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Forord

Mange parerende til mennesker med demens yder en betydelig omsorgsindsats overfor deres
naertstdende med en demenssygdom. Rollen som naermeste omsorgsgiver kan vare bade psykisk
og fysisk belastende. Parerende til mennesker med demens har en gget risiko for at udvikle de-
pression og angst, og har generelt et darligere helbred sammenlignet med ’ikke-omsorgsgivere’.

Pa denne baggrund har Sundhedsstyrelsen udviklet og afprevet et kursusforleb til parerende til
mennesker med demens, der baserer sig pa behandlingsformen psykoedukation og Marte Meo-
metoden.

Formélet med kurset er at give parerende viden om demens og redskaber til at kommunikere pa
en anerkendende made. Formalet er samtidig at tilbyde de parerende samvar og netvaerk med
andre i en lignende livssituation. Habet er, at indsatsen kan bidrage til at mindske belastningen
og reducere de negative psykiske og sociale pavirkninger, der er med til at forringe omsorgsgi-
vende parerendes trivsel.

Kursusforlabet er blevet afprovet pa to parerendemalgrupper: egtefeller og voksne bern til per-
soner med en demenssygdom. Afprevningen er gennemfort i et samarbejde med Aalborg, Ny-
borg, Odense og Roskilde kommuner.

Rapporten prasenterer resultaterne af Sundhedsstyrelsens evaluering af kursusafprevningen pé
baggrund af bade kvantitative og kvalitative data, der er indhentet dels ved spergeskemaunder-
sogelser, dels ved interviews blandt deltagende parerende og undervisere.

Sundhedsstyrelsen takker indsatskommunerne, de parerende og kursets undervisere for bidrage-
ne til evalueringen. Derudover takker vi Socialstyrelsens metodeafdeling, der har bidraget til
undersogelsen med de statiske beregninger og analyser.

Mads Biering la Cour

Enhedschef for £Aldre og demens

Sundhedsstyrelsen, januar 2017.
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1 Resumé

Omkring 35.000 danskere har 1 dag faet stillet en demensdiagnose. Det skennes, at mel-
lem 300.000-400.000 er nzre parerende til en person med demens i Danmark.

Mange pérerende patager sig en betydelig opgave i forhold til pleje og omsorg af deres
hjemmeboende familiemedlemmer med demens. Rollen som narmeste omsorgsgiver
kan vere bade fysisk og i serdeleshed psykisk belastende. Parerende til mennesker med
demens har en oget risiko for at udvikle depression og angst og har generelt et darligere
helbred sammenlignet med ’ikke-omsorgsgivere’.

For at stotte de parerende har Sundhedsstyrelsen udviklet og afprovet et kursusforleb til
parerende til hjemmeboende mennesker med demens 1 samarbejde med fire kommuner.

Kurset bygger pd psykoedukation og Marte Meo-metoden, og formalet er at give pire-
rende viden om demens og redskaber til at kommunikere pa en anerkendende made og
samtidig tilbyde de parerende samver og netverksdannelse med andre 1 en lignende
livssituation. Kursusforlgbet varer otte uger og er blevet afprovet pa to forskellige pare-
rendemalgrupper: ®gtefeeller og voksne bern.

Formalet med evalueringen har veret at undersoge, om der er sket @ndringer 1 de delta-
gende pargrendes trivsel og omsorgsgiverbelastning og vurdere, om der er sket en posi-
tiv udvikling 1 de parerendes kommunikation og samveer, viden om demens og egen
mestringsevne.

1.1  Resultater

Evalueringen viser statistisk signifikante resultater pa folgende parametre i hele under-
sogelsesperioden:

e De kvindelige parerendes trivsel oges signifikant.

e De parerende, der var mest belastet ved start, oger deres trivsel signifikant og deres
belastning falder signifikant.

e De voksnes berns omsorgsgiverbelastning falder signifikant.

Samtidig viser evalueringen folgende:

e Trivslen for den samlede parerendegruppe oges, selvom egningen ikke er signifi-
kant. Omvendt fremgér det af evalueringen, at trivslen ikke forringes 1 undersogel-
sesperioden, hvilket kunne forventes i takt med, at sygdommen progredierer.

e Belastningen for den samlede parerendegruppe falder. Faldet er dog begranset og
ikke signifikant. Omvendt stiger belastningen ikke i undersogelsesperioden, hvilket
kunne forventes i takt med, at sygdommen progredierer.
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e Ved baseline er en storre andel af &gtefallerne end de voksne bern 1 risiko eller stor
risiko for depression eller stressbelastning malt ved WHO-5.

e Ved baseline oplever @gtefaeller og voksne bern den samme belastningsgrad. Dette
tyder pé, at man som pérerende godt kan vare vesentligt belastet, selvom man ikke
bor sammen med sin nare parerende med en demenssygdom.

e Belastningsgraden eges for ®gtefaller i undersogelsesperioden, men kun begranset
og stigningen er ikke signifikant.

e De voksne bern vurderer deres udbytte mere positivt end @gtefaellerne pa paramet-
rene; forstaelse for demens og viden om demens, verktejer til bedre kommunikati-
on, netvaerk og 1 at mestre hverdagen som parerende.

o /Egtefzllerne synes dog ogsa at fa et udbytte, om end det er i mindre omfang sam-
menlignet med de voksne bern.

e De voksne barn rapporterer i hojere grad, at de kan anvende de ting, de har laert pa
kurset 1 hverdagen, og at kommunikationen og samvaret er blevet forbedret.

Samlet kan det konkluderes, at kurset grundlaeggende har haft nogle positive gevinster
for den samlede parerendegruppe, men de voksne bern ses at profitere mere af kursus-
forlebene end @gtefellerne. Det er ligeledes de voksne born og ikke @gtefaellerne, der
har oplevet et betydeligt signifikant fald i omsorgsgiverbelastningen.

1.2 Metode

Evalueringen bygger pa en triangulaer metode bestdende af screening af belastningsgrad,
spoargeskemaer til at male udbytte af kursusforlebet og trivsel samt pd kvalitative inter-
views til at underbygge resultaterne af spergeskemaunderseggelserne.

Til at méle omsorgsgiverbelastning hos de parerende er det validerede screeningsvaerk-
tej Zarit Burden Interview anvendt. Til at méle trivsel hos de parerende er det anerkend-
te trivselsindeks WHO-5 blevet anvendt. Desuden er der tilfojet spergsmal til at under-
soge de parerendes oplevelse af udbytte af kursusforlgbet. Malingerne er foretaget tre
gange - for kursusforlabets start, lige efter kursusforlebet var afsluttet samt 8-10 uger
efter.

Da der i det anvendte undersoggelsesdesign ikke er anvendt en kontrolgruppe, kan det
ikke pavises, om de positive forandringer skyldes kursusindsatsen eller andre forhold.
De afholdte interviews og spergeskemaer understotter dog formodningen om, at kursus-
forlebet har haft en betydning i forhold til de positive forandringer hos den samlede pa-
rerendegruppe.
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2 Demens bergrer mange mennesker 1 Danmark

Omkring 35.000 danskere har i dag faet stillet en demensdiagnose. Nationalt Videnscenter for
Demens skonner, at flere end 80.000 danskere lider af demens, og at mellem 300.000 og
400.000 er naere parerende til en person med demens i Danmark.

Mange parerende patager sig en betydelig opgave i forhold til pleje og omsorg af deres hjem-
meboende familiemedlemmer med demens. Rollen som na@rmeste omsorgsgiver kan vere bade
fysisk og i seerdeleshed psykisk belastende.

Udenlandske undersogelser af parerende, som er omsorgsgivere til mennesker med en demens-
sygdom, har saledes vist, at bdde sygdommen hos personen med demens og den parerendes rol-
le som omsorgsgiver, pavirker den parerende negativt. De parerende giver oftere udtryk for dar-
ligt fysisk helbred, manglende overskud, stress og isolation, ligesom de oftere udviser sympto-
mer pa angst og depression sammenlignet med personer pa samme alderstrin i den generelle be-
folkning (Andersen et al. 2007, Bullock et al. 2004, Clyborn et al. 2000).

Pérorende til mennesker med demens gar oftere til laegen og tager mere receptpligtig medicin
sammenlignet med parerende, der yder omsorg over for fysisk svaekkede. Samtidig er dedelig-
heden blandt parerende til mennesker med en demenssygdom hgjere end blandt andre (Ander-
sen et al. 2007).

Undersogelser i Danmark har ligeledes vist, at parerende til mennesker med demens har mindre
tid til eget liv og fritidsaktiviteter, og i takt med sygdommens udvikling udviser de parerende
stigende bekymringer, tristhed og social isolation (Sundheds- og ZAldreministeriet 2016).

Péregrende til mennesker med demens kan opleve at ”miste” et menneske, som de holder af, og
foler ofte en gget ansvarlighed over for personen, ligesom den person, der lider af demenssyg-
dommen kan opfatte sit tab af faerdigheder som pinefuldt og opleve forringet selvvard. Begge
parter udsettes for en stor folelsesmassig belastning, ligesom der er knyttet store praktiske, ju-
ridiske og sociale problemer til en demenssygdom (Sundhedsstyrelsen 2012).

I den nationale handlingsplan for demensindsatsen (2010-2014) pegede arbejdsgruppen derfor
pa, at parerende til personer med demens skal have adgang til mélrettede og tidlige tilbud om
stotte og radgivning, aflesning og aflastning.

Pé den baggrund igangsatte Socialstyrelsen projektet Samveer med mennesker med demens -
kurser til pararende, som led 1 opfelgningen pd Demenshandlingsplanen fra 2010. Projektet
blev overflyttet til Sundhedsstyrelsen i 2015 ved samlingen af aldreomradet i Sundheds- og
Zldreministeriet. Formalet med projektet var at udvikle og afpreve et kursusforleb, der giver de
parerende viden om demens og redskaber til at kommunikere pa en anerkendende méde, og
samtidig tilbyder de parerende samver og netvaerksdannelse med andre i samme situation. Kur-
susindsatsen skulle bidrage til at gge trivslen og reducere omsorgsgiverbelastningen hos pare-
rende til mennesker med demens.

Kursusforlgbet er udviklet for Sundhedsstyrelsen af ph.d. Aase Marie Ottesen og Marte Meo te-
rapeut Bente Weberskov og er blevet afprovet i Aalborg, Nyborg, Odense og Roskilde kommu-
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ner. De teoretiske hovedelementer i kursusforlgbet er behandlingsformen psykoedukation og
Marte Meo metoden.

Denne rapport prasenterer resultaterne af Sundhedsstyrelsens evaluering af afprevningsprojek-
tet Samveer med mennesker med demens — kurser til pararende.

2.1  Lasevejledning til felgende kapitler

I kapitel 3 kan du leese om indholdet i den samlede kursusindsats, som blev afprevet i pilot-
kommunerne i 2014 og 2015.

I kapitel 4 kan du lese mere om de metoder, der er blevet anvendt til at indsamle og analysere
data, og som ligger til grund for evalueringens hovedresultater.

I kapitel 5 kan du lese om resultaterne af evalueringen af kursusforlebet. Kapitlet tager ud-
gangspunkt i de kvantitative resultater suppleret med kvalitativ empiri. Kapitlet indeholder et
afsnit om de pérerendes udbytte baseret pd spergeskemaer og kvalitative interviews. Dernest
folger et afsnit om udviklingen i de parerendes livskvalitet malt ved det validerede méleredskab
WHO-5 og et afsnit om udviklingen i de pdrerendes belastning mélt ved det validerede scree-
ningsredskab Zarit Burden Interview (ZBI).

I kapitel 6 kan du laese evalueringens hovedkonklusioner.
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3 Den samlede indsats

3.1 Inspiration fra Mariagerfjord Kommune

Afprevningen af nerverende kursusforleb Samveer med mennesker med demens har taget afsat
1 praksiserfaringer fra et lignende projekt i Mariagerfjord Kommune.

12010-2012 gennemforte Mariagerfjord Kommune sammen med Videnscenter for Kommunika-
tion og Leering i samarbejde med Alzheimerforeningen, ZAldresagen og Dansk Rede Kors’ Be-
sogstjeneste projektet "Narvaerende kommunikation og samvar — nye muligheder for parerende
til demensramte og for frivillige”.

Projektet bestod 1 kursusaktiviteter, hvis formél var ”at forbedre mulighederne for pérerende til
demensramte og for frivillige, der har kontakt til demensramte, i forhold til at kommunikere
med og forstd og samtidig stette den demensramte.” (Miller & Schjoldager 2012).

Kursusdeltagerne blev undervist i demens, herunder symptomer og funktionsevnetab med ud-
gangspunkt i Tom Kitwoods personcentrerede tilgang. Marte Meo metoden indgik som vejled-
nings- og supervisionsmodel og skulle udvikle deltagernes samspilskompetencer og indga som
kommunikations- og samspilsmetode i forhold til deltagernes naertstdende med en demenssyg-
dom (Miller & Schjoldager 2012).

Evalueringen af projektet viste, at de parerende fik viden og redskaber til at forbedre deres sam-
veer og kommunikation med deres @gtefzlle eller forelder med demens. Samtidig fik de péro-
rende blik for nye handlemuligheder i forhold til de eendrede livsbetingelser, som en péarerende
med en demensramt agtefelle oplever (Miller & Schjoldager 2012).

