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Forord

Denne rapport beskriver og analyserer samspillet mellem frivillige og mennesker med demens og
deres naermeste pargrende, med det formal at opna en dybere forstaelse for betydningen af deltagel-

se i A£ldre Sagens demenstilbud.

Projektet er finansieret af /Aldre Sagen i samarbejde med Aalborg Universitet. Aldre Sagen har
staet for udveelgelse af de to lokalafdelinger der indgar i undersggelsen. Dataindsamling, analyse og
udarbejdelse af rapport er foretaget af lektor Kirsten Schultz Petersen og adjunkt Tilde Marie Ber-
telsen fra marts til december 2017. Seniorkonsulent Anja Bihl-Nielsen har veret kontaktperson i
Aldre Sagen. Det overordnede formal med undersggelsen, og heraf udledte forskningsspargsmal, er

udarbejdet i feellesskab og resultater er lgbende diskuteret.

Vi vil gerne sige tak til deltagerne i undersggelsen og til lokalafdelingerne for at give os adgang til
at foretage dataindsamlingen. Tak til formand og naestformand og de mange frivillige for at lade os
fa indblik i deres demenstilbud. Tak til de deltagende personer med demens og deres nermeste pa-

rgrende som har givet os indsigt i betydningen af at deltage i £ldre Sagens demenstilbud.

Rapporten er inddelt i 5 kapitler:

o | kapitel 1 gives en kort sammenfatning af undersggelsen.

e | kapitel 2 praesenteres undersggelsens baggrund og formal.

o | kapitel 3 praesenteres undersggelsens analyse og resultater. Kapitlet starter med en intro-
duktion og oversigt over malgruppen for Zldre Sagens demenstilbud og preaesentation af del-
tageres perspektiv pa deres deltagelse i de frivillige tilbud. Dernast praesenteres de frivillige,
demenstilbuddenes organisering, steder og deltagere. Efterfalgende sattes der i analysen fo-
kus pa hvad der kendetegner samspillet med de frivillige og den betydning samspillet med
de frivillige har for mennesker med demens og deres pargrende. Kapitlet afsluttes med et af-
snit om mulige udviklingspotentialer.

o | kapitel 4 redeggres for undersggelsens design og metode, den videnskabsteoretiske ramme,
forskningsspgrgsmal, dataindsamlingsmetoder, inklusionsprocedure, deltagere, analyseme-
toder, etiske overvejelser samt en diskussion af styrker og svagheder ved de valgte metoder.

e Kapitel 5 indeholder undersggelsens konklusion.
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1 Sammenfatning

| dag lever mellem 85.000-90.000 danskere med en demenssygdom, og antallet forventes at stige de
kommende ar. Demens er pa grund af det tiltagende antal sygdomstilfeelde og heraf stigende behov
for statte- og behandlingstilbud aktuelt pa den socialpolitiske dagsorden. | 2016 blev der vedtaget
en national demenshandlingsplan, med malsatninger stilet mod at forbedre behandling og pleje af
mennesker med demens samt at yde stgatte til de parerende. Frivillige- og pargrendeorganisationer
spiller i dag en stor rolle pa demensomradet i kommunerne. Zldre Sagen har med i alt 215 lokalaf-

delinger, en bred vifte af frivillige tilbud til mennesker med demens og deres pararende.

Formalet med denne kvalitative undersggelse er, at opna en dybere forstaelse for betydningen af
samspillet med de frivillige set ud fra personer med demens og de pargrende. Hensigten er ikke at
evaluere de frivilliges arbejde i lokalafdelingerne, men alene at undersgge betydningen af samspillet
med de frivillige set ud fra deltagernes perspektiv. Undersggelsens resultater forventes, at give in-
spiration til videre udvikling af Zldre Sagens demenstilbud. Malgruppen for de frivilliges tilbud
omfatter bade mennesker med demens, som er hjemmeboende, enlige eller bosiddende sammen
med agtefalle og beboere pa plejecentre. Derudover er malgruppen ogsa de pargrende. Baggrunden
for deltagelse i de frivillige tilbud kan veere en henvisning fra den kommunale demenskoordinator
eller en opfordring fra et familiemedlem. Falles for de personer med demens, som deltog i under-

sggelsen, var, at de var over 70 ar og ikke nylig diagnosticeret med demens.

