoordinatorerne — en procedure, der skulle sikre, at a) vi fik
en vurdering af personernes kapacitet til at deltage i projektet og demenskoordinatorenes vurdering
af, hvorvidt de pargrende burde kontaktes, b) at demenskoordinatorerne var fuldt informerede om
vores planer i hjemmet (og eventuelt kunne statte op, hvis der skete noget uforudsigeligt), og c) at
vi fik demenskoordinatorens bud pa, om der var seerlige ting, vi skulle vaere opmaerksomme péa for
at sikre, at den enlige med demens fik den bedst mulige oplevelse (fx sarbare emner, gode mg@de-
steder etc.). Styrken ved denne strategi var, at vi dermed i bredest muligt omfang kunne sikre, at de
personer, som indgik i studiet, havde den ngdvendige kapacitet og sikkerhedsnet. Omvendt var
svagheden ved strategien naturligvis risikoen for, at vores blik pa de enlige med demens allerede
var formet og farvet af demenskoordinatorernes udtalelser, hvilket vi forsggte at tage hgjde for i
mgderne med de enlige med demens.

Mere specifikt udfarte VIVE et kort pree-interview med syv demenskoordinatorer og en social vice-
veert, for vi kontaktede de enlige med demens selv. | seks af casene var radet fra demenskoordina-
torerne, at vi kunne kontakte casepersonerne selv, fordi de ikke havde vaerger, og derfor vurderede
demenskoordinatorerne, at casepersonerne selv var i stand til at give samtykke. | et par tilfselde ville
demenskoordinatorerne dog gerne selv vaere med til det forste made eller foreslog, at det ville veere
smart at afholde det fgrste made pa et aktivitetscenter (hvor der var velkendt personale til stede). |
disse seks cases ringede VIVE saledes direkte til de enlige med demens, efter vi havde snakket
med deres demenskoordinator for endnu engang at fa bekraeftet, at de gerne ville vaere med i pro-
jektet (ofte havde demenskoordinatoren ringet til dem og mindet dem om projektet kort far for vores
opkald). | to af casene kontaktede vi dog pa baggrund af demenskoordinatorernes anbefalinger
ogsa to pargrende, for vi kontaktede casepersonerne selv. | det ene tilfeelde foretrak den pargrende
selv at veere med ved det farste besgg.

De syv personer med demens, som VIVE kontaktede telefonisk, reagerede meget forskelligt pa den
farste kontakt. Hovedparten reagerede farst afvisende pa opkaldet (nogen lagde bare pa). Det krae-
vede en god timing og en simpel introduktion, hvor VIVE henviste til demenskoordinatorerne og
derefter projektet, at fa etableret kontakten. Alle de personer, som VIVE fik kontakt med, blgdte dog
op og indvilgede i at deltage efter en kort snak. Nogle fremhaevede specifikt, at de gerne ville gore
en forskel for andre, mens andre fremhaevede, at det kunne veere meget hyggeligt med et besag.

| den forste telefonsamtale med de enlige med demens snakkede vi — i trdd med anbefalingerne pa
omradet (Mckillop, Wilkinson, 2004, Cridland et al., 2016, Cridland et al., 2016, Cridland et al., 2016,
Cridland et al., 2016) — med de enlige med demens om deres gnsker til det fgrste besgg (med de
pargrendes og demenskoordinatorernes anbefalinger i baghovedet). Vi spurgte, hvor de gerne ville
medes, og hvem der eventuelt skulle veere til stede for at sikre, at de fglte sig mest trygge ved det
farste made. | alle tilfeelde opfyldte vi deres snsker om a) enten typisk at mades i hjemmet eller pa

13 Thoft ((Thoft, 2017)) beskriver i sin ph.d.om personer med demens, hvordan der mangler instrumenter, som kan bista forskere
til at vurdere den ’kapacitet’, personer med demens har. Hun fremhaever saledes, at denne kapacitet er kompleks og sveer at
vurdere.
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deres aktivitetscenter, og b) enten at mgdes med eller uden deres demenskoordinator eller parg-
rende. Det andet besag blev ofte planlagt ved det farste besgg og med involvering fra den enlige
med demens selv.

VIVE udarbejdede derudover et en-sides informationsark om projektet og hvad det involverede (i
form af et to-dags besg@g hos de enlige med demens og samtaler med personer i deres naere omgi-
velser). Vi sendte enten arket til de enlige med demens, der havde en e-mail, eller bad demensko-
ordinatorerne (eller pargrende) om at bringe arket ud i de enlige med demens hjem. Som vi vil vende
tilbage til, havde vi dog et enkelt tilfaelde, hvor mgdet blev sat sa hurtigt op, at han ikke kunne na at
modtage informationsarket far vores besag.

1-2 dage for casebesggene ringede vi og mindede de enlige med demens om vores neertforesta-
ende besag.

Tabel 5.3  Procedurer for rekrutteringsarbejdet

Trin Procedurer

1 Alzheimerforeningen kontakter demenskoordinatorer og en social vicevaert

2 Demenskoordinatorer kontakter enlige med demens, om de vil vaere med i projektet

3 VIVE far basale informationer om den enlige med demens gennem preae-interview med de-
menskoordinatorer samt forslag til det farste mgde

4 VIVE snakker med enlige med demens og/eller (farst) pargrende, om de gnsker at deltage i
projektet og under hvilke rammer (tidspunkt og sted for besgg m.m.)

5 Udsendelse af et informationsark om projektet til enlige med demens

6 Telefonisk pamindelse om besgget 1-2 dage for besgget

5.3.3 Samtykke fra casepersonerne

Grundet enlige med demens’ kognitive udfordringer peger flere forskellige undersagelser pa, at in-
formeret samtykke er seerligt udfordrende at skabe i forbindelse med undersagelser af personer
med demens (Cubit, 2010). Dilemmaet er, at det er afgarende, at de enlige med demens far en
stemme i debatten om deres egne vilkar, men at det samtidig er sveert at leve op til kravene vedrg-
rende informeret samtykke i kvalitativ forskning. For kan man tale om informeret samtykke, nar men-
nesker har nedsatte kognitive funktioner og fx har problemer med hukommelsen — og dermed bade
kan glemme, hvad de har sagt ja til, og hvad undersggelsen handler om, sa snart man har fortalt
det?

| trdad med anbefalingerne pa omradet har VIVE bade sikret et skriftligt samtykke fra casepersonerne
og et lgbende mundtligt samtykke (Thoft, 2017). Ved sidstnaevnte forstas, at casepersonerne lg-
bende er blevet informeret og mindet om projektet samt om deres ret til at treekke sig fra undersg-
gelsen, hvis de gnskede det. Set fra VIVEs perspektiv startede processen omkring samtykke sale-
des allerede, da demenskoordinatorerne kontaktede casepersonerne fgrste gang, og processen om
samtykke forsatte, da VIVE senere kontaktede casepersonerne pa telefon — og endelig ved hvert af
de to casebesgg, som VIVE foretog hos de enlige med demens.

Formelt set indsamlede VIVE som omtalt ogsa skriftige samtykkeerkleeringer fra alle otte caseper-
soner. Det var imidlertid ikke altid en let proces. VIVE erfarede, at flere personer havde forbehold
mod at skrive under og ogsa havde sveert ved at skrive under (fordi de rystede pa handen). For
eksempel blev én af casepersonerne ved med at gentage, at han jo havde sagt, at vi gerne matte
komme, og at han derfor ikke kunne forsta, at han blev ngdt til at skrive under pa det. Han havde
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tidligere haft en darlig oplevelse med at skrive under pa noget, han ikke havde forstaet. De udfor-
dringer, der var forbundet med at fa et skriftligt samtykke, tydeligger nogle af de dilemmaer, der er
relateret til at bede om en underskrift fra personer, som har sveert ved at leese, overskue en tekst
og skrive under. Selve 'ceremonien’ omkring underskriften kan gare personer med demens usikre.