3.2 Projektets grundantagelser

Til projektet og nerverende undersogelse er udarbejdet en reekke grundantagelser, der vil blive
verificeret eller falsificeret gennem kvalitative og kvantitative data.

Det antages, at et malrettet kursusforleb baseret pa psykoedukation og Marte Meo metoden med
fokus pa viden om demenssygdomme og personer med demens, redskaber til kommunikation og
strategier for mestring, kan bidrage til:

e at pdrerende fir oget viden om demens, indsigt i og redskaber til at kommunikere med per-
soner med demens pa en anerkendende made.

e ct forbedret samvar mellem den parerende og mennesket med en demenssygdom.

e atde parerende foler sig bedre i stand til at hdndtere de @endrede livsbetingelser og mestre
hverdagen.

e at de parerende oplever forbedret trivsel.

e atde pérerende oplever, at belastningen ved at veere omsorgsgiver mindskes.
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3.3 Kursusforlgbets malgruppe

Afprevningsprojektets primare malgruppe var parerende til hjemmeboende mennesker med
demens. De parerende kunne deltage pa kurset, hvis de levede op til felgende inklusionskriteri-
er:

o Boede i eget hjem.

° Var et neertstdende familiemedlem (egtefalle, samlever, voksent barn, barnebarn, sviger-
barn).
o Udviste tegn pa let til alvorlig omsorgsgiverbelastning malt ved det validerede redskab til

maling af omsorgsgiverbelastning Zarit Burden Interview.'

Undersagelsesgruppen er blot en mindre del af en storre parerendegruppe, der anslés at udgore
cirka 400.000 mennesker. Det er saledes vaesentligt at fremhaeve, at undersogelsesgruppen ikke
er repraesentativ for alle parerende til mennesker med demens.

3.4 Kursusforlgbenes teoretiske grundlag, formal og indhold

Med inspiration fra projektet i Mariagerfjord Kommune udviklede ph.d. Aase Marie Ottesen og
Marte Meo terapeut Bente Weberskov pa vegne af Socialstyrelsen i efteraret 2014 et kursusfor-
lob med titlen: Samvzr med mennesker med demens - kurser til parerende.’

Det udviklede kursusforlgb tager udgangspunkt i Sundhedsstyrelsens anbefalinger om psykoe-
dukation af parerende og bygger desuden pa Marte Meo metoden.

Psykoedukation er kendetegnet ved at vaere systematisk og struktureret undervisning af de pare-
rende med fokus pa at involvere deres personlige erfaringer og problemstillinger med pleje og
omsorg i hverdagen (Sundhedsstyrelsen 2013).

Psykoedukation bestér i hovedtrak i at give de parerende:

e Viden om demens

e Konkrete teknikker til at mestre hverdagen

o Konkrete teknikker til at opretholde egen psykisk og fysisk funktionsevne.

Der er evidens for, at psykoedukation til parerende i grupper har en positiv effekt pa parerendes
med depressive symptomer og pa de parerendes videns- og kompetenceniveau. Der er ogsa evi-
dens for, at undervisning af de pdrerende i mestring af eget liv har effekt pd den parerendes de-
pression (Sundhedsstyrelsen 2013).

Kursusforlgbet tager yderligere udgangspunkt i Marte Meo metoden som laringsmetode, der
kan guide de pdrerende til at finde nye veje i deres samvaer og kommunikation med deres agte-
feelle eller foraelder med demens.

! Deltagerne skulle score over 21 point pa Zarit Burden Interview.

2 Ved projektets begyndelse var projektet forankret i Socialstyrelsens Kontor for ZAZldre & Demens.
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Marte Meo er en metode til at analysere og forbedre kontakt og samspil mellem mennesker.
Marte Meo er latin og betyder ’ved egen kraft”, som refererer til, at alle mennesker kan udvikle
sig ved egen kraft, hvis det samveer og samspil, de indgar i, er af hej kvalitet. For mennesker
med en demenssygdom, som lgbende afvikler praktiske og kognitive feerdigheder, geelder det, at
de stadig er 1 udvikling og har brug for stette til at udvikle og bevare deres identitet.

Marte Meo metoden bygger pé systematiske videooptagelser, hvor samspillet forst analyseres
og sidenhen bruges som en konkret visuel anvisning til at udvikle samspillet (Roug 2003, Se-
rensen 2013).

Videooptagelserne visualiserer de udviklingsstettende elementer i et givent samspil. Fokus pa
kurset har saledes varet at synliggare de ressourcer, som personen med demens har for den pa-
rerende og synliggere de elementer, der kan fremmes i et givent samspil, hvor samspillet er lyk-
kedes. Dermed er det hensigten at visualisere og konkretisere for den parerende, hvordan et
konkret udviklingsstettende samspil kan vere (Serensen 2002: 97).

Den adfaerd og de initiativer et menneske tager, viser hvad vedkommende er optaget af og har
brug for stette til (Serensen 2002: 100). Metoden anser dermed adfzrdsproblematikker for som
oftest at vaere en reaktion pa uhensigtsmessige samspil. Ansvaret for den gode relation og sam-
spil ligger dermed hos den pérerende, som mé @ndre adfaerd eller veeremade for at fa samspillet
til at lykkes (Roug 2003: 13).

Konkret er Marte Meo videoklippene blevet brugt til ege de parerendes forstéelse for, hvordan
samspillet med et familiemedlem med demens bliver pavirket af sygdommen, at der er stadig er
mulighed for at have et godt samspil og samvaer pa trods af sygdommen og som positiv anvis-
ning til at se mennesket frem for sygdommen.
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34.1 Kursusforlebets formal

Tabel 3.1: Formal med kursusforlgbet

e Pérerende til mennesker med demens fér viden om demens og indsigt i og redskaber til at
kommunikere med personer med demens pé en anerkendende méde.

e Pérerende fir mulighed for netvaerksdannelse og samvaer med andre mennesker i lignende
livssituation.

Kursusmaterialet henvendte sig til bade agtefaeller og voksne bern, men der blev atholdt seer-
skilte kurser for henholdsvis @gtefeller og for voksne bern. Indholdet pa kurserne var ens, men
cases, praksiseksempler mm. varierede mellem malgrupperne og de enkelte kursushold, da un-
dervisningen tog afset i de parerendes erfaringer fra dagligdagen.

3.4.2 Kursusindhold

Kursusforlagbet strakte sig over syv undervisningsgange pa i alt 28 timer. Den forste undervis-
ningsgang varede seks timer, hvorefter de felgende undervisningsgange varede mellem tre og
fire timer. Kursusforlgbet var bygget op om fem temaer, der gik pé tvers af de enkelte under-
visningsdage. Temaerne var:

e Gruppedynamisk proces

e Transfer af viden

e At forstd demens og personer med demens
e Marte Meo metoden

e At vere parerende til en person med demens.

Undervisningen tog udgangspunkt i en reekke PowerPoint shows bygget op efter temaerne, som
kursusudviklerne havde designet til forlabet, samt de parerendes praksiseksempler. Derudover
fik de parerende en reekke opgaver undervejs i kurset, som skulle supplere den teoretiske under-
visning. Endelig skulle de pérerende udfylde en fremtidig handleplan i slutningen af kurset.

Undervisningen blev underbygget med videoklip, der skulle illustrere Marte Meo metoden, som
var et centralt element i kursusforlabet.

Som en del af undervisningen skulle to parerende pa hvert hold derfor melde sig til et Marte
Meo forleb. Forlebet bestod i to besgg af Marte Meo terapeuten, hvor den pérerende skulle vi-
deofilmes i en dagligdagssituation sammen med personen med demens.’

° De parerende, der gnskede at deltage i et Marte Meo forlgb, skulle underskrive en samtykkeerklaering, for videooptagelserne kunne
begynde. | nogle kommuner fik de pargrende, som ikke blev videofilmet, en individuel opgave i Marte Meo principperne.
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Efter optagelsen analyserede terapeuten videomaterialet. Den efterfolgende undervisningsgang
gav terapeuten den parerende en tilbagemelding med arbejdspunkter til naeste gang. Tilbage-
meldingen foregik 1:1 med de evrige kursusdeltagere som observaterer. Efter tilbagemeldingen
blev de ovrige kursusdeltagere inddraget i forhold til dialog og refleksion. Herefter blev proces-
sen gentaget.

Formélet med de to Marte Meo forleb pd hvert hold var at give lering til deltagerne og gere den
teoretiske undervisning sa praksisnar og konkret som mulig.

For de parerende, som blev filmet, fungerede Marte Meo forlebene som en unik mulighed for at
fa direkte feedback pa egne hverdagssituationer. For de @vrige parerende, som var observaterer,
fungerede forlebene som konkrete eksempler pé kursets ovrige teorier anvendt i praksis og som
input til refleksion og ideer til egen hverdag.

En uddybende oversigt over kursets indhold findes i bilag 1.

3.5 Afprevningen i pilotkommunerne

Fire kommuner blev udvalgt til at deltage i projektet. For at indga i projektet, skulle kommunen
stille mindst to undervisere til radighed, som dels skulle have stort kendskab til demensomradet
og have erfaring med at undervise parerende, dels skulle veere Marte Meo terapeuter.

Tabel 3.2: Fordeling af undervisere

Demensfaglige Marte Meo terapeuter Antal undervisere
medarbejdere

Aalborg 2 2 4

Nyborg 1 1 2

Odense 1 1 2

Roskilde 1 1 2

Total 5 5 10

3.5.1 Rekruttering af parerende

Kommunerne havde ansvaret for at rekruttere deltagerne, som typisk blev rekrutteret via den
kommunale demenskoordinator eller via annoncering i lokalaviser og/eller via skeerme pa
kommunens lokationer.

Det var oftest de demensfaglige undervisere, der stod for den praktiske rekruttering. Nar under-
viserne havde féet kontakt til de parerende og havde introduceret dem til kursustilbuddet, aftalte
de et besog, hvor den paregrende skulle screenes ved hjelp af Zarit Burden Interview (lees mere
om screening i afsnit 4.2.3).
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Syv pérerende blev tilbudt at deltage i kursusforlgbet, selvom de ikke scorede 21 eller derover
pa Zarit Burden Interview, da underviserne ud fra et fagprofessionelt sken vurderede, at ved-
kommende ville profitere af et kursusforleb *.

Erfaringer fra afpravningen viste, at omkring 10 procent af de parerende faldt fra inden kursus-
start eller lige efter 1. eller 2. kursusgang. Det har oftest beroet pa egen eller agtefzlles sygdom
eller manglende overskud til at gennemfore kurset

3.5.2 Kompetenceloft af kommunale undervisere

For at kunne varetage undervisningen af de parerende deltog de kommunale undervisere pa et
to-dages ’teach the teacher’-seminar i efteraret 2014. Seminaret blev atholdt i samarbejde med
udviklerne af kursusmaterialet.

Formalet med seminaret var at give de kommunale undervisere:

e indsigt i og kompetencer til at formidle kursusforlebets indhold, teori og metoder til de pé-
rerende.

e viden om projektets evalueringsdesign og kompetencer til at gennemfore screeninger ved
hjeelp af redskabet Zarit Burden Interview.

353 Aktivitetstilbud

For at gare det lettere for de parerende at deltage pa kurset, skulle kommunerne tilbyde de pare-
rende med en demenssygdom en aktivitet. Nogle kommuner tilbed enten plads i eksisterende
dagcenter eller tilsyn i eget hjem. En kommune oprettede et specielt tilbud kun til kursusdelta-
gernes egtefeller med demens, som kerte parallelt med de parerendes undervisning.

Aktivitetstilbuddet blev primart anvendt ved egtefaelle-kurserne. Samlet set i de fire kommuner
deltog 31 personer med demens i aktivitetstilbud.” I pilotkommunen med specialaktivitetstil-
buddet tog ni ud af ti eegtefaeller med demens imod tilbuddet.

3.54 Afholdelse af kurserne

Pilotkommunerne aftholdt saerskilte kurser for de to malgrupper. Holdsterrelsen varierede mel-
lem 7 og 12 deltagere.® Begge undervisere var til stede ved samtlige undervisningsgange for at
supplere hinanden fagligt og for at stette de parerende.

Kurser for agtefeller blev atholdt i dagtimerne. Kurser for voksne bern blev afholdt i aftenti-
merne. Den forste undervisningsdag for voksne bern blev i nogle kommuner aftholdt i en week-
end for at tilgodese de voksne berns arbejdsliv.

*Toaf syv pargrende, som scorede under 21 pa ZBI, faldt fra efter ferste undervisningsgang og indgar derfor ikke i evalueringen.

°Pa nogle kursushold for segtefeeller var det kun ét menneske med en demenssygdom for ca. 8-12 segtefeeller, der tog imod aktivitetstil-
buddet. Pa andre hold var det henholdsvis tre til seks med en demenssygdom for ca. 8-12 aegtefeeller

® De varierende holdstarrelser er dels udtryk for rekrutteringsvanskeligheder og dels frafald, som beskrevet i afsnit 2.5.1.
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Alle pilotkommuner sergede for forplejning til kursisterne. De pargrende oplevede dette som en
gestus, og maltiderne var med til at skabe en god stemning pa kurset.