Resultaterne af undersggelsen viser, at mgdet mellem de frivillige, mennesker med demens og de
nermeste pargrende forgar i forbindelse med deltagelse i forskellige tilbud og aktiviteter i ZAldre
Sagens lokalafdelinger. De frivillige tilbud er, i de lokalafdelinger som deltog i undersggelsen, or-
ganiseret i cafeer, aktiviteter pa plejecentre, pararendegrupper og som besggsvenner. Lokalafdelin-
gernes tilbud bestar bade af tilbud til enkeltpersoner og grupper malrettet sdvel mennesker med de-
mens, nermeste pargrende og egtepar med egtefeelle med demens. Tilbuddene foregar forskellige
steder i lokalomradet, fx i sognegarde, borgerhuse, biblioteker og plejecentre, hvor frivillige og for-
skellige deltagere indgar i sociale aktiviteter. Zldre Sagens lokalafdelinger star nogle steder selv for
tilbud og aktiviteter, andre steder indgar de frivillige i de kommunale tilbud. De frivillige skaber
rammerne for, at mennesker med demens og de pargrende kan indga i socialt samvaer og kan delta-
ge i sociale fellesskaber med andre i samme situation. Mennesker med demens far mulighed for at
indga i forskellige former for aktiviteter som er med til at understatte, at de engagerer sig i aktivite-

ter som fx bagning, dans, gymnastik, ga- eller kereture lokalomradet. Betydningen af deltagelse i de
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frivillige tilbud fremhaves af savel mennesker med demens som deres pargrende som verende af

social karakter.

Samspillet mellem frivillige og mennesker med demens foregar i forskellige sociale sammenhzange
i forbindelse med de frivilliges besgg i hjemmet hos enlige og &gtepar og i forbindelse med delta-
gelse i cafeer og aktiviteter pa plejecentre. Kendetegnende for samspillet mellem de frivillige og
mennesker med demens er, at der i forbindelse med deltagelse i de frivillige tilbud og aktiviteter
skabes nere sociale relationer. Deltagelse i de frivillige aktiviteter i regi af Aldre Sagen bidrager til
styrkelse af identiteten hos mennesker med demens bl.a. via fastholdelse af og styrkelse af perso-
nens rolle i lokalsamfundet og styrkelse af sociale kontakt. Der ses saledes et forebyggelsespotentia-
le i de frivillige tilbud idet der, via det sociale samvar som de frivillige skaber, bliver muligt at fo-
rebygge ensomhed og isolation for bade mennesker med demens som for de pargrende. Derudover
understgtter deltagelse i de frivillige tiloud de pargrendes indbyrdes kontakt, og via besggsvenner
aflastes aegtefellen som derved far skabt et frirum i dagligdagen. Deltagelse i de forskellige aktivi-
teter i regi af A£ldre Sagens lokalafdelinger fremmer samtidig tilknytningen til andre i samme situa-

tion. | demenstilbuddene mades folk fra lokalomradet og sociale faellesskaber styrkes.

Den kvalitative undersggelse var designet som et feltstudie i to af Aldre Sagens lokalafdelinger,
med indsamling af data ved hjeelp af observation, uformelle samtaler og individuelle interview. En
aben tilgang til indsamling af viden om samspillets betydning for personer med demens og deres
pargrende blev valgt som strategi til besvarelse af det overordnede formal for derved at indsamle
beskrivelser af deltagernes perspektiv. Den videnskabsteoretiske ramme for undersggelsen og der-
med det analytiske blik vi anlagde i forbindelse med dataindsamling og -analyse tog afsaet i en sym-
bolsk interaktionistisk forstaelse af, at mennesker handler pa baggrund af den mening de tilleegger
"ting”". | en symbolsk interaktionistisk forstaelse, med reference til Herbert Blumer (1969) handler
mennesker ud fra den mening de tillegger deltagelsen i Zldre Sagens demenstilbud. Mening skabes
og formes, i en interaktionistisk forstaelse, mens mennesker interagerer i forskellige sociale sam-
menhange. | undersggelsen var der tale om sociale sammenhange, der opstod i forbindelse med de
tilboud og aktiviteter som de frivillige iveerksatte. Betydningen af deltagelse i de frivillige tilbud og
hvad der kendetegner samspillet blev fremanalyseret ud fra en kodning af det indsamlede datamate-

riale med serlig fokus pa hvad der fremstod som centrale temaer i deres perspektiv. Observation