5.3.4 Rekruttering og involvering af casepersonernes netveerk (fagfolk og pargrende)

Vi var som omtalt fra projektstart opmaerksomme p4a, at det kunne vaere hensigtsmaessigt at invol-
vere én af casepersonernes pargrende, fgr vi kontaktede casepersonerne selv. Pa baggrund af at
ingen af casepersonerne havde veerger, ingen af casepersonerne boede sammen med en parg-
rende samt pa anbefaling fra demenskoordinatorerne valgte vi imidlertid at tage direkte kontakt til
casepersonerne fgr de pargrende. Det fandt vi mest etisk, fordi det sikrede casepersonernes auto-
nomi og integritet i forhold til, at de selv kunne give samtykke til, at de gnskede at deltage i projektet,
og at vi matte involvere deres pargrende.

| et enkelt tilfeelde gav den manglende involvering af pararende imidlertid udfordringer. | dette til-
feelde @nskede casepersonen, at vi kom 4-5 dage efter vores farste telefonsamtale (der i gvrigt 1a
over en weekend). Personen havde ikke e-mail, hvilket betad, at vi ikke kunne na at sende informa-
tion til ham inden vores casebesgg. Da vi ringede 2 dage fgr for at mindede ham om besgget (ge-
nerel praksis i alle cases), var hans ekskone pa besag og tog telefonen. Hun var meget forvirret og
frustreret over, at hun ikke var blevet informeret om projektet, fordi hun tog et stort ansvar for per-
sonen og var bekymret for, at nogen var i gang med at narre ham til et tricktyveri. Selvom den
pagaldende caseperson kunne huske, at vi kom, kunne han nemlig ikke forklare praecist hvorfor.

Selvom denne case er enkeltstdende, illustrerer den, at det ikke kun er de enlige med demens selv,
men ogsa de pargrende, der kan veere sarbare — et faktum, det er afggrende at teenke med ind i
designet af fremtidige undersggelser af enlige med demens. Casen viser, at demenskoordinatorer
ikke altid har fingeren pa pulsen i forhold til, om de pargrende bgr involveres eller ej (det skal dog
naevnes, at vores rekrutteringsprocedurer ikke skabte problemer i de andre cases). Desuden viser
den, at det er afggrende, at der ligger information i huset inden ankomst, at der som i casen ovenfor
bliver ringet til casepersonerne for ankomst, sa eventuelle uforudsete problemstillinger kan handte-
res, og at mindst én pargrende orienteres om casebesgget (ideelt set med forudgaende godken-
delse fra den enlige med demens, saledes at deres autonomi ikke undermineres).

Undersggelsen af enlige med demens viser dog ogsa, at det er vigtigt at spgrge de enlige med
demens selv om lov til bade at lave interview med fagfolk, pargrende og naboer. For eksempel
havde flere af de otte enlige med demens, vi talte med, en klar preeference i forhold til, hvem af
seerligt deres pargrende (naboer og familie) vi matte og ikke matte kontakte — og under hvilke om-
steendigheder. Dette peger pa vigtigheden i ikke at umyndiggere enlige med demens, men involvere
dem fra start i designet af undersggelsen af deres hverdagsliv.

Ud over pree-interviewene har VIVE gennemfart fglgende formelle interview med de enlige med
demens netveerk (uden de enlige med demens tilstedeveerelse) i forbindelse med undersggelsen.
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Tabel 5.4 Formelle interview med netveerket

Antal Informanter

Demenskoordinatorer

Datre (pargrende til enlige med demens)

8
5
2 Kontaktpersoner pa aktivitetscentre
1 Ekskone

1 Boligforening

1 Hjemmeplejen

18 | alt

VIVE har dog ogsa i forbindelse med observationerne hos de enlige med demens snakket mere
uformelt med naboer, pargrende, fagpersoner og andre brugere i deres aktivitetscentre, hvor de
enlige med demens selv har veeret tilstede.

5.3.5 Udfgrelse af observationer og interview

Casebesggene hos de otte enlige med demens bestod af to bes@gg og herefter interview med de
enlige med demens’ netveaerk. Besggene blev som beskrevet tilrettelagt i trdd med de enlige med
demens’ gnsker og under vejledning fra demenskoordinatorer og i to tilfeelde paragrende. Vi besagte
dem pa en dato, der passede dem, og madte op pa et tidspunkt, de foretrak (Mckillop, Wilkinson,
2004, Cridland et al., 2016, Cridland et al., 2016, Cridland et al., 2016, Cridland et al., 2016). Typisk
var der ikke et sluttidspunkt for vores mgder. Det viste sig dog, at de fleste af de casepersoner, vi
besggte, var gode til at sige fra og traekke sig, fx ved at vise traethedstegn, sparge, hvornar vi ville
komme igen, eller ved fysisk bare at fordufte. Typisk besggte VIVE dem i 3-6 timer om formiddagen.

Lokaliteten for observationerne varierede. Nogle personer mgdte vi kun i deres eget hjem, andre
mgdte vi bade i deres eget hjem og pa aktivitetscenteret, mens vi udelukkende madte én af case-
personerne i hendes aktivitetscenter. Vi gik ogsa tur med flere af casepersonerne i deres naerom-
rade. De forskellige lokaliteter gav forskellige interview- og observationsmuligheder. | aktivitetscen-
tre og pa gature var det muligt at observere casepersonernes aktiviteter og sociale interaktioner
med naboer, andre personer med demens og naboer. Observationerne i hjemmene gav derimod i
flere tilfeelde mulighed for at observere de enlige med demens’ adfeerd i eget hjem og deres inter-
aktioner med fx bade VIVE, demenskoordinatorer og pargrende.

Vi havde i udgangspunktet ikke forestillet os at kunne gennemfare ’traditionelle’ interview med den
enlige med demens. Alligevel havde vi forberedt os grundigt pa en reekke temaer og nogle klare og
ukomplekse spargsmal pa en saetning (Cridland et al., 2016), som vi gerne ville snakke med de
enlige om demens om. Vi fandt saledes ogsa, at hovedparten af de otte personer med demens var
fuldt ud i stand til at gennemfgre en interviewsituation, og flere af dem forventede, at vi lavede et
mere formelt interview med dem og havde sveert ved bare at agere normalt i deres bolig, nar vi var
til stede. | trad med anbefalingerne pa omradet (Mckillop, Wilkinson, 2004) medbragte vi ikke en
lang interviewguide, men havde derimod et enkelt stykke papir med temaerne pa.

For at reducere forvirringen omkring, at vi skulle tage noter undervejs (se fx (Mckillop, Wilkinson,
2004)), spurgte vi de enlige med demens, om vi matte optage samtalerne med dem pa diktafon. Det
fungerede som en rigtig god metode i syv af de otte tilfaelde, fordi det reducerede fokus pa, hvad
det mon var, vi sad og noterede. | ét tilfeelde kom en af casepersonerne imidlertid til at sige noget
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om sin gkonomi, som hun ikke ville have sagt. Her var det et problem, at samtalen var blevet optaget,
fordi det gjorde hende angst for, at andre skulle hare bandet og komme og lave indbrud. Forsikrin-
gerne om, at hun var anonym, at vi ikke ville lade andre lytte til bandet, og seerligt en involvering af
hendes datter gav hende dog fornyet ro. Men situationen viser et dilemma, der kan vaere forbundet
med at anvende diktafon i forbindelse med personer med demens, samt det behov for improvisation,
som casebesag hos enlige med demens ofte kraever.