Tabel 3.3: Oversigt over antal hold og kursusdeltagere

Hold for Antal Hold for Antal Total Total

agtefaeller kursister voksne bgrn kursister antal hold antal kursister

Kommune 1 1 8 1 9 2 17
Kommune 2 1 10 1 12 2 22
Kommune 3 2 21 1 12 3 32
Kommune 4 2 25 1 7 3 32
Total 6 64 4 40 10 104

3.5.5 Roller og organisering

Projektorganiseringen i pilotkommunerne varierede, men overordnet var demenskoordinatoren
den centrale koordinator ift. planlaegning af kurser, rekruttering og screening af kursusdeltagere
samt ansvarlig for undervisningen i demens. Marte Meo terapeuten var ansvarlig for undervis-
ningen i Marte Meo metoden og for afviklingen af to Marte Meo forleb pa hvert hold.

Under hele afprovningsfasen kunne kommunerne rette spergsmaél til projektgruppen i Sund-
hedsstyrelsen. Der blev atholdt to erfaringsudvekslingsmeder mellem de kommunale undervise-
re og udviklerne af kursusmaterialet i lobet af det forste halvér 1 2015. Her havde underviserne
mulighed dels for at stille spergsmal til kursusmaterialet og fremgangsmade, dels for at udveks-
le erfaringer med at afholde kursusforlgbene.
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4 Metode og undersggelsesdesign

I dette kapitel prasenteres det metodiske grundlag for bade den kvantitative og kvalitative del af
evalueringen. Den kvantitative og kvalitative metode kan med fordel kombineres og supplere
hinanden i evalueringsstudier. Nar der arbejdes med komplekse, multidimensionelle problem-
stillinger, kan der vaere forskellige tolkninger af samme feenomen. Det hgjner validiteten af un-
dersegelsens resultater, ndr kombinationen af metoderne kan producere viden om fenomenets
forskellige dimensioner eller fortolkninger.

Pé baggrund deraf er der i projektet Samveer med mennesker med demens anvendt en triangulaer
forskningsmetode, bestdende af:

D En spergeskemaundersegelse inkl. trivselsindekset WHO-5
1) Et valideret screeningsveaerktej (Zarit Burden Interview)
11I) En interviewundersogelse bestdende af enkeltinterviews med parerende og fokusgrup-

peinterview med undervisere.

4.1  Analysestrategi

Gennem de kvalitative og kvantitative dataindsamlingsmetoder ensker undersegelsen besvare
folgende evalueringssporgsmal:

e Oplever de paregrende en positiv udvikling i kommunikation og samvaer med deres naertsta-
ende med demenssygdom efter kurset?

e Oplever de parerende, at deres viden om demens er blevet storre efter kurset?
e Oplever de parerende en faldende omsorgsgiverbelastning efter kurset?
e Oplever de parerende en oget trivsel efter kurset?

e Oplever de paregrende en styrket mestringsevne efter kurset?

Evalueringen er ikke en egentlig effektméling, da den ikke omfatter en kontrolgruppe. Dermed
kan en eventuel oget trivsel eller mindsket omsorgsgiverbelastning ikke entydigt tilskrives kur-
set.

Folgende tabel 4.1 viser en oversigt over projektets dataindsamlingsmetode.

SAMVAR MED MENNESKER MED DEMENS - EVALUERING AF KURSUSFORL@B FOR PARGRENDE 16 /55



Tabel 4.1: Oversigt over dataindsamling

Baseline 2. maling 3. maling

Spergeskema inkl. WHO-5 Skema 1 udfyldt pa forste Skema 2 udfyldt pa sidste Skema 3 udfyldt 8-10 uger

undervisningsdag undervisningsdag efter afsluttet kursus
Zarit Burden Interview Screenet 1-2 uger for forste Screenet pa sidste Screenet 8-10 uger efter
undervisningsdag undervisningsdag eller afsluttet kursus

umiddelbart derefter

Interviews 10 enkeltinterviews gen-
nemfegrt 8-10 uger efter af-

sluttet kursus.

1 fokusgruppeinterview
gennemfort efter samtlige

kursusforlgb var afholdt.

Indsamlingsperioden varede fra november 2014 - september 2015

4.2 Den kvantitative evaluering

Den kvantitative evaluering er designet som en survey med spergeskemaer, deltageren selv
skulle udfylde, og screeninger, der blev foretaget gennem interviews og telefoninterviews.

Aftabel 4.2 ses, hvor mange personer, der har besvaret de enkelte spergeskemaer og gennem-
fort screening. Desuden ses, hvor mange personer, der henholdsvis har besvaret alle tre sperge-
skemaer og gennemfort alle tre screeninger.

Tabel 4.2: Antal besvarede sporgeskemaer og gennemfarte screeninger

Antal besvarede skemaer / gennemfgrte screeninger

Sporgeskemaer, inkl. trivselsindekset WHO-5

Skema 1 98
Skema 2 93
Skema 3 91
Alle tre skemaer 74

Zarit Burden Interview

1. screening 112
2. screening 100
3. screening 99
Alle tre screeninger 96
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Som det fremgar i tabellen er svarprocenten pa screeningerne generelt hgjere end pa sperge-
skemaerne, hvilket skyldes, at screeningerne blev gennemfort af underviserne som interviews’,
mens sporgeskemaerne var selvudfyldelsesark.

Variationen 1 antallet af besvarede spergeskemaer og screeninger skyldes endvidere, at 17 spor-
geskemaer blev ekskluderet pa grund af ugyldige eller manglende besvarelse af sporgsmal®. En
del af nedgangen i antal udfyldte skemaer og gennemforte screeninger skyldes samtidig frafal-
det, som er beskrevet i afsnit 3.5.1 samt udfordringer med at fa indhentet spergeskemaer 8-10
uger efter kursernes afslutning.

4.2.1 Spergeskemaer inklusiv WHO-5
Alle tre spergeskemaer indeholder det validerede instrument WHO-5, som beskrives nedenfor.
Derudover har spergeskemaerne forskelligt fokus og indeholder derfor forskellige spargsmal.

I spargeskemaet ved kursusstart (skema 1) bliver deltagerne spurgt om en raekke baggrundsfor-
hold vedrerende dem selv og deres nertstiende med en demenssygdom. Skemaet indeholder
ogsa generelle speorgsmal om deltagernes hverdagsliv og tilfredshed samt spergsmal til vurde-
ring af de nartstdende med demens’ evner til at udfere forskellige hverdagsrutiner.

Spergeskemaet ved kursets afslutning (skema 2) indeholder spergsmal om deltagernes umiddel-
bare kursusudbytte, herunder udviklingen af deltagernes viden om demens, deres redskaber til at
handtere dagligdagssituationer, skabe en bedre kommunikation og et bedre samvaer samt deres
netvaerk til andre parerende til mennesker med en demenssygdom. Skemaet indeholder ogsé
spergsmal om kursustilfredshed.

Det sidste spergeskema (skema 3), der er udfyldt otte til ti uger efter kursusafslutning, har fokus
pa, hvorvidt deltagernes oplever at kunne omsatte deres kursusudbytte i deres hverdag og sam-
vaer med personen med demens. Disse spergsmal bergrer de samme temaer som skema 2. Der-
udover indeholder dette skema generelle spergsmél om henholdsvis deltagernes gleede og over-
skud samt deres oplevede belastning.

4.2.2 Trivselsindekset WHO-5

WHO-5 indekset er et mal for trivsel. Indekset bestar af fem spergsmal om, hvordan testperso-

nen har folt sig tilpas i de seneste to uger. WHO-5 er enkelt at anvende og har ved forseg i flere
lande og pa tveers af forskellige befolkningsgrupper vist sig som en effektiv indikator pa perso-
nens generelle trivsel og velbefindende (Niras 2015, Sundhedsstyrelsen).

WHO-5 anvendes ofte som evalueringsredskab ved for- og efterméalinger af sundheds- og socia-
le indsatser, der helt eller dels har til formal at forbedre personens trivsel og mentale sundhed.
Hyvis personens estimerede trivsel er hojere efter end for deltagelse i en given indsats, kan det -
afhengigt af projektets karakter sandsynliggeres, at indsatsen har haft en positiv effekt pa per-
sonens trivsel og mentale sundhed. WHO-5 kan endvidere anvendes som dialogredskab i indsat-
ser omhandlende mental sundhed (Niras 2015, Sundhedsstyrelsen). I denne evaluering anvendes

7 Screeningerne blev gennemfgrt af underviserne enten som interviews eller telefoninterviews.

8 Spergeskemaer og screeninger blev ekskluderet, hvis mere end 25 procent af spergsmalene enten var ubesvarede eller ugyldige.
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WHO-5 til at undersgge, om kurset har haft en positiv indvirkning pé deltagernes trivsel ved at
folge udviklingen i middelverdien for scoren.

WHO-5 bestar af fem items. Det er muligt at respondere pé en skala fra 0 til 5, hvor 0 angiver
’Pa intet tidspunkt’ og 5 angiver "Hele tiden’. Resultatet prasenteres som en samlet score, hvor
scoren for de fem items summeres og efterfolgende ganges med fire. Dermed er det muligt at
opné en score mellem 0 og 100. Jo hgjere score, jo hejere er respondentens trivsel (Niras 2015,
Sundhedsstyrelsen).

Gennemsnittet for befolkningen som helhed er 68 pointtal. Ved pointtal over 50 er respondenten
ikke umiddelbart i risiko for depression eller langvarig stressbelastning. En score pa under 50
indikerer, at respondenten kan vere i risiko for depression eller en langvarig stressbelastning.
Til tolkningen af resultaterne inddeles scoren i tre kategorier jf. tabel 4.3.

Tabel 4.3: Tolkning af WHO-5 scoren

Tolkning af WHO-5 scoren

Score mellem 0-35 Der kan vere stor risiko for depression eller
stressbelastning

Score mellem 36-50 Der kan vzere risiko for depression eller stressbe-
lastning

Score over 50 Der er ikke umiddelbart risiko for depression el-

ler stressbelastning

Det skal bemerkes, at WHO-5 ikke er et diagnoseredskab, men kan betragtes som et ”termome-
ter” for trivsel. Hvis en person scorer lavt, kan det vaere tegn pa, at han eller hun har brug for

stotte eller behandling. Men det vil i givet fald vaere en laegelig opgave evt. at udrede naermere
(Niras 2015).

4.2.3 Screening ved Zarit Burden Interview

Ud over de selvudfyldte spergeskemaer er deltagerne blevet screenet tre gange med det valide-
rede screeningsvaerktej Zarit Burden Interview’ (i det folgende omtalt som ZBI). ZBI screener
for personers grad af omsorgsgiverbelastning og bestar af 22 spergsmal omhandlende belastning
i forholdet, tab af kontrol over eget liv mv. (Mapi Research Trust, Durme et al. 2012).

Det er muligt at respondere pé en Likert-skala gaende fra O=aldrig til 4=nzesten altid. Resultatet
opnas ved at summere samtlige 22 spergsmal, og det er saledes muligt at opné en score mellem
0 og 88. Jo hgjere score desto hgjere grad af omsorgsgiverbelastning. I denne evaluering anven-
des ZBI til at undersoge, om kurset har haft en positiv effekt pd deltagernes omsorgsgiverbe-
lastning ved at folge udviklingen i middelvaerdien for scoren.

9 Copyright 1980, 1983, 1990 Steven H Zarit and Judy M Zarit
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Til tolkningen af resultaterne inddeles scoren i fire kategorier jf. tabel 4.4.

Tabel 4.4: Tolkning af Zarit Burden-scoren

Tolkning af Zarit Burden-scoren

Score <21 point Ingen til lille belastning

Score mellem 22-40 point Mild til moderat belastning
Score mellem 41-60 point Moderat til alvorlig belastning
Score >61 Alvorlig belastning

Resultatet af den forste ZBI-screening har samtidig varet anvendt som inklusionskriterie i af-
provningen, da deltagende parerende som udgangspunkt skulle have en score >21.

Zarit Burden Interview er anvendt i projektet med tilladelse fra Mapi Research Trust.

4.2.4 Databehandling og analyser

De beskrivende analyser praesenteres som fordelinger af kursusdeltagernes svar for den samlede
deltagergruppe, samt opdelt for aegtefzller og voksne bern (+18 ar). Dette er valgt, da der er af-
holdt separate kurser for de to parerendegrupper. Kategorien voksne bern rummer udover voks-
ne barn ogsé enkelte voksne svigerbern, et voksent barnebarn samt svarmuligheden *Andet’ (en
deltager).

Gennem Fischers eksakte tests undersoges det, om der er forskel pa de to parerendegruppers
kursusudbytte belyst ved spergsmal i andet og tredje spergeskema. Da der er ganske fa perso-
ner, der benytter sig af svarmulighederne ’Slet ikke’ og ’I mindre grad’, eksluderes disse fra
analyserne. Saledes underseges det, om der er forskel mellem grupperne pa fordelingen af sva-
rerne mellem kategorierne ’I nogen grad” og I hej grad / I meget hej grad”. Der testes pé et
signifikansniveau pa 5 % (se ogsa bilag 4 og 6).

Udviklingen af deltagernes trivsel og omsorgsgiverbelastning er undersegt pa baggrund af de tre
dataindsamlinger ved kursusstart (baseline), pa sidste kursusdag (2. maling) og otte til ti uger ef-
ter kursets afslutning (3. maling). Der er gennemfort parret t-tests for at undersege om middel-
vaerdien @ndrer sig signifikant, og der testes pé signifikansniveau 5 %.