! Blumers begreb
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med uformelle samtaler med deltagerne i de frivillige tilbud blev anvendt som dataindsamlingsme-
tode for derved at opna dybere forstaelse for, hvad der sker i samspillet mellem frivillige og menne-
sker med demens og den betydning deltagelse i de frivillige tiloud har for deltagerne. Der blev fore-
taget 19 observationsbesgg i to af Z£ldre Sagens lokalafdelinger. Observationsbesggene blev foreta-
get pa plejecentre (n=2), i cafeer (n=3), i pargrendegrupper (n=3) og i forbindelse med de frivilliges
besgg i hjemmet (n=11). De uformelle samtaler gav mulighed for at stille spgrgsmal til deltagerne
om betydningen af samspillet med de frivillige, og gav mulighed for at rekruttere informanter til de
efterfglgende interview (n=9). Interview og uformelle samtaler blev foretaget pa baggrund af en
semi-struktureret interviewguide, med spgrgsmal om hvordan deltagerne oplever demenstilbuddet.
Analysen af det samlede datamateriale bestod af to dele: - en deskriptiv del (afsnit 3.2.) med beskri-
velser af tilbud og aktiviteter og den betydning deltagerne tilleegger tilbuddet, og en analytisk del
(afsnit 3.3) hvor resultaterne analyseres med serligt fokus pa hvad der fremstar som centrale temaer
i deltagernes perspektiv pa samspillet med de frivillige, og resultaterne diskuteres op imod eksiste-

rende forskning.

Sikring af anonymitet og fortrolighed for deltagerne i undersggelsen har medfart, at personnavne og
steder er udeladt i rapporten og personlige oplysninger som ville kunne lede frem til de enkelte del-
tagere er saledes blevet @ndret. Det er derved ikke muligt, at identificere hvem der har sagt hvad og
fra hvilken lokalafdeling datamaterialet er indhentet.
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2 Baggrund

Demens er en fellesbetegnelse for en reekke sygdomstilstande i hjernen karakteriseret ved vedva-
rende og progressiv sveekkelse af mentale funktioner som hukommelse, intelligens, personlighed og
falelsesliv (Sundhedsstyrelsen, 2015). Demens kan udvikle sig meget forskelligt. Sygdommen kan
udvikle sig fra let til sveer demens over en kortere eller lengere periode. Antallet af personer med
demens i Danmark kendes ikke med sikkerhed. Opgarelser viser, at mere end 30.000 danskere lever
med demens (Sundhedsstyrelsen, 2015), men disse opgerelser fanger dog kun de mest alvorlige
tilfelde af sygdommen. Mange mennesker forventes at have demens uden at have faet stillet en
diagnose. Det anslas saledes, at der i dag er mellem 85.000-90.000 mennesker, som lever med en
demenssygdom, og antallet forventes at stige de kommende ar (Jgrgensen & Waldermar, 2015).

Demens er pa grund af det tiltagende antal sygdomstilfeelde og heraf stigende behov for statte- og
behandlingstilbud kommet pa den kommunale og nationale dagsorden, og nationale demenshand-
lingsplaner er vedtaget (Socialministeriet, Indenrigsministeriet, & Sundhedsministriet, 2010;
Sundheds- og Aldreministeriet, 2017). 1 2016 blev der vedtaget en samlet national handlingsplan
for demensomradet, som raekker fra 2016 og frem mod 2025. | december 2016 forhandlede regerin-
gen og satspuljepartierne pa baggrund af den nationale demenshandleplan en aftale pa plads om
udmgntning af 470 mio. kr. til konkrete initiativer. | den nationale handlingsplan opstilles der tre
overordnede malsatninger: 1) Danmark skal vaere et demensvenligt land, hvor mennesker med de-
mens kan leve et veerdigt og trygt liv. 2) Behandling og pleje af mennesker med demens skal tage
udgangspunkt i den enkeltes behov og verdier og tilbydes i sammenhangende forlgb med fokus pa
forebyggelse, tidlig indsats, nyeste viden og @get forskningsindsats. 3) Pargrende skal inddrages

aktivt og samtidig have mere stgtte i livet som pargrende.

Den nationale demensindsats foregar pa tvaers af sundheds- og @ldreomradet og understgttes af en
lang reekke initiativer. Initiativer som blandt andet indbefatter stette til pargrende til mennesker med
demens og initiativer, der understatter udviklingen af mere demensvenlige lokalomrade, fx dagtil-
bud til mennesker med demens samt aflastningstilbud til aflastning af pargrende til hjemmeboende
mennesker med demens. Frivillige organisationer og pargrendeorganisationer spiller i dag en stor
rolle pa demensomradet, bade ift. at kunne stgtte mennesker med demens, men ogsa de pargrende
via tilbud fra de frivillige (Socialministeriet et al., 2010). Aldre Sagen har sammen med andre
landsdaekkende organisationer gaet sammen om at oprette Folkebevaegelsen for et demensvenligt