De formelle interview med de enlige med demens’ netvaerk blev gennemfart efter casebesagene.
Der blev udviklet standard interviewguides til henholdsvis fagpersoner og pargrende. Fagperso-
nerne (demenskoordinatorer, hjemmeplejere, kontaktpersoner etc.) blev bade spurgt om nogle ge-
nerelle spgrgsmal om, hvordan de oplevede problemstillingen omkring enlige med demens, og
nogle mere casespecifikke spargsmal, der specifikt bergrte nogle temaer, som havde vist sig at
veere relevante i forbindelse med de enkelte casepersoner. De pargrende blev ogsa spurgt om nogle
generelle temaer. Disse temaer var dog ofte formet i forhold til den viden, vi havde tilegnet os i de
enkelte cases. Alle interviewguides blev konstrueret, saledes at de var tilpas generelle, sa vi kunne
sikre fortroligheden af de oplysninger, vi havde faet af de enlige med demens, men ogsa sa tilpas
specifikke, at vi kunne bergre nogle af de temaer, som havde vist sig seerligt relevante i de enkelte
cases. Hvis de enlige med demens havde fortalt os, at der var problemer med relationen til datrene,
spurgte vi for eksempel ind til, hvordan relationen var med dgtrene, men uden at naevne, at de enlige
med demens selv oplevede, der var et problem.

5.3.6 Frafald

Der var veeret et meget begraenset frafald i forbindelse med undersggelsen. En enkelt caseperson
trak sig, fer VIVE tog den fgrste kontakt. Hun skulle gennem et nyt udredningsforlgb og kunne alli-
gevel ikke overskue at deltage i projektet. En anden caseperson fik VIVE aldrig kontakt til, fordi
vedkommende ikke tog telefonen. Desuden skabte en caseperson i forbindelse med vores forste
kontakt til ham tvivl om, hvorvidt han havde demens, hvilket kraevede en rundsperge i hans netveerk.
Det viste sig dog, at han havde demens. Endelig vurderede VIVE i en enkelt case, at det ikke var
etisk forsvarligt at lave et opfglgende besgg hos én af deltagerne, fordi der var blevet fundet to huller
i hendes hjerte, hvilket stressede hende sa meget, at vi ikke gnskede at udseette hende for yderli-
gere pres.

5.3.7 Analyse og anonymisering af casematerialet

Observationsnoter er blevet taget under casebesagene (seerligt ved besgg i aktivitetscentre, hvor vi
af etiske arsager ikke kunne optage besgget) og efter hvert casebesag. Observationsnoterne er
blevet suppleret og praeciseret ved hjeelp af de ca. 50 timers lydoptagelser, vi har fra casebesggene
og samveaeret med de enlige med demens. Vi har desuden ogsa optaget og enten taget grundigt
referat af eller transskriberet de formelle interview med de enlige med demens’ netvaerk.

| analysearbejdet har vi fokuseret pa farst at lave en vekselvirkning mellem udarbejdelse af case-
beskrivelserne for de enkelte cases og den tveergaende analyse. Vi har séledes fokuseret pa bade
at udfolde de unikke forhold, der karakteriserede de otte personers hverdagsliv i og omkring deres
hjem (i casene), ligesom vi har ogsa fokuseret pa at analysere de forskelle og ligheder, der har
veeret pa tveers af casene. Som allerede naevnt — og udfoldet i Tabel 3.1 — gnskede Alzheimerfor-
eningen i udgangspunktet en forholdsvis stor variation mellem casepersonerne. Analyserne bekreef-
ter, at der er stor forskel pa de enlige med demens’ hverdagsliv, men samtidig viser analyserne dog
ogsa flere ligheder. Tilmed har analysearbejdet gjort det klart, at der pa der pa tveers af caseperso-
nerne danner sig sma clustre af personer, som har mange ligheder. For eksempel blev det klart i
analysearbejdet, at Lisbeth, Anne Sofie og Bente deler en raekke ressourcer og udfordringer, der
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bl.a. kan forklares med, at de er relativt unge, er kvinder og har vaskuleer demens eller frontallaps-
demens.

For at sikre casepersonernes anonymitet har vi eendret lidt pa deres alder og pa de geografiske
markegrer. Vi har dog kun gndret pa data pa et niveau, der ikke vil pavirke de analytiske pointer (fx
i forhold til om de casepersonerne er unge/aeldre eller bor i land-/byomrade).
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6 Konklusion og anbefaling

Denne rapport har sat fokus pa en hidtil underbelyst gruppe mennesker i Danmark, nemlig enlige
personer med demens. Rapporten har kortlagt, hvem gruppen af enlige med demens er, hvilke ud-
fordringer de mgder, og hvilken stette de far i deres hverdagsliv. | dette kapitel samler vi op pa
rapportens vaesentligste konklusioner og giver i forlaengelse heraf en raekke anbefalinger til Alzhei-
merforeningens arbejde med at videreudvikle aktiviteter malrettet enlige med demens.

Baggrund og formal med rapporten

Enlige med demens er en gruppe mennesker, vi har begreenset viden om — dette pa trods af, at
bade dansk og international forskning peger pa, at denne gruppe er seerligt sarbar og i fremtiden vil
udgere en stigende andel af befolkningen, idet befolkningen lever leengere. VIVE har pa opdrag fra
Alzheimerforeningen og med stgtte fra TrygFonden gennemfart projektet: "Enlig med demens”. For-
malet har veeret at skabe et indblik i de problemstillinger, der karakteriserer malgruppen, og er et
grundlag for, at Alzheimerforeningen kan videreudvikle centrale aktiviteter malrettet enlige med de-
mens.

Rapporten har bidraget til dette formal ved at benytte et mix-method-design. Registerdata er benyttet
til at fa et overblik over, hvad der karakteriserer gruppen af enlige med demens. Derudover er hen-
holdsvis en stgrre survey-undersggelse blandt den aldrende befolkning og et kvalitativt casestudie
af otte enlige personer med demens benyttet til at belyse enlige med demens’ hverdagsliv, herunder
hvilke falelsesmaessige og praktiske udfordringer enlige med demens mgder i deres hverdagsliv,
samt den stgtte de modtager i hverdagen.

Hvem er enlige med demens?

| nedenstéende afsnit samler vi op pa de overordnede svar, vi kan give pa spgrgsmalet om, hvem
enlige med demens er.

Enlige med demens er aeldre og primaert kvinder. Enlige med demens er aldre end gruppen af ikke-
enlige med demens. Gruppen af enlige med demens er ligeledes karakteriseret ved at have en stor
andel kvinder. Blandt maend med demens er 28 % enlige, mens det tilsvarende tal for kvinder er
60 %'4. Den sterre andel kvinder i gruppen kan forklare, hvorfor enlige med demens er eldre end
ikke-enlige med demens, da kvinder lever leengere end maend, og der derfor af naturlige arsager er
flere enker end enkemaend. Den relativt laengere levetid blandt kvinder ager risikoen for, at kvin-
derne far demens.