Der gennemfores analyser for den samlede deltagergruppe og for en rakke undergrupper. Séle-
des laves der separate tests for de to parerendegrupper, for kvinder og mend, for de tre alders-
grupper samt for de fire deltagende kommuner. Der gennemfores desuden tests opdelt pa delta-
gere, som henholdsvis oplever en lav og en hgj omsorgsgiverbelastning ved kursusstart. Til det-
te formal anvendes en dikotom variabel for omsorgsgiverbelastning, hvor kategorien "Lav be-
lastning” omfatter personer, som falder inden for kategorierne *Ingen eller lille belastning” samt
’Mild til moderat belastning’. Kategorien "Hgj belastning' omfatter personer, der falder inden
for kategorierne "Moderat til alvorlig belastning” og ’Alvorlig belastning’. Der er foretaget test
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opdelt pa belastningsgraden, da projektet antager, at der er en kausal sammenhaeng mellem hgj
grad af belastning og positivt kursusudbytte.

For at udnytte den fulde datamangde, er de beskrivende analyser foretaget pa det antal perso-
ner, der har deltaget i den givne dataindsamlingsrunde. De parrede t-tests er foretaget for de per-
soner, der har besvaret WHO-5 sporgsmalene ved alle tre dataindsamlinger eller deltaget i alle
tre ZBl-screeninger (se tabel 4.2). Studiepopulationen vil derfor variere mellem analyserne.

4.3  Den kvalitative evaluering

Det kvalitative interview er valgt som metode, eftersom denne indgangsvinkel er en velkendt og
hensigtsmaessig made at beveaege sig ind pa et nyt omrade og skaffe sig oplysninger, der efter-
folgende kan bidrage med nuancer til de foreliggende kvantitative data, herunder iszer underso-
gelsens sporgeskemadel ved bl.a. at fokusere pa interviewpersonernes egen oplevelse af udbyt-
tet af kursusforlgbet og erfaringer med at implementere den ny viden i dagligdagen. Formalet er
saledes at generere viden om indsatsens virkninger for mélgruppen.

Gennem det kvalitative interview er der mulighed for at komme tet pd de undersogte personers
selvforstaelse og deres egen oplevelse af de faktorer, der betydningsfulde i forhold til det at vee-
re parerende. Der er valgt en semistruktureret interviewguide, dvs. at der foreligger en veldefi-
neret og forholdsvis detaljeret interviewguide, der indeholder de temaer, der skal belyses (bilag
7).

4.3.1 Interviews og analysetilgang

De kvalitative data bestar af 10 semistrukturerede interviews (otte kvinder og to mend) med en
parerende fra hvert kursushold. Seks @gtefeller (gennemsnitsalder: 73) og fire bern (gennem-
snitsalder: 55) har siledes deltaget i en times interview. Interviewene er gennemfort 8-10 uger
efter de respektive interviewdeltagere havde afsluttet kurset. Alle interview blev optaget pa
bénd.

Som en del af den kvalitative undersegelse er der desuden atholdt et to timers fokusgruppein-
terview med fire undervisere pa tvaers af pilotkommunerne. Formélet med dette interview var
primeert at here om erfaringerne med at anvende kursusmaterialet i praksis med henblik pé for-
bedring af konceptet. Der er udarbejdet et inspirationsmateriale til tilrettelegning af kursusfor-
lobet Samvar med mennesker med demens baseret pé erfaringerne fra afprevningen, som kan
downloades fra Sundhedsstyrelsens hjemmeside.

Til analysen af de kvalitative interviews er valgt en meningskondenserende analyse. Det bety-
der, at lange udsagn sammenfattes til kortere udsagn, hvor hovedbetydningen af det, der er sagt,
omformuleres i feerre ord. En meningskondensering medferer séledes, at lange interviewtekster
reduceres til korte, mere praecise formuleringer. Der skabes séledes overblik over datamaterialet
ved at fremhave og organisere data efter temaer. Disse temaer er indskrevet i et interviewskema
i forbindelse med at bandene blev aflyttet. Derefter blev alle interviewskemaerne analyseret
med det sigte at falcificere eller verificere projektets grundhypoteser. Sigtet er at fremvise ten-
denser i interviewgruppens svar.
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4.4  Monitorering

Projektaktiviteterne i de deltagende kommuner er lobende blevet monitoreret.

Der er atholdt to erfaringsudvekslingsmeder mellem underviserne fra de deltagende kommuner,
udviklerne af kursusmaterialet og Sundhedsstyrelsen i lobet af den halvérlige afprevningsperio-
de. Sundhedsstyrelsen har loebende veret i telefonisk kontakt med de enkelte undervisere.

Underviserne har desuden udfyldt et monitoreringssporgeskema efter hvert gennemfort kursus-
forleb. Her skulle de bl.a. svare pa spergsmal vedr. rekruttering og screening af kursusdeltagere,
frafald, tilrettelaeggelse og atholdelse af undervisning, anvendelse af kursusmaterialet og anven-
delse af aktivitetstilbud til personen med demens.

Endelig har projektkommunerne besvaret et spargeskema vedr. undervisernes tidsforbrug til de
enkelte delaktiviteter og andre omkostninger ved at kere kurserne. Laes mere i notatet: Samveer
med mennesker med demens - Omkostningsvurdering af kursusforlob til parerende, som kan
downloades fra Sundhedsstyrelsens hjemmeside.
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5 Resultater

I dette afsnit beskriver vi kursusdeltagerne og deres nertstaende med en demenssygdom ved
baseline. Vi prasenterer herefter deltagernes behov og udbytte af kurserne, og til sidst gennem-
gér vi resultaterne af de statistiske analyser af udviklingen af deltagernes trivsel og omsorgsgi-
verbelastning fra baseline til kursets afslutning samt otte til ti uger efter kurset.

5.1 Baselinebeskrivelse

Baselinebeskrivelsen af kursusdeltagerne og deres nartstdende med demens er baseret pa data-
indsamlingen pé forste kursusdag.

Fordelingen af kursusdeltagernes svar pa baggrundsvariable fremgér af tabel 5.1. pa felgende
side. 56 af deltagerne er ®gtefaeller, heraf er 54 samboende med deres syge @gtefalle. 42 kur-
susdeltagere er voksne bern eller andet.'’

10 Kategorien barn rummer 36 bern, fire svigerbern, et barnebarn og en person, der hgrer under kategorien ’Andet’.
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Tabel 5.1: Karakteristika for kursusdeltagerne, antal (procent)

Samlet antal deltagere Antal segtefaller Antal barn
98 56
(100 %)
Kon
Kvinde 76 42 34
(77,5 %) (75,0 %) (81,0 %)
Mand 22 14 8
(22,5 %) (25,0 %) (19,0 %)
Alder
31-50 ar 15 0 15
(15,3 %) (0,0 %) (35,7 %)
51-70 &r 44 18 26
(44,9 %) (32,1 %) (61,9 %)
71-90 ar 39 38 1
(39,8 %) (67,9 %) (2,4 %)
Erhvervsstatus
Erhvervsaktiv 31 2 29
(31,6 %) (3,6 %) (69,1 %)
Pensionist 62 53 9
(63,3 %) (94,6 %) (21,4 %)
Andet 5 1 4
(5,1 %) (1,8 %) (9,5 %)

Selvom befolkningsundersggelser viser, at flere kvinder end maend udvikler demens, og man
derfor kunne forvente flest mandlige parerende, ses en klar overrepreesentation af kvinder i del-
tagergruppen med 77,5 % kvinder. Overrepraesentationen af kvinder er ikke usedvanlig, da det
ofte er vanskeligt at rekruttere mand til initiativer som det padgaeldende.

Sterstedelen af ®gtefellerne placerer sig i aldersgruppen 71-90 é&r og er overvejende pensione-
rede. For de voksne berns vedkommende er hver tredje under 50 ar, mens halvdelen af de voks-
ne bern er mellem 51 og 70 ar. Som forventet er nasten 70 % fortsat erhvervsaktive.

5.1.1 Beskrivelse af de neertstiende med en demenssygdom

Tabel 5.2 viser fordelingen af kursusdeltagernes svar pd sporgsmél vedrerende deres nertstien-
de med en demenssygdom. Langt de fleste er mellem 71-90 ar og har faet stillet en demensdiag-
nose. De fleste parerende angiver, at deres naertstdende har veeret praeget af deres demenssyg-
domi 1-3 ar (38,8 %) eller 3-5 ar (27,6 %).
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Tabel 5.2: Karakteristika for de naertstiende med demens

Karakterisitika Antal (procent)

I alt 98 (100%)
Alder

51-70 ar 10

(10,2 %)

71-90 ar 87

(88,8 %)

Ikke angivet 1

(1,0 %)

Demensdiagnose

Ja 92
(93,9 %)

Nej 6
(6,1 %)

Tid praeget af sygdom

0-1ar 13
(13,3 %)

>1-3 ar 38
(38,8 %)

>3-5 ar 27
(27,6 %)

Mere end 5 ar 12
(12,2 %)

Ikke angivet 8
(8,2 %)

5.1.2 Deltagernes trivsel ved baseline
Grafen i figur 5.1 viser, hvordan kursusdeltagerne fordeler sig i forhold til den samlede WHO-5
score ved dataindsamlingen pa ferste kursusdag.

Omkring hver fjerde parerende kan vere i risiko for depression eller stressbelastning, mens 14
% kan vere 1 stor risiko herfor. 60 % scorer dog over 50 point, hvilket betyder, at de ikke er 1 ri-
siko for depression eller stressbelastning.

For parerendegruppen som helhed er den gennemsnitlige WHO-5 score 53,89 point, hvilket er
vaesentligt lavere end normalbefolkningens score pa 68 point. Opdeles WHO-5 scoren pa
parerendegrupper ved baseline ses det, at der er stor forskel pa fordelingen mellem agtefaller
og born. Agtefellerne rapporterer gennemsnitligt en vesentligt lavere trivsel (45,95 point) end
de voksne barn (64,90 point), og over halvdelen af &gtefzllerne kan enten veere i risiko eller i
stor risiko for depression eller stressbelastning, mens dette kun gaelder for hvert fjerde voksne
barn.
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Figur 5.1: Den procentvise fordeling af deltagernes trivsel mélt ved WHO-5
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5.1.3 Deltagernes omsorgsgiverbelastning ved baseline
Grafen i figur 5.2 viser, hvordan kursusdeltagerne fordeler sig ved den forste screening for om-
sorgsgiverbelastning for kursusstart.

Hver tredje parerende oplever en Moderat til alvorlig belastning’, mens omkring halvdelen af

den samlede parerendegruppe er mildt-moderat belastet. Ganske fa parerende oplever ’Ingen el-

ler lille belastning’, hvilket ogsa skal ses i ssmmenhang med inklusionskriteriet om belast-

ningsgrad. Der ses kun en lille forskel pa fordelingen mellem agtefeller og bern i forhold til de-
res omsorgsgiverbelastning.
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Figur 5.2: Den procentvise fordeling af deltagernes omsorgsgiverbelastning malt ved ZBI
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Pargrendegruppen har samlet en middelvardi pa 37,02 point og ved baseline viser analyserne, at
bern (37,98 point) og egtefeller (35,49 point) stort set har den samme belastningsgrad. Neervae-
rende underseggelsen anvender en cut-off score pa 21, dvs. scores der <21 har den parerende in-
gen eller begraenset belastning. jf. afsnit 4.2.3.

5.1.4 Diskussion af baselinemaling af trivsel og omsorgsgiverbelastning
Baselinemalingen af de deltagende parerendes trivsel indikerer, at 40 % af den samlede paro-
rendegruppe kan vere i risiko eller stor risiko for depression og stressbelastning. Resultat un-
derstotter og bekraefter andre internationale og danske studiers fund om, at parerende til menne-
sker med en demenssygdom befinder sig i en hejrisikogruppe i forhold til depression og stress.
Omsorgsgivere til mennesker med en demenssygdom har séledes 2-3 gange hyppigere fore-
komst af depression og stress end ikke-omsorgsgivere (Andersen et al. 2007, Bullock et al.
2004; Clytorn et al. 2000, Sundhedsstyrelsen 2013).

Der ses en betydelig forskel pa trivslen (WHO-5) mellem &gtefaller og bern. Et fund, der er
identisk med andre forskningsresultater (Pinquart & Serensen, 2011, Sundar et al. 2014, Haro et
al. 2014). Blandt andet ses, at over halvdelen af &gtefaellerne enten kan veere i risiko eller i stor
risiko for depression eller stressbelastning, mens dette kun gaelder for hvert fjerde voksne barn.
En forklaring herpa kan maske findes i relationen, idet &gtefaellerne modsat de voksne barn bor
sammen med personen med demens og yder hovedparten af den direkte omsorg og pleje, hvilket
kan vere yderst belastende og pavirke den daglige trivsel negativt. Der kan séledes vere forskel
i de to parerendegruppers roller og betingelser for at give omsorg og dermed belastning (Haa-
ning 2000).