Danmark. Zldre Sagen er en medlemsorganisation som bl.a. har demensomradet som indsatsomra-
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de, hvor der blandt andet er tilbud som besggsvenner, hvor frivillige kommer pa besgg hos menne-
sker med demens enten i hjemmet eller pa plejecentre, eller tiloud om deltagelse i cafeer, hvor man
kan indga i socialt samveer med andre. De frivillige bidrager til at give hverdagen kvalitet for savel
mennesker med demens som de pargrende. Rundt om i landet findes en bred vifte af tilbud, som
tiloydes af frivillige i Zldre Sagens 215 lokalafdelinger. Taget i betragtning af, at der er mange for-
skellige tilbud udfart af frivillige bl.a. fra Aldre Sagen, sa ved vi meget lidt om, hvad der sker i
samspillet mellem frivillige og mennesker med demens, og den betydning deltagelsen i de frivillige
tiloud har. | fglge et internationalt studie fra 2014, har deltagelse i frivillige tilbud vist sig at have en
positiv indvirkning pa mennesker med demens. Mennesker med demens paskenner de frivilliges
arbejde, og de frivillige ser ud til at kunne fremme engagement i forskellige former for aktivitet
(McDonnell, McKeown, Keen, Palfreyman, & Bennett, 2014). For de pargrende, kan stgtten fra
frivillige betyde, at de kan fortseette med at arbejde og dermed have overskud til at give statte og
omsorg (Roach & Drummond, 2014). | Danmark er frivilligomradet, i modsetning til England, sta-
dig under udvikling, et stigende antal kommuner og regionale sygehuse har indledt samarbejde med

frivillige.
2.1 Undersggelsens formal

Formalet med undersggelsen er, at opna en dybere forstaelse for betydningen af samspillet med de
frivillige set ud fra personer med demens og deres naermeste pargrende. Undersggelsens resultater
forventes at kunne give inspiration til videreudvikling af de frivillige tilbud til mennesker med de-

mens.
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3 Resultater

Resultaterne er opdelt i tre afsnit. Ferst er der en introduktion og en samlet oversigt over malgrup-
pen for Aldre Sagens demenstilbud samt en overordnet beskrivelse af deltageres perspektiv pa de-
res deltagelse i Aldre Sagens demenstilbud. Dernast praesenteres kort hvem de frivillige i ZAldre
Sagens demenstilbud er, efterfulgt af et afsnit om organisering, steder og gvrige deltagere (afsnit
3.1.). | det andet afsnit beskrives lokalafdelingernes tilbud i form af cafeer, aktiviteter pa plejecen-
ter, prgrendegrupper og besggsvenner? for derved at forstd hvad der kendetegner madet med de
frivillige (afsnit 3.2), hvilke aktiviteter der foregar og hvad mgdet bidrager til i deltagernes hver-
dagsliv (forskningsspgrgsmal 1-2, tabel 2, s. 41). Beskrivelserne af deltagernes perspektiv pa deres
deltagelse i Zldre Sagens demenstilbud som er prasenteret i de forudgaende afsnit danner bag-
grund for det sidste afsnit som indeholder en analyse ud fra den teoretiske symbolsk interaktionisti-
ske referenceramme for undersggelsen med fokus pa samspillets betydning samt en diskussion med

inddragelse af eksisterende forskning (forskningsspargsmal 3-7, se tabel 2, s. 41).
3.1 Introduktion

3.1.1 Malgruppens perspektiv pa deres deltagelse i £ldre Sagens demenstilbud

Malgruppen for Zldre Sagens demenstilbud er mennesker med demens og deres nermeste pargren-
de®, hvilket indbefatter bade hjemmeboende enlige og &gtepar samt beboere pd plejecentre. Mal-
gruppen er saledes ikke kun mennesker med demens men ogsa de pargrende. | flere tilfalde ses at
de pargrende fortsetter med at deltage i de frivillige tilbud efter at familiemedlemmet er afgaet ved
dgden. Baggrunden for at mennesker med demens og deres nermeste pargrendes deltager i ZAldre
Sagens demenstilbud er i mange tilfeelde en henvisning fra den kommunale demenskoordinator eller
en opfordring fra en nabo eller et familiemedlem. Feelles for de personer, vi kom i kontakt med var,
at det havde veret lang tid siden at demens sygdommen var konstateret, hvilket de frivillige bekreef-
tede var meget almindeligt. Deltagerne i de frivillige tilbud havde saledes levet med demens syg-
dommen i lengere tid. Farst da demens sygdommen var meget fremskreden, blev de involveret i
/ldre Sagens demenstilbud. Deltagerne som deltog i Zldre Sagens demenstilbud var enten enlige
og hjemmeboende, beboere pa plejecentre, @gtepar, pargrende eller familiemedlemmer til afded

som tidligere havde deltaget i demenstilbuddene.