Enlige med demens har en lavere sociogkonomisk status end ikke-enlige med demens. Enlige med
demens blandt bade maend og kvinder befinder sig oftere i de lavere sociogkonomiske grupper end
ikke-enlige med demens. En stgrre andel har ikke en kompetencegivende uddannelse, en stgrre
andel er uden beskeeftigelse, og en starre andel ligger i den laveste del af indkomstfordelingen.
Bade blandt maend og kvinder geelder det desuden, at det er den mindre andel blandt enlige med
demens, der ejer deres bolig end blandt ikke-enlige med demens.

Enlige med demens bor i mindre grad i landomréder. Der er en tendens til, at enlige med demens,
bade maend og kvinder, i mindre grad bor i landomrader og i hgjere grad i hovedstadsomradet end
ikke-enlige med demens.

14 En stor andel blandt meend med demens bor sammen med en partner, nemlig 66 %. Blandt kvinder med demens bor kun 36 %
med deres partner. Blandt personer uden demens er 23 % blandt maend og 37 % blandt kvinder enlige.
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Enlige med demens har stort set det samme gennemsnitlige forbrug af sundhedsydelser som ikke-
enlige. Generelt er der kun sma forskelle mellem enlige og ikke-enlige med demens, nar vi ser pa
forbrug af sundhedsydelser. Der er kun sma og ikke-signifikante forskelle mellem enlige og ikke-
enlige med demens i forhold til andelen, der har veeret indlagt pa et hospital med somatiske og
psykiske lidelser bade blandt maend og kvinder. Dog er der en starre andel blandt enlige meend med
demens, som har veeret indlagt med en psykisk lidelse end blandt ikke-enlige maend med demens.
Blandt maend med demens gar enlige og ikke-enlige stort set gar lige meget til laege. Blandt kvinder
har enlige med demens i gennemsnit 1,4 flere kontakter til almen laege end ikke-enlige.

Enlige med demens bliver i hgjere grad behandlet med psykofarmaka. Andelen, der bliver behandlet
med et psykofarmaka eller et smertestillende laeagemiddel, er betydeligt hgjere blandt personer med
demens end personer uden demens, hgjere blandt kvinder end maend og hgjere blandt enlige end
ikke-enlige. Dog er andelen blandt maend med demens stort set lige stor blandt enlige (44 %) og
ikke-enlige (43 %). Generelt stiger andelen, der bliver behandlet med psykofarmaka og smertestil-
lende laegemidler, med alderen. Blandt enlige kvinder med demens er 55 % i behandling med et
psykofarmaka. Den tilsvarende andel blandt ikke-enlige kvinder med demens er 51 %, og blandt
enlige og ikke-enlige kvinder uden demens er den 25 % og 14 %.

Hvad karakteriserer enlige med demens’ hverdagsliv?

Til analysen af enlige med demens’ hverdagsliv trak vi bade pa et kvalitativt casestudie og en sur-
vey-undersggelse. | nedenstéende afsnit traekker vi trade pa tveers af de to analyser for at give en
overordnet besvarelse pa de to underspgrgsmal om, a) hvilke konkrete udfordringer enlige med
demens mader i deres hverdagsliv, og b) hvilken stgtte de modtager i deres hverdagsliv. Det er
vigtigt at veere opmaerksom p4a, at hverken casestudiet eller surveyen er repraesentativ i forhold til
registerpopulationen, men derimod primaert er baseret sig pa svar og fortaellinger fra personer, der
har let til moderat demens og er yngre end gennemsnittet, dvs. formodentlig ikke repreesenterer den
mest sarbare gruppe blandt enlige med demens.

Hvilke udfordringer mader enlige med demens i deres hverdagsliv?

Det kvalitative casestudie viser, at nar man spgrger de otte enlige personer med demens, hvordan
de klarer sig, er deres umiddelbare respons, at de klarer sig meget godt — bedre end andre — og
derfor generelt ikke oplever, at de har store udfordringer i og omkring hjemmet. Casestudiet viser
imidlertid, at denne umiddelbare positive respons, som tidligere studier ogsa har vist, i vid udstraek-
ning er udtryk for en manglende problemerkendelse. Nar man tilbringer mere tid sammen med dem,
bliver det hurtigt klart, at de alle er udfordret i deres hverdagsliv.

Funktionsnedseettelse(r). Det, de otte personer forbinder med de stgrste frustrationer og udfordrin-
ger i hverdagen, er deres funktionstab, fordi det er funktionstabet, der opleves som en hindring for,
at de kan leve deres hverdagsliv i og omkring hjemmet, som de gnsker det. Alle otte personer be-
skriver saledes, at de har fysiske funktionstab (fx manglende balance, darligt helbred, nedsat
energi), mentale funktionstab (fx manglende hukommelse, forvirring, angst) og/eller sociale funkti-
onstab (fx forringet sprog og evne til at veere i store forsamlinger) — eller med andre ord at de bade
er fysisk, fglelsesmeessigt og/eller socialt udfordret i deres hverdagsliv. Det er udfordringer, der ikke
haenger snaevert sammen med deres demensdiagnose, men ogsa pavirkes af andre parametre, fx
af deres somatiske problemstillinger (flere havde sukkersyge, hjerteproblemer m.m.).

Praktiske udfordringer i hjiemmet. Casestudierne viser, at de omtalte funktionsnedsaettelser — pri-
meert de mentale og fysiske — skaber praktiske udfordringer for de otte enlige med demens i deres
hjem. Selvom de otte personer klarer rigtig mange praktiske ting i hjemmet selv, viser casestudiet
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nemlig, at de i varierende grader alle keemper med én eller flere af fglgende problemstillinger: mad-
lavning, ernaering, indkab, skonomi, at holde styr og orden pa dagligdagen, at sgrge for transport,
sikre personlig hygiejne og rengaring, serge for udvendig vedligeholdelse samt at undga fald eller
forsvindingsulykker.

Ensomhedsproblematikker og udfordringer forbundet med at vaere enlig. Survey-undersggelsen vi-
ser, at der er flere blandt enlige (bdde med og uden demens), som udtrykker et gnske om at veere
sammen med andre, nar de er alene. Mens dette ikke nadvendigvis er synonymt med, at de faler
sig ensomme, indikerer det dog, at der kan veere en problematik i forhold til ensomhed. Casestudiet
viser saledes ogs3, at tre af de otte personer har oplevet at vaere ensomme — en fglelse, der maske
er blevet forstgrret med, men ikke kan reduceres til, hverken demenssygdommen eller enligheden.
For eksempel havde en af personerne fglt sig ensom hele livet. Casestudiet viser dog ogsa, at
fagpersonerne, saerligt demenskoordinatorerne omkring de otte enlige med demens, er meget op-
meerksomme pa risikoen for ensomhed — en risiko, som de — i trdd med resultaterne fra surveyen —
oplevede, blev foreget med statussen som enlig (og demenssygdommen). Derfor var et af deres
hovedfokusomrader ogsa at fa mobiliseret de enlige med demens til at deltage i sociale aktiviteter.

Casestudiet viser imidlertid, at statussen som enlig ikke udelukkende blev forbundet med negative
falelser, men derimod blev oplevet forskelligt af casepersonerne. Seerligt de tre mandlige caseper-
soner med demens forbandt en vis sorg med statussen som enlig, mens kvinderne i langt hgjere
grad sa ud til at have accepteret deres status som enlige. Nogle af kvinderne angav, at de bevidst
havde fravalgt en mand for at ggre det nemmere for dem selv at handtere deres demenssygdom,
fx fordi det gjorde det nemmere for dem selv at bestemme strukturen pa deres hverdag'. Dog
pegede bade kvinder og maend pa, at det manglende selskab i forbindelse med maltider gav mindre
motivation for at fa lavet mad.