Maling af ZBI ved baseline viser, at hver tredje kursusdeltager oplever en moderat til alvorlig
belastning, og at den selvoplevede omsorgsgiverbelastning mellem agtefzllerne og de voksne
bern ikke adskiller sig betydeligt ved baseline, hvilket umiddelbart kan synes overraskende. En
forklaring herpa kan vere, at gtefeellerne underestimerer deres egen belastningsgrad. Omvendt
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skal de voksne barn selvoplevede omsorgsgiverbelastning ikke underkendes. Kombinationen af
at vaere omsorgsgiver for en foreldre med en demenssygdom og samtidig tage vare pa sin egen
familie og varetage et arbejde opfattes af mange voksne bern som et betydeligt dobbeltpres
(Chappell et al. 2015, Bastawrous et al. 2013, Lee & Smith et al. 2012).

Det skal fremhaeves, at dansk og international litteratur har fundet ganske divergerende fund,
ndr det kommer til omsorgsgiverbelastningen blandt voksne bern og @gtefaller. I nogle studier
har de voksne bern en hgjere selvoplevet belastningsgrad end @gtefellerne (Hayslip et al.,
2008; Molyneux et. al. 2008; Andren et. al. 2007; Coen et. al. 2002), mens det er omvendt i an-
dre studier (Chang et. al, 2011, Germain et. al, 2009, Andren et. al. 2008; Serrano-Aguilar et. al.
2006, Rinaldi et. al, 2005). Og i nogle studier er der stort set ingen forskel pa omsorgsgiverbe-
lastningen mellem de to parerendegrupper (Prince et. al. 2012; Ankri et. al. 2005; Ferrario et. al.
2003). Grundlaggende vil den selvoplevede omsorgsgiverbelastning vaere individuelt betinget
og unik og vil ofte vaere uathangig af parerendestatus (Lily et. al. 2014).

I forhold til evrige faktorer, der ofte er positivt forbundet med en hgjere selvoplevet omsorgsgi-
verbelastning kan navnes: det at veere kvinde, sygdommens varighed og svaerhedsgrad, segte-
feeller med adfeerdsmaessige problemstillinger (neuropsykiatriske symptomer), mangel pa tilbud
om aflesning og aflastning, somatiske og/ eller psykiske sygdomme hos den pérerende selv, an-
tal timer, der anvendes pa omsorgsgiverrollen, lavt selvvurderet helbred, mindre tid til afslap-
ning og mangel pd familizr stotte (Lily et. al. 2014, Sundar et. al. 2014, Haro et al. 2014, Para-
dise et al. 2015, Haaning 2000).

5.1.5 Deltagernes kursusbehov ved baseline

Af figur 5.3 fremgér deltagernes selvvurdering af deres viden om demens, deres samver og
kommunikation med personen med en demenssygdom samt deres mestring ved kursets begyn-
delse.
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Blandt den samlede deltagergruppe svarer 28 %, at de ’Slet ikke’ eller ’I mindre grad’ har god
viden om demens, mens 58 % svarer I nogen grad’. Der ses en tendens til, at de voksne bern i
hgjere grad mener, at de ’Slet ikke’ eller ’I mindre grad’ har god viden om demens sammenlig-
net med @gtefellerne, hvor flere svarer ' nogen grad’ til spergsmalet.

Der er stor forskel pa de to parerendegruppers besvarelse af spergsmélet om, hvorvidt de mang-
ler redskaber i forhold til at kommunikere med deres nertstdende med demens. 13 % af ®gte-
feellerne, og hele 36 % af de voksne bern angiver, at de ’1 hgj grad’ eller ’I meget hej grad’
mangler redskaber, mens halvdelen af @gtefaellerne og kun hvert fjerde voksne barn mener, at
dette ’Slet ikke’ eller ’I mindre grad’ er tilfaeldet.

Med hensyn til spergsmaélet, der gar pa, om deltagerne er gode til at skabe et positivt samveer
med personen med en demenssygdom, er der ogsé forskel pa @gtefellernes og de voksne borns
svar. Men i modsatning til kommunikationen er det her &gtefellerne, der i hgjere grad er kriti-
ske. Hver femte agtefelle og hver tiende voksne barn angiver, at de *Slet ikke’ eller’ I mindre
grad’ er gode til at skabe et positivt samvar. Derimod angiver kun 13 % af egtefellerne, at de
"I hej grad eller ’I meget hej grad’ er gode til at skabe et positivt samvaer, mens andelen blandt
de voksne bern, der anvender disse svarmuligheder, er helt oppe pa 40 %.

Det sidste spergsmél omhandler mestring. Her ses, at 11 % af den samlede deltagergruppe ’Slet
ikke’ eller ’I mindre grad’ mener, at de er gode til at handtere de @ndrede livsbetingelser, det
medferer at have en nertstaende med en demenssygdom, mens hele 59 % angiver, at de ’I no-
gen grad’ er gode til dette. Der er kun lille forskel mellem de to grupper af parerende.
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Figur 5.3: Den procentvise fordeling af deltagernes kursusbehov
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5.1.6 De parerendes behov for deltagelse i netvaerk ved baseline

De parerende bliver i spergeskemaundersggelsen spurgt om de har behov for at deltage i et net-
veerk med andre parerende til mennesker med en demenssygdom (figur 5.4). 76 % af @gtefel-
lerne og 63 % af de voksne bern svarer bekraftende herpa.
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Figur 5.4: Den procentvise fordeling af deltagernes svar omkring netvaerk ved baseline
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5.1.7 Diskussion af resultater vedr. kursusbehov og netvaerksdannelse

Resultaterne fra det forste spergeskema viser, at de voksne bern modsat &gtefellerne giver ud-
tryk for et storre behov for viden om demens samt redskaber i forhold til at kunne kommunikere
med personen med demens. Den bagvedliggende érsag til denne forskel kan givetvis findes i, at
de deltagende @gtefeller gennem kommunens demenskoordinator eller andre kommunale initia-
tiver for parerende allerede har erhvervet sig en vis viden om demens. Det kan ogsa vare, at
aegtefaellerne ikke helt har den fornedne viden, som de selv antager, de har.

I forhold til netvaerksdannelse angiver en overvejende del af den samlede parerendegruppe et
behov for at vaere sammen med andre ligesindede. Dette fund stemmer overens med andre un-
dersagelser af pararendes behov for netvaerksdannelser (Socialstyrelsen, 2013, Socialstyrelsen,
2012).

5.2 Deltagernes udbytte af kurserne

Omkring 90 pérerende har besvaret spergeskemaer om udbytte af kurset pé kursets sidste dag
og igen otte til ti uger efter kursets afslutning. Af bilag 2 og 3 fremgar deltagernes svar pa de
enkelte spergsmal vedrerende kursusudbytte for deltagerne samlet og opdelt pa parerendestatus.
De kvantitative resultater suppleres med empiri fra det kvalitative studie.

Generelt vurderer deltagerne deres udbytte meget positivt lige efter kursusafslutning. Det sam-
me geelder otte til ti uger efter kursets afslutning, om end der er lidt feerre, der benytter sig af
svarmulighederne ’I hej grad’ eller ’I meget hoj grad’ sammenlignet med spergsmaélene lige ved
kursusafslutningen.

De statistiske analyser viser desuden, at der er signifikant forskel mellem agtefaller og bern pa
deres svarfordelinger pd alle spergsméil vedrerende udbyttet malt lige efter kursets afslutning, pa
naer to spergsmal (bilag 4). Dette viser, at de voksne bern vurderer deres udbytte mere positivt
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end agtefzllerne.

5.2.1 Viden om demens
Lige efter kurset angiver 73 % af egtefellerne og 93 % af de voksne bern, at kurset ’I hgj grad’
eller I meget hoj grad’ har eget deres forstaelse for og viden om demens (Bilag 2).

Interviews med de parerende viser, at de bade oplever at fa viden om demenssygdomme, syg-
domsstadier og -forlgb, men ogsa indsigt i, hvordan det er at lide af demens.

Den nyerhvervede viden om demens, som de parerende har fiet pa kurset, er med til at oge de-
res bevidsthed om deres syge @gtefelle eller forelders situation. For nogle har det fort til er-
kendelse af sygdommen samt bevidsthed om og accept af situationen.

“Den ny viden har hjulpet mig meget.. Hvordan det var at veere dement og hvordan det kunne
veere. Det, jeg blev klar over, var, at dét var han. Det var ligesom, at det gik op for mig ved at
komme pad kurset.” (AEgtefeelle)

Flere giver ogsa udtryk for, at de er blevet bevidste om, at de har haft for store forventninger til,
hvad deres nartstdende kan, og derfor kan opleve et bedre samver ved at saenke deres forvent-
ninger og stille feerre krav til personen med demens.

5.2.2 Kommunikation og samvaer

Der er stor forskel mellem parerendegrupperne pa, i hvor hej grad de ved kursets afslutning
mener, at kurset har givet dem verktgjer til bedre kommunikation med personen med demens.
For egtefaller geelder, at 50 % ’I hej grad’ eller ’I meget hej’ grad mener, at dette er tilfaeldet,
mens denne andel er oppe pa 95 % blandt de voksne bern (Bilag 2).

Interviews med parerende viser, at kurset har sat tanker i gang om deres kommunikation og
samver med deres nertstdende med demens.

“Jeg er blevet mere rolig og forstaende. Jeg har leert, at min kone ikke kan gore for, at hun er
syg, og jeg skal jo ikke gore det veerre for hende. Og det teenker jeg over, hver gang jeg svarer
hende. Sa lige pd det omrade synes jeg vi har fdet det bedre.” (Agtefelle)

Flere parerende beretter, at de er blevet bevidste om flere tilgange til kommunikationen. Det
kan for eksempel vere at undga konflikter og at irettesaette personen med demens og i stedet
anerkende vedkommendes perspektiv, udvise forstaelse, tdlmodighed og vere overbarende.

“Jeg lader hende teenke over, hvad det er, hun vil sige og lade hende gentage de samme
sporgsmdl. Man ville sikkert blive irriteret, men jeg bliver ikke irriteret pd min mor.” (Sen)

“Hvis jeg ikke havde veeret pd kurset, tror jeg bare, jeg var blevet ved med at skeelde ud og fare
op.” (KEgtefelle)

De pérerende fremhaver ogsa de sma tings betydning, for eksempel at veere rolig, naervarende,
have gjenkontakt, sperge om en ting ad gangen, give tid og lytte samt at rose og stette personen
med demens, frem for at fare rundt og “’gere og ordne”.

“Jeg praver at bruge den tid, vi har sammen, pd at veere sammen med min mor.” (Datter)
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Pé spargsmalet, om kurset har givet deltagerne flere ideer til, hvordan de kan skabe et positivt
samvear med personen med demens, er der ogsa stor forskel mellem de to parerendegrupper. 40
% af @gtefellerne angiver, at de "I hej grad’ eller "Meget hej grad’ har faet flere ideer, mens det
er tilfeeldet for 85 % af de voksne bern (Bilag 2).

Mange af de interviewede fremhaver ogsd, at de har kunnet finde indhold i samtalen ved at
senke ambitionerne for aktiviteterne og tale om hverdagsting, men ogsa involvere personen
med demens i mindre afgrensede, men meningsfyldte opgaver i hjemmet eller genoptage gamle
hobbyer.

”Og sd gadr hun i gang med at strikke. Da hun har strikket det forste handkicede, sporger jeg, om
hun vil strikke to mere til mig. Vi startede 1. juni. Nu har hun strikket 25 hdndklceder henover
sommeren.” (Datter)

5.2.3 Mestring

Lige efter kurset angiver 62 % af egtefaellerne og 93 % af de voksne bern, at kurset I hgj grad’
eller ’I meget hej grad’ har hjulpet dem til at handtere situationen som pérerende til en person
med demens (Bilag 2).

Interviews med parerende viser, at de parerende gennem kurset er blevet mere opmarksomme
pa vigtigheden af at drage omsorg for sig selv. Flere @gtefeller nevner, at de er begyndt at gere
flere ting alene efter kurset, sammenlignet med for.

"Kurset har dbnet for, at jeg foler mig lidt lettere til mode ved at tage ud og handle. Det kunne
jeg heller ikke for. Jeg var meget afheengig af at fa ham med.” (XEgtefelle)

Flere naevner ogsa, at de er blevet bedre til at tackle personen med demens. Det kan for eksem-
pel vere kommunikationsstrategier som at glide af, men ogsa at satte rammer og graenser for
samveret. | det hele taget dét at tale om det rolleskift, der sker i takt med demenssygdommens
udvikling, og den opmarksomhed, man som pérerende skal have pa sig selv.

Samtlige parerende nevner, at de har féet en tryghed pé kurset i, at det er okay at tage over eller
sige fra over for deres &gtefzlle eller foraldre i nogle situationer. Situationer, der for har veret
vanskelige at hindtere.

“Det har givet mig ro, at det er okay, at jeg tager over pd visse omrdder.” (Datter)

Béde agtefaller og bern beretter, at de er blevet bedre til at bede om hjelp udefra efter kurset.
Det kan veere fra familien, men at ogsa tage kontakt til kommunen eller andre.