Nedtrykt, bange og bekymret? Survey-analysen viser, at enlige med demens generelt angiver, at de
er mindre nedtrykte, bange og bekymrede end ikke-enlige med demens. Omvendt er enlige uden
demens i hgjere grad nedtrykte og bange i forhold til enlige med demens. Dette kunne tyde pa, at
man i mindre grad er bange, nar man har demens og er enlig, end hvis man ikke har demens og er
enlig. Man skal dog veere forsigtig med denne generalisering, da disse forskelle bl.a. kan forklares
af kans- og aldersforskelle. Blandt enlige med demens er andelen af kvinder 17 procentpoint hgjere
end blandt enlige uden demens, og enlige med demens er i gennemsnit 11 ar eeldre end enlige
uden demens. Casestudiet af de otte personer med demens viser ogsa, at seerligt én af kvinderne
var meget utryg i sit hjem og bange for at blive bestjalet.

Huvilken statte far enlige med demens i deres hverdagsliv?

Som beskrevet ovenfor kan enlige med demens bade veere fysisk, folelsesmaessigt og/eller socialt
udfordret i deres hverdagsliv. Det er disse udfordringer, der kan hindre dem i at leve et liv i og
omkring deres hjem, som de gnsker det. Bade case-analysen og survey-analysen giver imidlertid
ogsa et indblik i den stette, som enlige med demens kan modtage i deres hverdagsliv og kan veere
et vigtigt middel til at begraense deres udfordringer.

Boligformens bidrag til stgtte. Den kvalitative case-analyse peger pa, at den boligform, de enlige
med demens bor i, pavirker deres oplevelse af, hvor fysisk, falelsesmaessigt og/eller socialt udfordret
de er i deres hverdagsliv. Seks af de otte personer i forbindelse med undersggelsen er flyttet i en
eldre- eller handicapvenlig bolig eller udtrykker gnske om at ggre det. Det er enten denne type
boligers sociale muligheder (ofte er flere folk hjemme i dagtimerne), den kortere afstand til familien

15 Det skal dog ogsa siges, at alle casepersoner undtagen én ogsa har veeret enlige i 6-30 ar, og at den caseperson, der netop
har mistet sin mand, seerligt er udfordret rent praktisk, fordi han lavede nogle ting, hun ikke kunne.
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og indkgbsmuligheder, den handicapvenlige indretning (uden dgrkarme, med skydedagre m.m.) eller
det mindre boligareal eller udeareal, der lokker. Med undtagelse af én person (der var indstillet pa
at komme pa plejehjem) var det ogsa de personer, der boede i denne type bolig, der sa ud til at
trives bedst bade praktisk og falelsesmeessigt, selvom selve flytningen typisk havde veeret en ud-
fordring, og alle deres udfordringer ikke blev lgst i denne type bolig.

Den kvalitative analyse giver saledes ogsa et vigtigt supplement til vores forstaelse af, hvordan
enlige med demens kan stgttes i forhold til deres valg af bolig. Syv ud af de otte enlige personer
med demens udtrykte generelt et stort snske om at blive boende lzengst muligt i eget hjem, hvilket
bekreefter fundene i andre internationale studier af enlige med demens. | en dansk kontekst preeci-
sere fundene dog, at de otte enlige personer med demens'® med dette @nske henviste til, at de
gnskede at undga plejehjemmet laengst muligt. Flere af deres fagpersoner advarede i forlaengelse
heraf om at promovere budskabet om “laengst muligt i egen bolig” i forhold til denne malgruppe,
netop fordi enlige personer med demens bade praktisk og falelsesmaessigt kan fa stor veerdi af at
flytte til en anden type bolig, der tager stgrre hensyn til deres funktionsnedsaettelse(r), inden demen-
sen bliver for fremskreden.

Praktisk stgtte i hiemmet. Den kvalitative case-analyse peger pa, at enlige med demens far relativ
begraenset hjeelp og statte i hjiemmet. Analysen viser, at de enlige med demens enten selv bruger
meget energi pa at lgfte de praktiske opgaver i hjemmet, ikke far dem lgftet (fx spiser yoghurt som
hovedmailtid eller gar ned i renggringsstandard) eller i varierende grader traekker pa deres barn,
teknologi (iPad, alarmer, elektroniske kalendere etc.), hjemmeplejen, naboer eller aktivitetscentre til
at lgfte opgaverne. Der ser ud til at veere en vis arbejdsdeling i forhold til, hvilke aktarer, der giver
hvilken statte i hjemmet. Generelt var det bgrnene, der hjeelper med gkonomi, storindkgb, laegebe-
s@g, mad og orden, naboer, der giver en hand med i forhold til udvendig vedligeholdelse, aktivitets-
centre, der hjaelper med mad, eller hiemmeplejen, der hjeelper i forhold til iseer medicin, men ogsa
rengering’. Analysen viser ogsa, at de fleste gnsker at gare flest mulige ting selv for at holde sig i
gang og ofte skal overtales til at fa hjeelp.

Survey-analysen viser i trad med det kvalitative studie, at enlige med demens far begraenset hjeelp
i hjemmet. Kun en mindre andel blandt de enlige med demens — mellem 8 % og 20 % - svarer, at
de far hjeelp af deres pargrende til renggring, vask, indkab eller madlavning, til vedligeholdelse af
bolig eller have, til at ordne pengesager eller til henvendelser fra det offentlige, til at komme til un-
dersggelse, behandling o.l. og til at komme udendears, pa besgag eller til fritidsaktiviteter. Blandt en-
lige med demens er der betydeligt flere, som far hjeelp fra parerende til pengesager/henvendelser
til det offentlige (28 %) i forhold til blandt ikke enlige med demens (13 %), men der er altsa stadig
72 % blandt de enlige med demens, som ikke mener, at de far hjeelp til disse opgaver. Den kvalitative
case-analyse giver som beskrevet samme indtryk af, at de pargrende (saerligt barnene) hjzelper
med pengesager og henvendelser til det offentlige, men casestudiet peger dog p3a, at alle de otte
casepersoner far denne stgtte af deres pargrende. Det divergerende billede mellem de kvalitative
data og survey-undersggelsen i forhold til omfanget af praktisk hjzelp kan enten skyldes, at de otte
casepersoner fik mere hjeelp end gennemsnittet, eller afspejler, at de personer, der har svaret pa
survey-analysen, er en selekteret gruppe, der fx har det bedre end gennemsnittet og dermed har et
relativt lille behov for statte til disse aktiviteter.

16 De otte personer boede ved casebesggene i henholdsvis raekkehus (1 person), sommerhus (1 person), bofeellesskab (1 per-
son), lejelejlighed (1 person) og aeldre- eller handicapvenlig bolig (4 personer). )

7 Hjemmeplejen hjeelper syv af personerne med medicin og to personer med renggring. En person modtager dog privat rengga-
ring.
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Social kontakt og fritidsaktivitet. Survey-analysen viser, at personer bade enlige og ikke-enlige med
demens deltager i mange fritidsaktiviteter — og naesten pa samme niveau som personer uden de-
mens. Mens andelen blandt de enlige med demens i denne undersggelse, der svarer positivt i for-
hold til spargsmalet, om de spadserer, gar, traver og cykler, er mindre end ikke-enlige med demens,
sa lader det til, at enlige og ikke-enlige med demens har samme tendens til at ga til planlagte fysiske
aktiviteter sasom gymnastik og anden sport. | forhold til ikke enlige med demens er der desuden en
stgrre andel blandt enlige med demens, som gar i seniorklub og til fritidsundervisning.

Den kvalitative case-analyse viser i trdad med survey-analysen, at hovedparten af de otte personer
deltog i aktiviteter uden for hjemmet flere gange om ugen. Seerligt var der hgj deltagelse pa aktivi-
tets- og dagcentre, hvor flere af personerne opholdt sig hele dagen eller flere gange om ugen (og fx
tog pa tur, gik til gymnastik, sang, fik et varmt maltid osv.). Det var tydeligt, at szerligt demenskoor-
dinatorerne var en vigtig kilde til, at de otte personer var begyndt at benytte aktivitetscenteret, fordi
det var dem, der qua deres fokus pa ensomhed havde motiveret dem til at komme der. Demensko-
ordinatorerne oplevede ofte, at der i udgangspunktet var en del modstand mod at tage i aktivitets-
center, men at de fleste trives der, hvilket hovedparten af casepersonerne ogsa selv bekraeftede.
Flere demenskoordinatorer var dog ogsad opmeerksomme pa, at enkelte casepersoner gav udtryk
for, at de ikke kunne overskue at ga pa aktivitetscenter (leengere) og efterspurgte alternative Igsnin-
ger, fx besaggsven-ordninger til enlige med demens.

Den kvalitative case-analyse viser ogsa, at alle otte personer havde rimelig hyppig (daglig eller
ugentlig) social kontakt til naboer og familie (seerligt sgskende eller barn) — et resultat, som generelt
genfindes i survey-undersggelsen. Seerligt viste casestudiet, at det var dgtrene, som ofte kom i
hjemmet og ordnede ting og tog med til lsegen (mens sgnnerne havde mere klassiske og praktiske
opgaver sasom renovering og gkonomi). Et opmaerksomhedspunkt er dog den fglelsesmaessige
frustration og belastning, som flere detrene gav udtryk for i forbindelse med undersagelsen, og de-
menskoordinatorens papegning af de begreensede muligheder, der er for at hjaelpe pargrende til
enlige med demens (fordi de fleste statteordninger er rettet mod samboende pargrende).

Transport. Den kvalitative case-analyse viser, at en afggrende faktor for, at de enlige med demens
kommer ud af huset, er transport. Flere har mistet deres karekort og er afhaengige af at blive hentet
og bragt, for at de kan overskue at komme afsted. lkke alle oplever dog, at mulighederne for at blive
transporteret er lige gode.

Stotte fra fagprofessionelle. Den kvalitative case-analyse viser, at samtlige af de otte enlige med
demens fremheevede deres demenskoordinator og eventuelle kontaktperson pa dagcentrene som
afggrende kilder til bade falelsesmaessig og praktisk statte. Det var tydeligt, at disse personer var
vigtige kilder til at saette fokus pa de otte personers funktionstab og problemer — ikke mindst til at
finde lesningsmodeller pa deres problemer. Samarbejde mellem demenskoordinatoren og kontakt-
personen virkede ogsa som en vigtig statte (fordi kontaktpersonen ofte havde mere regelmaessig
kontakt med den enlige med demens).

Anbefalinger

Formalet med projekt Enlige med demens er at belyse centrale problemstillinger om enlige med
demens, der kan have relevans for videreudvikling af centrale aktiviteter malrettet disse personer.
Overordnet viser projekt Enlige med demens, at enlige med demens ikke ngdvendigvis oplever sig
selv som en gruppe, der har seerligt behov for eller eftersparger hjaelp, hvilket er vigtigt at taenke
med ind i den made, man designer, italesaetter og malretter aktiviteter for dem pa. Karakteristikken
af gruppen af enlige med demens viser da ogsa, at flere af deres problematikker, fx i form af en
sociogkonomisk status, ogsa er forhold, der gaelder for populationen af enlige uden demens, og
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dermed ser ud til at omhandle en enlighedsproblematik. Omvendt viser projektet, at enlige med
demens maske netop pa grund af deres demens kan have sveert ved at formulere de problemer,
som de stéar over for i hverdagen, og finde Igsningsmodeller til at handtere dem.

Projekt Enlige med demens peger dermed pa de fordele, der kunne vaere ved at lave en endnu mere
systematisk kortlaegning af de enlige med demens’ funktionstab samt stgttebehov, fx via Videns-
center for demens nye metodiske vaerktgj "Samtalehjulet”. Desuden viser projektet, at der er behov
for aktiviteter, der kan stgtte enlige med demens i og uden for deres hjem, og at disse aktiviteter bar
teenkes bredt. Enlige med demens kan bade have behov for aktiviteter, der retter sig mod at img-
dega eller begraense de fysiske, mentale og/eller sociale funktionsnedsaettelser, de oplever i eller
omkring deres hjem. Desuden retter undersggelsen opmaerksomhed pa det behov, der er for at
stotte parerende til enlige med demens — en stgtte, det er afgarende at vaere opmeaerksom pa, fordi
de pargrende ofte spiller en afgagrende rolle for, at de enlige med demens’ liv kan fungere.

For at sikre, at enlige med demens trives i deres hverdagsliv, anbefaler VIVE, at man — ud over en
bedre (og eventuelt mere tvaerfaglig) kortlaegning af enlige med demens’ behov — sikrer aktiviteter
for enlige med demens bade i og uden for deres hjem, og at der skabes stagrre mobilitetsmuligheder
for enlige med demens, fx i form af bedre transport- og boligmuligheder.
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Bilag 1

Bilagstabeller og -figurer

Bilagsfigur 1.1  Aldersfordeling blandt maend med og uden demens, som bor alene og sammen
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Anm.: Antallet af observationer for hele aldersgruppen er fglgende: Maend demens og enlig: 1.871 observationer, meend demens
og ikke-enlig: 4.921, meend uden demens og enlig: 178.460, meend uden demens og ikke-enlig 600.904. Forskellene blandt
personer med demens, der er enlige og ikke-enlige, er ogsa signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt
personer uden demens.

Kilde: Registerdata 2012.

Bilagsfigur 1.2  Aldersfordeling blandt kvinder med og uden demens, som bor alene og sam-

55,0
50,0
45,0
40,0
35,0
30,0
25,0
20,0
15,0
10,0

5,0

0,0

men med andre

Kvinder
48,8

45,6
42,4 57
37,3
31,7
27.3 28,4 27,6
16,5
12,4 12,2 134
9,6

4,6
1,7

| -

55-64 ar 65-74 ar 75-84 ar 85-93 ar

u Demens enlige m Demens ikke-enlige Ikke demens enlige u [kke demens ikke-enlige

Anm.: Antallet af observationer for hele aldersgruppen er fglgende: Kvinder med demens og enlig: 5.381 observationer, kvinder
med demens og ikke-enlig: 3.615, kvinder uden demens og enlig: 315.674, kvinder uden demens og ikke-enlig 539.520.
Alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige er statistik signifikante. Forskellene blandt personer med demens, der er enlige
og ikke-enlige, er ogsa signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt personer uden demens.