5.2.4 Samvzer og netveerk med andre pirerende

Interviews med de parerende viser, at samvaret med de andre parerende pa kurset har veret
meget vaerdsat. De enkelte hold beskrives bade af undervisere og deltagere som meget sammen-
temret og med en stor grad af fortrolighed og dbenhed, hvor de parerende kunne fi luft for deres
folelser og bekymringer og dele de svere og genkendelige situationer med hinanden.
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“Jeg begyndte at have det sddan, at det ikke var hyggeligt, nar mor kom. Jeg havde ondt i ma-
ven fra morgenstunden. Og jeg fik sa darlig samvittighed over det, og sagde det ikke til nogen,
for jeg var pa det kursus, hvor det ligesom blev tilladt at sige det hojt.” (Datter)

Béde xgtefeller og voksne bern har udtrykt, at det at finde ud af, at man ikke er alene, men at
man deler et skaebnefzllesskab, har vaeret en stor stotte.

”50 procent af kurset, det var samvceeret med de andre, sd man ikke folte sig alene — at man
havde nogle at snakke med det om.” (Agtefzlle)

"Det, der har veeret godt, er hele netveerkstanken: At man fdar delt nogle erfaringer med andre
og fdr et frirum til at snakke med nogen som er i samme situation som en selv.” (Datter)

Samtidig har de parerende kunnet dele erfaringer og faet indblik i andres udfordringer, og i
hvad fremtiden kan bringe. For nogle har det varet en positiv gevinst, mens andre har haft svee-
rere ved at handtere den nyerhvervede viden om en merkere fremtid.

Netveerk efter kurset

Umiddelbart efter kurset angiver 40 % af agtefaellerne og 46 % af de voksne bern, at kurset 1
hej grad’ eller ’I meget hej grad’ har eget deres netvark til andre parerende. Samtidig ses, at 15
egtefaeller (29 %) og fire barn (10 %) angiver, at kurset ’Slet ikke’ eller ’I mindre grad’ har
oget deres netverk (Bilag 2). Otte til ti uger efter kursets afslutning angiver 70 % af @gtefller-
ne og 66 % af de voksne bern, at de har haft kontakt med en eller flere deltagere fra kurset.

5.2.5 Udbytte af kurset — to maneder efter
Med hensyn til spergsmalene om kursusudbytte, som er besvaret 8-10 uger efter kursets afslut-
ning, er der ogsé stor forskel pa @gtefzllernes og de voksne berns besvarelser.

For ®gtefellerne gelder, at omkring hver tredje angiver, at de ’I hegj grad’ eller I meget hoj
grad’ foler, at de kan bruge de ting, de har lart pa kurset i konkrete dagligdagssituationer, samt
at de er blevet bedre rustet til at hdndtere deres situation som parerende. Pa trods heraf, oplever
veaesentligt faerre, at der er sket forbedringer i kommunikationen og samveret med personen med
en demenssygdom. Her svarer henholdsvis 6 % og 8 % af agtefellerne, at de ’I hej grad’ eller
"I meget hgj grad’ oplever, at kommunikationen og samvaret er blevet forbedret efter kurset,
mens godt halvdelen svarer "I nogen grad’ til disse spergsmal, og omkring hver tredje svarer
’Slet ikke’ eller ’I mindre grad’ (Bilag 3).

Blandt de voksne bern angiver 92 %, at de ’I hej grad’ eller ’I meget hej grad’ foler, at de kan
bruge de ting, de har lert pa kurset i konkrete dagligdagssituationer, og 87 % svarer, at de er
blevet bedre rustet til at handtere deres situation som parerende. Omkring 75 % oplever, at
kommunikationen og samveret med deres parerende med demens ’I hgj grad’ eller ’I meget hgj
grad’ er blevet forbedret efter kurset, mens en mindre gruppe (henholdsvis 8 % og 11 %) ’Slet
ikke’ eller ’I mindre grad’ mener, at dette er tilfaeldet (Bilag 3).

Samlet tyder kursusdeltagernes, og sarligt eegtefaellernes, besvarelser pa, at det ikke er alle, som
ved kursusafslutning oplever, at kurset har givet dem viden og redskaber, der oplever at kunne
omsette den ny viden og laering i deres hverdag med deres syge foralder eller gtefelle (Bilag
3).
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De kvalitative interviews peger da ogsa pa, at det kan vaere sveert at holde fast pa meget af den
viden og redskaber, de fik pa kurset. For nogle er der dog centrale pointer, der satter sig fast, og
som kan bruges fremadrettet.

“Jeg kan ikke huske alt det tekniske, bare det overordnede. Det var, at det var afvikling i stedet
for udvikling.” (Sen)

Interviewene viser, at det er svert for nogle parerende at omsatte kurset til @ndring af ens ad-
feerd 1 praksis og serligt efter kursets opher. Det kraever tid, overskud og stette at implementere
forandringer i en belastet hverdag.

“Jeg synes ikke, det er nemt sdadan lige at lave om pd hverdagen” (Kgtefalle)

“Dét, at man skal forandre sit liv, sin indstilling, sin holdning til, hvem man er gift med, hvad
man laver, hvad man gor. Det er en stor mundfuld pa en gang.” (ZEgtefelle)

Endelig viser de kvalitative interviews ogs4, at nogle parerende kun har faet et mindre udbytte
af undervisningen. Blandt andet er det blevet fremhavet, at de situationer og eksempler, der
blev givet i undervisningen, ikke harmonerede med den virkelighed, vedkommende oplevede
hjemme. Dette har ofte varet geeldende for egtefaeller.

5.2.6 Diskussion af resultaterne vedrerende udbyttet af kurset og netvaerksdannelse
Generelt vurderer de voksne barn deres udbytte af kurset mere positivt end aegtefallerne. Det
kan skyldes, at deres vidensbehov fra start generelt har veret storre, hvilket resultaterne fra
baseline indikerede. Det kan ogsa skyldes, at indholdet i kursusforlgbene har passet bedre til de
voksne berns vidensbehov og abstraktionsniveau, og at gevinsterne saledes bliver tilsvarende
storre for denne gruppe. Resultaterne fra nervaerende undersogelse viser ligeledes, at effekterne
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fra kurset i forhold til den nye viden og redskaber, som parerendegruppen har erhvervet, har en
leengerevarende virkning for de voksne bern end @gtefellerne.

Sperger man underviserne i pilotkommunerne, er det deres vurdering, at kursusudbyttet i hgj
grad veeret athengigt af den enkelte deltagers personlige overskud, abenhed, motivation og for-
andringsparathed. Men ogsa evnen til at kunne reflektere pa abstrakt niveau vurderes at spille
ind ift. kursusindhold- og design. Det vurderes derfor vigtigt, at kommende kursister er klar
over, at kurset laegger op til, at man skal arbejde med sig selv, ligesom erkendelse og accept af
demenssygdommen vurderes som veasentligt for at kunne tage imod kursets budskaber. Endvi-
dere kan sygdomsstadiet have en betydning for oplevelsen af manglende genkendelse af hver-
dagssituationer, som s&rligt blev fremhavet af @gtefzller. Dette er dog ikke bekreftes kvantita-
tivt pga. manglende data.

5.3 Udvikling 1 deltagernes trivsel

Udviklingen i deltagernes trivsel er undersegt pa baggrund af de tre dataindsamlinger ved kur-
susstart (baseline), pé sidste kursusdag (2. maling) og otte til ti uger efter kursets afslutning (3.
maling). I analyserne indgér 74 personer, som er det antal, der har besvaret alle spergsmal i
WHO-5 indekset ved alle tre dataindsamlinger.

Analyserne er lavet for deltagerne samlet og opdelt pa en reekke baggrundsvariable samt delta-
gernes omsorgsgiverbelastning ved kursusstart, malt ved ZBI. Resultaterne ses i tabel 4.3, hvor
middelverdien for WHO-5 scoren ved baseline er angivet for de forskellige grupper sammen
med @ndringer i middelvardien fra baseline til hhv. 2. og 3. méling og tilherende p-vardier.
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Tabel 5.3: T-tests for WHO-5 scoren, samlet og opdelt pa baggrundsvariable

Baseline Baseline til 2. maling Baseline til 3. maling
Middelveerdi (u) AEndring i middelvaerdi () AEndring i middelvaerdi ()

Samlet WHO-5- 53,89 2,76 3,35
score
Pargrendestatus

FAgtefeeller (n=43) 45,95 3,81 1,78

Bern (n=31) 64,90 1,29 5,55
Kon

Kvinde (n=60) 53,27 3,13 4,20*

Mand (n=14) 56,57 1,14 -0,29
Alder

31-50 ar (n=9) 60,44 6,67 8,00

51-70 ar (n=36) 59,00 -1,11 3,67

71-90 ar (n=29) 45,52 6,34 1,52
Kommune

1(n=12) 64,67 3,33 0,67

2 (n=15) 62,67 0,53 1,33

3 (n=26) 49,69 2,46 4,31

4 (n=21) 46,67 4,38 5,14

Belastning ved

baseline lkke angivet = 1

Lav' (n=46) 59,91 0,70 1,13

Hej? (n=27) 43,26 5,93* 7,11*
n="74

P-vardier angivet som * p<0.05.

'Kategorien lav omfatter personer, der falder inden for kategorierne *Ingen eller lille belastning’ og *Mild
til moderat belastning’.

’Kategorien hej omfatter personer, der falder inden for kategorierne "Moderat til alvorlig belastning” og
’Alvorlig belastning’.

Aftabellen ses, at middelvardien for WHO-5 scoren for den samlede deltagergruppe er 53,89
ved baseline. Tabellen viser desuden en tendens til, at trivslen for den samlede gruppe stiger fra
baseline til henholdsvis 2. og 3. méling, hvilket dog ikke er signifikant.
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Analyserne opdelt pa parerendestatus viser, at egtefellerne ved kursusstart gennemsnitligt rap-
porterer en vaesentlig lavere trivsel end de voksne bern. Middelverdien for WHO-5 scoren for
egtefellerne er 45,95 ved baseline. Hverken @gtefeller eller bern eger deres trivsel signifikant i
undersogelsesperioden.

Resultaterne for de kvindelige deltagere viser, at deres trivsel forbedres fra kursusstart til 2. og
3. miling, og at stigningen i middelveaerdien ved 3. maling er signifikant. For de mandlige delta-
gere findes ingen signifikante a&ndringer af deres trivsel.

For de tre aldersgrupper ses en signifikant stigning i trivsel for den @ldste gruppe fra baseline til
2. méling, som dog ikke er fastholdt ved 3. maling.

Middelvardien for de 71-90-arige er 45,52 ved baseline. Ved 2. maling er middelvaerdien steget
til 51,86. Stigningen er signifikant, men er ikke fastholdt ved 3. maling. For de evrige alders-
grupper ses ingen signifikante fund, om end der ses en stor stigning i middelvaerdien for de 31-
50-drige ved bade 2. og 3. maling. Kun ni personer falder i denne aldersgruppe, hvilket forkla-
rer, at stigningen ikke er signifikant.

For t-tests opdelt pa de fire deltagende kommuner ses ingen signifikante @ndringer af middel-
vaerdien af WHO-5 scoren. Deltagernes trivsel ved baseline varierer dog mellem kommunerne,
og middelvardien for kommune 3 og 4 er begge under 50. For bdde kommune 3 og 4 stiger den
gennemsnitlige WHO-5 score og den ender med at vaere over 50.

Analyserne opdelt pa deltagernes omsorgsgiverbelastning (ZBI) ved kursusstart antyder, at
trivslen ikke forbedres blandt gruppen, der oplever *Ingen eller lille belastning’ eller *Mild til
moderat belastning’. Derimod ses, at middelverdien af WHO-5 scoren for gruppen, der i hegjere
grad foler sig belastet ved kursusstart, er 43,26 ved baseline, men gges signifikant ved bade 2.
og 3. méling. Ved 2. méling ses en stigning i middelvaerdien pa 5,93 mens, den er steget med
7,11 fra baseline til 3. maling. Middelverdien for de mest belastede stiger dermed til 50,37 ved
3. maling.

5.4 Udvikling 1 deltagernes omsorgsgiverbelastning

Udviklingen i deltagernes omsorgsgiverbelastning (ZBI) er undersegt pa baggrund af de tre
screeningsrunder for kursusstart (screening 1), ved kursusafslutning (screening 2) og otte til ti
uger efter kursets afslutning (screening 3). I analyserne indgar 96 personer, som er det antal, der
har gennemfort screeningen ved alle tre dataindsamlinger.

Analyserne er lavet pa deltagerne samlet og opdelt pa en raekke baggrundsvariable samt delta-
gernes omsorgsgiverbelastning ved screening 1. Resultaterne ses i tabel 5.4, hvor middelvaerdi-
en for ZBI-scoren ved ferste screening er angivet for de forskellige grupper sammen med an-
dringer i middelvardien fra baseline til hhv. 2. og 3. screening og tilherende p-verdier.
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Tabel 5.4: T-tests for ZBI-scoren, samlet og opdelt pa baggrundsvariable

Screening Screening 1 til 2 Screening 1 til 3
Middelveerdi (u) AEndring i middelvaerdi () AEndring i middelvaerdi ()

Samlet ZBl-score 37,02 -0,94 -2,02
Pargrendestatus

Agtefeeller (n=59) 37,98 1,85 1,26

Bgrn (n=37) 35,49 -5,41* -7,26***
Ken

Kvinde (n=76) 37,32 -0,65 -2,19

Mand (n=20) 35,88 -2,06 -1,39
Alder

31-50 ar (n=10) 41,30 -11,20* -12,10*

51-70 ar (n=47) 35,35 -0,71 -2,70

71-90 ar (n=39) 37,92 1,41 1,37
Kommune

1(n=16) 32,29 -2,14 -5,53

2 (n=20) 33,30 0,65 0,10

3 (n=32) 41,41 -4,31* -3,22

4 (n=28) 37,36 2,45 -0,17

Belastningsgrad ved baseline

Lav' (n=58) 29,34 2,37 1,30
Hej (n=38) 48,74 -6,00** -7,09*
n=96

P-verdier angivet som * p<0.05, ** p<0.01, *** p<0.001

'Kategorien lav omfatter personer, der falder inden for kategorierne *Ingen eller lille belastning’ og *Mild
til moderat belastning’.

’Kategorien hej omfatter personer, der falder inden for kategorierne "Moderat til alvorlig belastning’ og
’Alvorlig belastning’.

Af tabellen ses et begraenset og ikke-signifikant fald i omsorgsgiverbelastningen for den samle-
de deltagergruppe fra forste screening til henholdsvis 2. og 3. screening.

Analyserne opdelt pé parerendestatus antyder, at egtefeller og bern oplever den samme belast-
ningsgrad ved forste screening, men at udviklingen gar hver sin vej for de to grupper. For egte-
feellerne peger resultaterne i retning af, at de foler sig mere belastede ved 2. og 3. screenings-
runde. Dette fund er dog ikke signifikant. De voksne bern oplever derimod et stort og signifi-
kant fald i deres omsorgsgiverbelastning bade ved 2. og 3. screening.
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Omsorgsgiverbelastningen falder signifikant fra forste til hhv. 2. og 3. screening for de 31-50-
arige. Personerne i denne aldersgruppe foler sig mere belastede ved forste screening, sammen-
lignet med de evrige grupper, men deres belastning falder til henholdsvis 30,1 ved anden scree-
ning og 29,2 ved tredje screening. De rapporterer dermed en lavere belastning ved disse malin-
ger end de @ldre deltagergrupper. Personerne i denne gruppe vil ofte vere bern, hvilket bekraet-
ter tidligere naevnte fund om, at de voksne bearns belastningsgrad falder efter kurset. For de ov-
rige aldersgrupper ses mindre og ikke-signifikante endringer i belastningen.

For t-tests opdelt pé de fire deltagende kommuner ses et signifikant fald i belastningen for
kommune 3 fra screening 1 til 2. Det skal papeges, at deltagerne fra kommune 3 oplever en ho-
jere belastning ved den forste screening, sammenlignet med deltagerne fra de evrige kommuner,
og at faldet i middelveerdien ikke er fastholdt otte til ti uger efter kurset (3. screening). For del-
tagerne fra de ovrige kommuner findes ingen signifikante fund, og p& baggrund af resultaterne
kan det ikke udledes, at der er forskel mellem kommunerne pa deltagernes udbytte i forhold til
belastning.

Analyserne opdelt pa deltagernes belastning ved 1. screening antyder, at de deltagere, som ved
kursusstart oplever ’Ingen eller lille belastning’ eller "Mild til moderat belastning’, ikke oplever
en mindre belastningsgrad efter kurset. For gruppen, der i hgjere grad foler sig belastet ved kur-
susstart, ses derimod et signifikant fald i belastningen fra kursusstart til bade2. og 3. screening.

Deltagerne har i det sidste spergeskema, der blev besvaret 8-10 uger efter kurset, svaret pa et
sporgsmaél vedrerende deres selvoplevede omsorgsgiverbelastning. Fordelingen fremgér i bilag
5 og viser, at 43 % foler sig mindre belastede i1 deres hverdag, mens 43 % ikke oplever nogen
forandring, og 14 % feler sig mere belastede. En langt sterre andel blandt de voksne bern foler
sig mindre belastede i deres hverdag efter kurset, sammenlignet med sgtefaellerne.

Det samme sporgsmal er blevet stillet i de kvalitative interviews. Her tegner sig et billede af, at
de pérerende, der oplever, at de har faet udbytte af kurset, tilsvarende oplever, at deres egen be-
lastning enten er steget i mindre omfang, konstant eller mindre end for kurset.

“Jeg foler mig mere belastet, men det har ikke noget med kurset at gore. Det er mine forceldres
udvikling, eller modsat afvikling. Hvis min mor var pd status quo, sd ville jeg have folt mig mere
rustet nu, helt klart, helt klart.” (Sen)

“Jeg er mindre belastet, fordi jeg har noget at gore det ud fra og viden at handle ud fra. Jeg har
folelser og indlevelsesmuligheder, og det tager toppen af belastningen.” (ZEgtefelle)

5.5 Diskussion af resultater vedrerende udvikling i trivsel og belastning

Samlet set viser undersggelsen, at de voksne bern i parerendegruppen gennemsnitligt har en
bedre trivsel end aegtefaller ved baseline malt ved WHO-5. Hverken voksne bern eller eegtefeel-
ler @ager deres trivsel signifikant i undersegelsesperioden. Omvendt falder den samlede pareren-
degruppes trivsel heller ikke. Opdeles undersegelsesgruppen pa ken og alder ses dog, at de
kvindelige deltagere signifikant forbedrer deres trivsel (WHO-5) fra baseline til 3. méling. Re-
sultatet indikerer, at kvinderne i hgjere grad end mendene profiterer af kurset ud fra et trivsels-
perspektiv. Dette kan teenkes at heenge sammen med det forhold, at det ofte er kvinder, der pa-
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tager sig rollen som omsorgsgiver, og at de oplever et stort indre og ydre pres for at patage sig
rollen og dermed er mere belastede (Haaning 2000: 107, 258)

Derudover ses en signifikant forbedring i trivsel blandt de aldste deltagere (71-90) fra 1. til 2.
maling (WHO-5). Trivslen falder dog igen fra 2. maling til 3. maling, hvilket kunne tyde pa, at
kurset har en positiv effekt, sé lenge deltagerne gér pa kurset, men at effekten forsvinder efter
endt kursusforlab for denne gruppe af parerende. Opfolgning, eksempelvis i form af et supple-
rende kursusforleb, hvor det tilleerte og netvaerket vedligeholdes, vil givetvis kunne fore til leen-
gerevarende gevinster.

Isaer gruppen af svaert belastede - malt ved ZBI - oplever gennem undersegelsesperioden en for-
bedring af deres trivsel (WHO-5), og deres belastning falder. En forklaring herpa kan veere, at
gruppen af sveert belastede 1 hejere grad end de mindre belastede har implementeret kursets ny-
erhvervede redskaber i deres hverdag pa grund af et akut behov.

I forhold til maling af ZBI ses et begranset og ikke-signifikant fald for den samlede deltager-
gruppe fra forste screening til henholdsvis 2. og 3. screening.

Analysen viser, at parerendegrupperne stort set er lige belastede ved baseline. Det @ndrer sig
ved 2. og 3. maling, hvor agtefallerne er mere belastede end gruppen af voksne bern. Den gge-
de belastningsgrad (ZBI) ber ses i lyset af, at personerne med demens sandsynligvis bliver dar-
ligere i lobet af undersogelsesperioden, hvilket givetvis har en afsmittede effekt pa egtefeeller-
ne.

Resultaterne viser yderligere, at omsorgsgiverbelastningsgraden (ZBI) falder signifikant for de
yngste deltagere 1 undersegelsesperioden, hvilket ikke er tilfeeldet for de @ldre deltagere. Der-
udover svarer de yngste deltagere 1 hojere grad end de @ldre deltagere bekreftende pa, at de ef-

ter kurset foler sig mindre belastet.
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6 Konklusion

I dette afsluttende kapitel samles de vigtigste konklusioner fra kapitel 5.

Evalueringen viser, at de voksne bern vurderer deres udbytte af de atholdte kurser mere positivt
end aegtefellerne. Lige efter kurset angiver 93 % af de voksne bern og 73 % @®gtefellerne sale-
des, at de i hgj grad eller meget hgj grad har eget deres forstaelse for og viden om demens. Der-
udover rapporterer 95 % af de voksne bern mod 50 % af ®gtefellerne, at kurset har givet dem
veerktejer til bedre kommunikation med de parerende. I forhold til netveerk nevner 40 % af aeg-
tefeellerne og 46 % af de voksne bern, at kurset 1 hoj grad eller i meget hoj grad har eget deres
netveerk til andre parerende.

Otte til ti uger efter kurset rapporterer 70 % af egtefaellerne og 66 % af de voksne bern, at de
har haft kontakt med en eller flere deltagere fra kurset.

I forhold til mestring angiver 62 % af @gtefellerne og 93 % af de voksne bern, at kurset i hej
grad eller i meget hej grad har hjulpet dem til at hadndtere situationen som parerende til en per-
son med demens.

For spergsmélene vedrerende kursusudbytte, som er besvaret 8-10 uger efter kursets afslutning,
er der ogsa stor forskel pa agtefellernes og de voksne berns besvarelser.

33 % af egtefaellerne mod 92 % af de voksne bern rapporterer, at de i hej grad eller i meget hgj
grad foler, at de kan anvende de ting, de har lert pa kurset i konkrete dagligdagssituationer.
Omkring 75 % af de voksne bern mod 14 % af agtefzllerne oplever, at kommunikationen og
samvaret er blevet forbedret efter kurset.

Grundlaeggende kan det konkluderes, at de voksne bern vurderer deres udbytte af kurset mere
positivt end agtefallerne. Det kan skyldes, at de voksne berns vidensbehov har varet sterre fra
begyndelsen. Arsagen kan ogsa vare, at undervisningen passer bedre til de voksne berns behov
og generelle abstraktionsniveau. Derudover viser evalueringsresultaterne ligeledes, at kurset har
en lengerevarende effekt hos de voksne bern end @gtefellerne, hvilket kan skyldes, at de voks-
ne bern har en bedre evne til at overfere viden til praksis end egtefallerne.

Evalueringsresultaterne viser desuden, at den samlede parerendegruppe oger deres trivsel i un-
dersogelsesperioden. Resultatet er dog ikke signifikant.

Analyserne opdelt pa parerendestatus viser, at &gtefellerne ved kursusstart rapporterer en vee-
sentligt lavere trivsel end de voksne bern. Hverken egtefzller eller bern eger deres trivsel signi-
fikant. Omvendt bliver deres trivsel heller ikke signifikant darligere. Resultaterne viser yderlige-
re, at de kvindelige deltageres trivsel oges signifikant i undersggelsesperioden. For de mandlige
deltagere findes ingen signifikante aendringer af deres trivsel. Evalueringsresultaterne viser
ydermere, at underseggelsesgruppen, der var ”svert belastet” ved kursusstart (malt ved ZBI) oger
trivslen signifikant fra forste til tredje méling i undersegelsesperioden.

I forhold til maling af omsorgsgiverbelastning kan det konkluderes, at der sker et begranset og
ikke signifikant fald i omsorgsgiverbelastningen for den samlede parerendegruppe fra baseline
til 3. maling.
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Ved forste screening oplever bearn og egtefzeller den samme belastningsgrad, hvilket dog an-
drer sig markant, idet eegtefaellernes omsorgsgiverbelastning eges, hvorimod de voksne berns
omsorgsgiverbelastning falder signifikant 8-10 uger efter kurset.

Deltagerne har i det sidste spergeskema, der blev besvaret 8-10 uger efter kurset, svaret pa nog-
le spergsmal vedrerende deres selvoplevede omsorgsgiverbelastning.

En langt sterre andel blandt de voksne bern feler sig mindre belastede i deres hverdag efter kur-
set sammenlignet med &gtefellerne, jf. bilag 5. Dette resultat understetter og er identisk med de
tre screeninger af omsorgsgiverbelastningen hos de péarerende (ZBI).