Kilde: Registerdata 2012
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Bilagsfigur 1.3  Registerdata, populationsudvaelgelse

Total population, alle
bosiddende i Danmark
pr. 31. december 2012
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Anm.: Personer med end demensdiagnose er personer, som er registreret med en demensdiagnose (som aktionsdiagnose) i
Landspatientregisteret i 1997-2012 eller er registreret at have kabt et receptpligtigt leegemiddel mod demens i Leegestati-
stikregisteret i 1997-2012. Personer, der bor i en form for plejebolig, er registreret for visitation til en plejebolig ifalge Aldre-
dokumentationen (Danmarks Statistik).

Bilagsfigur 1.4  Surveydata, populationsudvaelgelse

Population inkluderet i
AEldredatabasen 2002,
2007 og 2012

Antal: 27.805
|
Demensdiagnose Ej demensdiagnose
Antal: 156 Antal: 27.649
| ]
Bor ikke i Bor i en form for Bor ikke i Bor i en form for
plejebolig plejebolig plejebolig plejebolig
Antal: 133 Antal: 23 Antal: 27.526 Antal: 123
| ]
| ]
Enlig lkke-enlig Enlig lkke-enlig
Antal: 70 Antal: 63 Antal: 7.012 Antal: 20.514

Anm.: Personer med end demensdiagnose er personer, som er registreret med en demensdiagnose (som aktionsdiagnose) i
Landspatientregisteret i 1997-2012 eller er registreret at have kabt et receptpligtigt leegemiddel mod demens i Leegestati-
stikregisteret i 1997-2012. Personer, der bor i en form for plejebolig, har svaret ja til felgende spergsmal i ZAldredatabasen:
"Bor de i plejebolig, plejehjem eller anden institution med fast tilknyttet personale?”.
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Bilagstabel 1.1  Andel enlige, par og samboende med flere familier

Maend Kvinder

Aldersgruppe Demens Uden demens Demens Uden demens
55-64-arige

Enlig 37,9 21,9 50,7 24,8
Par 48,8 67,3 40,9 65,9
Flere familier 13,3 10,8 8,4 9,3
65-74-arige

Enlig 23,13 20,7 52,7 33,6
Par 70,5 72,8 41,6 60,9
Flere familier 6,4 6,5 57 5,5
75-84-arige

Enlig 24,5 26,7 70,9 58,1
Par 70,6 68,7 25,1 37,4
Flere familier 4,9 4,6 4,0 4,5
85-93-arige

Enlig 35,2 42,1 86,6 83,5
Par 60,6 53,7 9,5 12,6
Flere familier 4,2 4,3 4,0 3,9

Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige, der indgar i tabellen: For maend med demens: 6.792 for maend
uden demens: 779.364. For kvinder: 8.996 med demens og 855.194 uden demens. For alle alderskategorier er der signifi-
kant forskel i husstandssammenszetning. Endvidere er forskellene mellem enlige og ikke-enlige signifikant forskellige mel-
lem personer med og uden demens.

Kilde: Registerdata.

Bilagstabel 1.2  Boligomrade, meend

Maend Demens Uden demens
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64-arige

<5.000 28,4 38,1 32,9 43,3
5.000-50.000 31,9 28,9 27,9 28,1
50.000+ 39,6 33,0 39,2 28,6
65-74-arige

<5.000 27,5 34,5 35,5 42,5
5.000-50.000 32,4 33,0 27,8 30,4
50.000+ 40,1 32,5 36,6 27,1
75-84-arige

<5.000 33,3 36,0 38,2 40,9
5.000-50.000 32,5 34,4 30,1 31,6
50.000+ 34,2 29,7 31,7 27,5
85-93-arige

<5.000 32,0 32,7 38,3 39,6
5.000-50.000 29,5 32,3 30,2 31,0
50.000+ 38,4 35,0 31,5 29,4

Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige, der indgar i tabellen: Maend demens og enlig: 1.871 observa-
tioner, maend demens og ikke-enlig: 4.920, meend uden demens og enlig: 178.456, meend uden demens og ikke-enlig
600.339. For alle alderskategorierne gaelder, at alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige med demens er statistik signifi-
kante. For alle alderskategorier geelder, at forskellene blandt meend med demens, der er enlige og ikke-enlige, ikke er
signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt maend uden demens.

Kilde: Registerdata.
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Bilagstabel 1.3  Boligomrade, kvinder

Kvinder Demens Uden demens
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64-arige

<5.000 24,4 37,4 24,7 43,1
5.000-50.000 35,8 26,7 32,2 28,9
50.000+ 39,8 35,9 43,1 28,1
65-74-arige

<5.000 244 38,0 27,2 41,6
5.000-50.000 37,0 30,6 33,3 31,3
50.000+ 38,6 31,4 39,5 271
75-84-arige

<5.000 29,4 37,0 30,6 39,4
5.000-50.000 34,9 31,8 34,0 31,8
50.000+ 35,7 31,1 35,4 28,9
85-93-arige

<5.000 29,2 34,9 30,6 37,2
5.000-50.000 31,9 29,0 32,6 29,4
50.000+ 39,0 36,1 36,8 33,4

Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige, der indgar i tabellen: Kvinder demens og enlig: 5.381 obser-
vationer, kvinder demens og ikke-enlig: 3.613, kvinder uden demens og enlig: 315.673, kvinder uden demens og ikke-enlig
539.361. For alle alderskategorierne gaelder, at alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige er statistik signifikante. Kun blandt
kvinder i alderskategorien 55-64 ar er der signifikant forskel blandt enlige og ikke-enlige med demens i forhold til de samme
forskelle blandt kvinder uden demens.

Kilde: Registerdata.

Bilagstabel 1.4  Indkomstfordeling blandt maend

Maend Demens lkke demens
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64-arige 1. kvartil 26,5 12,5 26,2 6,2
4. kvartil 7,8 30,2 16,8 49,8
65-74-arige 1. kvartil 38,6 23,7 42,7 17,0
4. kvartil 71 18,3 10,9 24,2
75-84-arige 1. kvartil 47,3 42,7 49,9 39,3
4. kvartil 6,0 9,5 8,0 11,0
85-93-arige 1. kvartil 48,1 45,1 51,7 50,7
4. kvartil 11,0 10,7 8,0 7.8

Anm.: Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige, der indgar i indkomstfordelingen, er fglgende: Maend demens
og enlig: 2.948 observationer, maend demens og ikke-enlig: 2.949, maend uden demens og enlig: 176.091, mzend uden
demens og ikke-enlig 574.150. For alle alderskategorier med undtagelse af de 85-93-arige geelder, at alle forskelle mellem
enlige og ikke-enlige er statistik signifikante, og alle forskellene blandt meend med demens, der er enlige og ikke-enlige, er
signifikant forskellige i forhold til de samme forskelle blandt maend uden demens.

Kilde: Registerdata.
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Bilagstabel 1.5 Indkomstfordeling blandt kvinder

Kvinder Demens lkke demens ‘
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64-arige 1. kvartil 17,5 10,6 20,5 5,9

4. kvartil 8,7 30,6 14,9 47,3
65-74-arige 1. kvartil 47,8 33,1 42,8 23,2

4. kvartil 53 13,8 8,7 19,3
75-84-arige 1. kvartil 58,2 47,7 56,0 43,9

4. kvartil 3,6 8,4 4,8 9,1
85-93-arige 1. kvartil 56,3 54,6 59,3 51,7

4. kvartil 4,7 8,3 4,2 7,9

Anm.: Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige er falgende: Kvinder med demens og enlig: 6.805 observatio-
ner, kvinder med demens og ikke-enlig: 2.176, kvinder uden demens og enlig: 326.454, kvinder uden demens og ikke-enlig
512.611. Alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige er statistik signifikante.