Samlet kan det konkluderes, at kurset grundlaeggende har haft nogle positive gevinster for den
samlede parerendegruppe, men de voksne bern synes at profitere mere af kursusforlabene end
egtefeellerne. Det er ligeledes de voksne bern og ikke agtefallerne, der har oplevet et betyde-
ligt signifikant fald i omsorgsgiverbelastningen. P& grund af underseggelsesdesignet, hvor der
ikke er en kontrolgruppe at sammenligne med, kan det ikke med sikkerhed vides, om de positive
forandringer skyldes indsatsen eller andre forhold, men den kvalitative del og spergeskemaerne
understotter dog formodningen om, at kursusforlgbet har skabt positive forandringer hos den
samlede parerendegruppe pa forskellige parametre.
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Bilag 1: Oversigt over kursusindhold

Gruppedy- e Velkomst og introduktion o At kursusdeltagerne oplever et trygt, tillidsskabende og aner-
namisk til kurset kendende miljg, der far dem til at vaere abne og deltagende.
proces e Den gruppedynamiske ¢ At kursusdeltagerne igennem mgdet med fagpersoner og lige-
proces pa kurset stillede foler sig forstaet og far en oplevelse af ikke at veere ale-
) ) ne om at have sveere tanker og folelser.
o Afrunding og evaluering
af kurset o At kursusdeltagerne oplever bade at kunne give og modtage er-
faringer og respons pa en konstruktiv og udviklende made.
Transfer ¢ Videnstransfer og imple- o At kursusdeltagerne oplever emnerne pa kurset som virkelig-
mentering hedsneere og at de kan overfgres til de udfordringer, de mader i
) ) dagligdagen.
o Opfelgning fra sidste kur-
susdag og siden sidst o At kursusdeltagerne oplever, at den viden og de feerdigheder,
) der opnas pa kurset kan omseaettes og anvendes til at forbedre
* Afrunding af dagen /videreudvikle det daglige samvaer og hverdagen med deres
« De fremadrettede udfor- demensramte pargrende.
dringer o At kursusdeltagerne oplever, at der skabes rammer og mulighed
 Behov og muligheder for for at indga i et fagligt og socialt samvaer med ligestillede med
fremtidig netvaerksdan- mulighed for netvaerksdannelse efter endt kursusforlgb.
nelse
At forsta o At forstd demens og per- o At kursusdeltagerne oplever at de far en starre forstaelse og vi-
demens og soner, der er ramt af syg- den om demens og de funktionsevnetab som sygdommen med-
personer dommen fgrer, og at de herigennem fgler sig bedre rustet til at vaere
med de- ) sammen med deres pargrende i hverdagen.
mens e Personorienteret de-
mensomsorg o At kursusdeltagerne oplever, at de far gget deres forudsaetnin-
L ger for at kommunikerer og veere sammen med deres demens-
¢ Kommunllfatlon, samveer ramte pargrende pa en positiv og anerkendende méade i daglig-
og samspil med en per- da
gen.
son med demens
) . o At kursusdeltagerne oplever, at de far viden om og ideer til at
¢ Memngsfyl(?te gktlw.teter indga i nye og aendrede samvaersformer og hverdagsaktiviteter
og brug af livshistorie med deres demensramte pargrende.
Marte Meo o Introduktion til Marte Meo o At kursusdeltagerne oplever at de far redskaber som kan for-
metoden metoden bedre deres kommunikation, samvaer og samspil med deres
« Hvordan kan Marte Meo demensramte pargrende.
metoden hjeelpe til neer- o At kursusdeltagerne oplever at de far gje pa "de sma tings” be-
veerende kommunikation tydning i kommunikation, samveer og samspil.
0g samveer? L
o At kursusdeltagene oplever at de far indsigt i deres demensram-
e Introduktion og planlaeg- te pargrendes ressourcer og begraensninger i kommunikation,
ning af kursisternes vi- samveer og samspil.
deooptagelser med deres L .
demensramte pargrende o At kursugdel_tagerne oplever at de fgr indsigt i deres egen rolle i
kommunikation, samveer og samspil med deres demensramte
e Gennemgang af videoop- pargrende.
tagelser (2 gange)
At vaere pa- | e At veere pargrende til en o At kursusdeltagerne oplever at de far viden, indsigt og nye
rorende til person med demens med handlemuligheder, der kan hjaelpe dem til bedre at kunne klare
en person de aendrede livsbetingel- de &ndrede livsbetingelser i hverdagen sammen med deres
med de- ser, det medfgrer demensramte pargrende.
mens o At kursusdeltagerne oplever at deres selvindsigt og forstaelse
for egen situation gges, sa de fremadrettet bliver bedre til at
drage omsorg for sig selv.
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Bilag 2: Deltagernes udbytte af kurserne ved kursusafslutning, antal (procent)

Har kurset... Samlet FAgtefeeller

Gget dit netvaerk til andre pargrende til mennesker med en demenssygdom?

Slet ikke / | mindre grad 19 15 4
(20,4) (28,9) 9,8)
| nogen grad 31 15 16
(33,3) (28,9) (39,0)
| hgj grad / | meget hgj grad 40 21 19
(43,0) (40,4) (46,3)
Ikke angivet 3 1 3
(3.2) (1.9) (4.9)
Givet dig vaerktgjer til bedre kommunikation med din pargrende?
Slet ikke / | mindre grad 4 4 0
(4.3) (7,7) (0,0)
| nogen grad 24 22 2
(25,8) (42,3) (4.9)
| hgj grad / | meget hgj grad 65 26 39
(69,9) (50,0) (95,1)
Givet dig storre forstaelse for og bedre viden om de-
mens?
Slet ikke / | mindre grad 2 2 0
(2,2) (3,9) (0,0)
| nogen grad 15 12 3
(16,1) (23,1) (7.3)
| hgj grad / | meget hgj grad 76 38 38
(81,2) (73,1) (92,7)
Hjulpet dig til at handtere din situation som parerende til en dement?
Slet ikke / | mindre grad 2 2 0
(2,2) (3,9) (0,0
| nogen grad 21 18 3
(22,6) (34,6) (7,3)
| hgj grad / | meget hgj grad 70 32 38
(75,3) (61,5) (92,7)
Givet dig ideer til, hvordan du kan skabe et positivt samvaer med din pargrende?
Slet ikke / | mindre grad 5 4 1
(5.4) (7,7) (2,4)
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| nogen grad 32 27 5

(34,4) (51,9) (12,2)
| hgj grad / | meget hgj grad 56 21 35
(60,2) (40,4) (85,4)

n =93, heraf antal @gtefaeller n = 52 og bern n =41
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Bilag 3: Deltagernes udbytte af kurserne otte til ti uger efter kurset, antal (procent)

Samlet Agtefaeller

Foler du, at du kan bruge de ting du har lzert pa kurset i
konkrete situation er dagligdagen?

. ) 13 13 0
Slet ikke / | mindre grad (14,3) (24.5) (0,0)
| nogen grad 27 24 3
(29,7) (45,3) (7,9)
. . 51 16 35
| hgj grad / | meget hgj grad (56,0) (30,2) (92,1)
Har du efter kursets afslutning haft kontakt med en eller
flere deltagere fra kurset?
Ja 62 37 25
(68,1) (69,8) (65,8)
Nei 29 16 13
: (31.9) (30.2) (34.2)
Er du blevet bedre rustet til at handtere din situation som
parerende efter kurset?
. ) 11 11 0
Slet ikke / | mindre grad (12,1) (20.8) 0,0)
| nogen grad 28 23 S
(30,8) (43,4) (13,2)
. . 51 18 33
| hgj grad / | meget hgj grad (56,0) (34.0) (86,8)
. 1 1 0
Ikke angivet .1 (1,9) (0,0)
Oplever du, at kommunikationen med din pargrende med
demens er blevet forbedret efter kurset?
. . 23 20 3
Slet ikke / | mindre grad (25.3) (37.7) (7.9)
| nogen grad 34 29 S
geng (37.4) (54,7) (13,1)
. . 32 3 29
| hgj grad / | meget hgj grad (35.2) (5.7) (76,3)
. 2 1 1
Ikke angivet 2.2) (1,9) (2,6)
Oplever du, at samvaeret med din pargrende med demens
er blevet forbedret efter kurset?
. . 21 17 4
Slet ikke / | mindre grad 23.1) (32,1 (10.5)
| nogen grad 36 30 6
geng (39,6) (56,6) (15,8)
. . 32 4 28
| hgj grad / | meget hgj grad (35.2) (7.6) (73.7)
. 2 2 0
Ikke angivet 2,2) (3,8) (0,0)

n =91, heraf antal @gtefeller n =53 og bern n = 38
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Bilag 4: Fischers eksakte test pa fordelingen af svar omkring kursusudbytte

Agtefaeller Born
Har kurset.... Antal (%) Antal (%)
0,813
Gget dit netvaerk til andre pargrende til mennesker med en demenssygdom? (n=71)
| nogen grad 15 (41,7) 16 (45,7)
| hgj grad / | meget hgj grad 21(58,3) 19 (54,3)
<0,001
Givet dig vaerktgjer til bedre kommunikation med din pargrende? (n=89)
| nogen grad 22 (45,8) 2(4,9)
| hgj grad / | meget hgj grad 26 (54,2) 39 (95,1)
0,046
Givet dig storre forstaelse for og bedre viden om demens? (n=91)
| nogen grad 12 (24,0) 3(7,3)
| hgj grad / | meget hgj grad 38 (76,0) 38 (92,7)
0,001
Hjulpet dig til at handtere din situation som pargrende til en dement? (n=91)
| nogen grad 18 (36,0) 3(7,3)
| hgj grad / | meget hgj grad 32 (64,0) 38 (92,7)
>0,001
Givet dig ideer til, hvordan du kan skabe et positivt samvaer med din pargrende? (n=88)
| nogen grad 27 (56,3) 5(12,5)
| hgj grad / | meget hgj grad 21(43,7) 35(87,5)
>0,001
Kan du bruge de ting du har lzert pa kurset i dagligdagen? (n=78)
| nogen grad 24 (60,0) 3(7,9)
| hgj grad / | meget hgj grad 16 (40,0) 35(92,1)
0,820
Har du efter kurset haft kontakt med en eller flere deltagere fra kurset? (n=91)
Ja 37 (69,8) 25 (65,8)
Nej 16 (30,2) 13 (34,2)
Er du blevet bedre rustet til at handtere din situation som parerende efter kur- >0,001
set? (n=79)
| nogen grad 23 (56,1) 5(13,2)
| hgj grad / | meget hgj grad 18 (43,9) 33 (86,8)
Er kommunikationen med din parerende med demens blevet forbedret efter kur- >0,001
set? (n=66)
| nogen grad 29 (90,6) 5(14,7)
| hgj grad / | meget hgj grad 3(9.4) 29 (85,3)
>0,001
Er samvaeret med din parerende med demens blevet forbedret efter kurset? (n=68)
| nogen grad 30 (88,2) 6 (17,7)
| hgj grad / | meget hgj grad 4(11,8) 28 (82,3)
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Bilag 5: Den procentvise fordeling af oplevet belastning i hverdagen

Den procentvise fordeling af deltagernes svar omkring oplevet belastning i hverdagen

Naér du teenker tilbage pa tiden, for du deltog pa kurset, faler du dig da mere eller mindre belastet i din

hverdag?

70% -
60%
50% -
40% m Mindre belastet
30% m Ingen forandrig
Mere belastning
20%

10%

0%

Samlet FAegtefeeller Barn

n=389

SAMVAR MED MENNESKER MED DEMENS - EVALUERING AF KURSUSFORL@B FOR PARGRENDE

53 /55



Bilag 6: Beskrivelse af x* (chi i anden) og Fischers eksakte test

Chi-i-anden test og Fischers eksakte test anvendes til at undersgge, om to binzre variable er as-
socierede (altsa om fordelingen af individer 1 den ene variabel athaenger af deres fordeling i den
anden variabel). Man tester hypotesen Hy. p; = p, versus Hy.p; # p;

Begge tests sammenligner de observerede verdier i en 2 x 2 tabel med forventede vaerdier, hvis
de to variable var uathengige. Jo sterre forskel der er mellem de observerede og de forventede
veerdier, jo mere signifikant bliver p-vaerdien. Begge test kan ogsé anvendes ved kategoriske
variable med mere end to kategorier, som baseres pa » x ¢ tabeller.

Chi-i-anden er i modsetning til Fischers eksakte test ikke en eksakt test, dvs. at der ligger nogle
approksimationer i beregningerne. For at disse approksimationer er gaeeldende, forudsettes fol-
gende om data. Mindre end 20 % af cellerne mé indeholde 5 eller faerre observationer, og ingen
celler ma indeholde mindre end 1 observation. Derimod beregner Fischers eksakte test den ek-
sakte sandsynlighed for at forkaste nulhypotesen. Fischers eksakte test er dog meget beregnings-
tung, derfor foretraekkes Chi-i-anden, hvor det er muligt. Hvis antagelserne for en Chi-i-anden
test er opfyldt giver Chi-i-anden og Fischers eksakte tests meget lignende resultater.

I analyserne af fordelingen af data vedr. spergsmalene om kursusudbytte, er det valgt at eks-
kludere kategorierne ’Slet ikke / I mindre grad’ samt ’Ikke angivet’, da der kun er fa observatio-
ner i disse kategorier. Sdledes tages der udgangspunkt i 2 x 2 tabeller, og det undersgges, om
der er forskel pa, hvor tilbgjelige agtefaller og bern er til at svare henholdsvis ’I nogen grad’
og 'l hej grad / I meget hej grad’. Ved at eksludere kategorierne ’Slet ikke / I mindre grad’ samt
’Ikke angivet’ fas mere robuste tests, og resultaterne er mere simple at fortolke. Desuden an-
vendes Fishers eksakte test for at fa sa valide resultater som muligt.
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Bilag 7: Interviewguide

Interviewspergsmal

Evalueringssporgsmal

Hvordan har du haft det efter kurset sluttede?

Hvordan har du brugt, det, du leerte pa kurset?

Hvordan har den viden du har faet om demens hjulpet dig?

Hvordan har de kommunikationsredskaber du har faet hjulpet dig?

Hvordan har dit samvaer med din segtefaelle/foreelder veeret siden du var pa kur-
set?

Hvordan har kurset hjulpet dig til at mestre din hverdag?

Hvordan har kurset hjulpet dig til at klare de aendrede livsbetingelser?
Hvad var det bedste ved kurset?

Hvad kunne veere bedre ved kurset?

Hvad tager du med dig fra kurset?

Hvis du taenker tilbage pa tiden for kurset, fgler du dig mere eller mindre bela-
stet efter kurset?

Forandring i trivsel og belastning

Udvikling og tranfer af viden og redskaber
Udvikling og tranfer af viden om demens

Udvikling og tranfer af redskaber

Udvikling i samvaer

Udvikling i og transfer af mestringsevne

Alle evalueringsspargsmal
Alle evalueringsspgrgsmal
Alle evalueringsspargsmal

Forandring i belastning
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