Kilde: Registerdata.

Bilagstabel 1.6  Andel indlagt med en psykisk diagnose, maend

Demens og Demens og lkke demens lkke demens
enlig ikke-enlig og enlig og ikke-enlig
Aldersgruppe
55-64-arige 11,2 4,9 1,2 0,3
Antal 285 467 75.755 270.943
65-74-arige 7,2 6,7 0,8 0,2
Antal 429 1.426 58.992 226.070
75-84-arige 11,0 7,9 0,5 0,2
Antal 720 2.225 32.056 87.849
85-93-arige 9,2 10,3 0,4 0,3
Antal 437 803 11.657 16.042

Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige, der indgar i tabellen: Meend demens og enlig: 1.871 observa-
tioner, maend demens og ikke-enlig: 4.921, maend uden demens og enlig: 178.460, maend uden demens og ikke-enlig
600.904. For alle alderskategorierne geelder- at alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige er statistik signifikante, og at ved
55-64-arige og 75-84-arige er der signifikant forskel blandt maend med demens, der er enlige og ikke-enlige, i forhold til de
samme forskelle blandt maend uden demens.

Kilde: Registerdata.
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Bilagstabel 1.7  Andel indlagt med en psykisk diagnose, kvinder

Kvinder Demer_ls og D_emens og lkke dem_ens Ikk(_e demer!s
enlig ikke-enlig og enlig og ikke-enlig
Aldersgruppe
55-64-arige 6,9 6,1 0,6 0,2
Antal 246 346 86.300 263.410
65-74-arige 54 6,7 0,4 0,2
Antal 668 1.025 100.143 201.340
75-84-arige 7,1 6,9 0,3 0,2
Antal 2.279 1.648 86.993 65.538
85-93-arige 7,6 11,1 0,4 0,4
Antal 2.188 596 42.238 9.232
Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige, der indgar i tabellen: Kvinder demens og enlig: 5.381 obser-

Kilde:

vationer, kvinder demens og ikke-enlig: 3.615, kvinder uden demens og enlig: 315.674, kvinder uden demens og ikke-enlig
539.520. Kun for de 85-93-arige geelder det, at forskellen mellem enlige og ikke-enlige er statistisk signifikant, og kun for de
85-93-arige er der signifikant forskel blandt kvinder med demens, der er enlige og ikke-enlige, i forhold til de samme forskelle
blandt kvinder uden demens.

Registerdata.

Bilagstabel 1.8  Andel af maend, der behandles med psykofarmaka og smertestillende midler,

2012
Maend Demens lkke demens
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
65-74 ar Psykofarmaka 49,2 46,4 16,0 11,1
Anti-psykotika 18,4 11,5 2,8 0,9
Smertestillende 35,0 26,0 17,0 13,6
Antal observationer 429 1.426 58.992 226.070
75-84 ar Psykofarmaka 54,2 49,6 22,9 19,3
Anti-psykotika 15,8 11,6 2,4 1,5
Smertestillende 43,2 30,0 29,0 24,9
Antal observationer 720 2.225 32.056 87.849
85-93 ar Psykofarmaka 50,8 44,3 25,9 23,6
Anti-psykotika 13,5 8,5 2,0 1,7
Smertestillende 50,1 35,5 35,0 31,0
Antal observationer 437 803 11.657 16.042
Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 65-93-arige, der indgar i tabellen: Maend med demens og enlige: 1.586

Kilde:

observationer, maend med demens og ikke-enlige: 4.454, maend uden demens og enlige: 102.705, meend uden demens og
ikke-enlige: 329.961. For alle alderskategorier geelder, at alle forskelle mellem enlige og ikke-enlige er statistik signifikante,
og at der for psykofarmaka og smertestillende medicin er ingen af alderskategorierne, der er signifikant forskellige blandt
maend med demens, der er enlige og ikke-enlige, i forhold til de samme forskelle blandt meend uden demens. For anti-
psykotika er der derimod signifikant forskel ved alle alderskategorierne. For anti-psykotika geelder saledes for alle alders-
grupper, at der er signifikant forskel blandt meend med demens, der er enlige og ikke-enlige, i forhold til de samme forskelle
blandt maend uden demens.

Registerdata.
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Bilagstabel 1.9  Andel af kvinder, der behandles med psykofarmaka og smertestillende midler,

2012
Kvinder Demens lkke demens
Aldersgruppe Enlig Ikke-enlig Enlig Ikke-enlig
55-64 ar Psykofarmaka 7.7 10,4 3,6 3,5
Anti-psykotika 2,8 2,9 0,6 0,3
Smertestillende 4,9 6,6 3,1 3,5
Antal observationer 246 346 86.300 263.410
65-74 ar Psykofarmaka 56,9 52,2 26,9 21,1
Anti-psykotika 17,8 10,4 3,6 1,9
Smertestillende 42,4 31,6 26,5 20,9
Antal observationer 668 1025 100.143 201.340
75-84 ar Psykofarmaka 59,50 56,98 35,80 31,87
Anti-psykotika 1.1 10,5 3,2 2,5
Smertestillende 50,2 42,6 41,7 34,0
Antal observationer 2.279 1.648 86.993 65.538
85-93 ar Psykofarmaka 55,16 54,19 39,71 38,08
Anti-psykotika 9,8 111 2,8 29
Smertestillende 57,9 52,7 51,2 42,9
Antal observationer 2.188 596 42.238 9.232

Note:  Antallet af observationer for hele aldersgruppen 55-93-arige, der indgar i tabellen: Kvinder med demens og enlige: 5.381
observationer, kvinder med demens og ikke-enlige: 3.615, kvinder uden demens og enlige: 315.674, kvinder uden demens
og ikke-enlige: 539.520. For psykofarmaka og smertestillende i aldersgrupperne 65-74 ar, 75-84 ar og 85-93 ar geelder, at
forskellen mellem enlige og ikke-enlige med demens er statistik signifikant. For anti-psykotika er det kun for 65-74 arige, at
der er signifikant forskel mellem enlige og ikke-enlige. Kun for aldersgruppen 65-74-arige er der signifikant forskel blandt
kvinder med demens, der er enlige og ikke-enlige, i forhold til de samme forskelle blandt kvinder uden demens.

Kilde: Registerdata.

Bilagstabel 1.10 Andel enlige med demens i kommunen blandt de 55-93-arige. Rangering af de
10 kommuner med sterste og mindste andel

Rangering Kommune Andel enlige demens
1. Nyborg 0,94
2. Faaborg-Midtfyn 0,91
3. Tender 0,83
4. Harsholm 0,82
5. Aabenraa 0,73
6. Odense 0,71
7. Frederiksberg 0,71
8. Radovre 0,69
9. Nordfyns 0,69
10. Skive 0,68
89. Norddjurs 0,22
90. Lolland 0,21
91. - -
92. - -
93. Stevns 0,17
94. Rebild 0,16
95. Skanderborg 0,16
96. Solrgd 0,14
97. Struer 0,13
98. Vordingborg 0,12

Anm.: Andelene er udregnet pa registerpopulationen, og personer, der bor pa plejehjem eller i plejebolig, indgar derfor ikke i
beregningen. ”-” angiver, at der er for fa enlige med demens i kommunerne til at vise andelene
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