2| lokalafdelingerne kan besggsvenner ogsé fungere som aflastning for pargrende til personer med demens.
® | undersggelsen er den pargrende hovedsageligt en agtefalle.
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Enlige og hjemmeboendes perspektiv

Kendetegnende for de enlige mennesker med demens som deltog i de frivillige tilbud var, at de bo-
ede i hus eller lejlighed. Flere havde boet alene i mange ar alene efter at agtefellen var ded. Be-
sggsvennerne, som kom i hjemmet hos de enlige, er ifglge de enliges udsagn deres primere sociale
kontakt. Karen, en aldre dame pa 80 ar bor alene i en 3 varelses lejlighed i et starre boligkompleks
i udkanten af byen. Karen oplyser, at hun har varet enke i mere end 10 ar og fremhaver at det kan
veere meget sveert at bo alene. Martha (besggsven fra Aldre Sagen) er kommet hos hende igennem
flere ar, efter at hun havde faet sveert ved at huske. Det er altid hyggeligt nar Martha kommer for-
teeller hun, hun far en god snak og hun hgrer nyt om hendes familie. Hun fortaller ligeledes om
barn og barnebarn, peger mod en hylde med billeder og fortzller om hvem der er pa billederne.

Jeg syns det er dejlig at fa besgg af Martha (besggsven), det er det. Vi har snakket
meget og vi har set hinandens billeder, hun er meget aktiv person som laver en masse
og hun forteller om hendes barnebgrn.” (Interview af 80-arig enlig dame med de-

mens).

De frivillige besggsvenner er ifalge de enlige mennesker med demens en vigtig social kontakt. De
frivillige giver dem tryghed og stabilitet ved at besggsvennen altid er den samme og at vedkom-
mende kommer kontinuerligt pa besgg i hjemmet. Andre aktiviteter, f.eks. deltagelse i demensca-
feer gar, at mennesker med demens kan holde sig i gang og indga i forskellige former for aktivite-

ter.

For det er jo det vi mangler meget af ... for at holde os i gang. Det er aktiviteter af en
eller anden art. Og det kan vere at ga en tur, det kan vere at spille kort [...]. Ja, det

kan vaere mange ting (Interview med enlig mand, som kommer i demenscafeen).

Flere af de frivillige har veeret besggsven for den samme person i adskillige ar, og kan ogsa huske
den afdgde agtefelle. Else, en aldre kvinde farst i 80’erne, bor alene i en eldrebolig i udkanten af
en lille by. Else fortaeller, at hun mistede sin mand for nogle fa ar siden. Efterfglgende har hun faet
en besggsven, Inge, som ser forbi et par gange om ugen til en snak og en kop kaffe. Inge hjelper
hende med forskellige praktiske ting, f.eks. karer Inge Else til frisgren og til aftaler hos praktiseren-

de lege, da Else ikke selv har mulighed for at tage en bus.
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Else svarer, da jeg sperger [...]Jhvad det betyder, at Inge kommer hos hende, “’det be-
tyder alt” (betoning) og serligt betyder det noget for Else, at det er en person hun
kender godt, at hun ved hvem der kommer fra gang til gang. At det er den samme per-
son. Meget mere kan hun ikke uddybe det: ““Det betyder meget” (Enlig dame med de-

mens om besggsvennen).

Det at have en demens sygdom betyder, at mange bliver hjemme og har vanskeligt ved at selv at
feerdes udenfor hjemmet. Det betyder saledes, at de frivilliges besgg bliver en forudsetning for at
kunne komme udenfor hjemmet. Sofie, som bor alene i en lejlighed i byen, forteeller, at hun ikke er
sa god til at komme ud mere. Hun vil gerne have hjelp til at komme ud og ga en tur. Mange oplever
saledes, at de i forbindelse med demens sygdommen far sverere ved selv at forlade hjemmet, og fx

klare de daglige indkgb.

Det er jo ogsa sadan, at jeg bliver jo 84 til sommer, og jeg er ikke sa mobil mere og
jeg har sadan en mild demens [...] jeg har jo for to ar siden kunnet tage bussen ind til
byen, det gar jeg ikke mere jeg er bare her. Jeg vil gerne hvis XX (besggsven) kommer
og gar lidt, og vi drikker altid kaffe og vi har nogle kiks med smgr pa. (Interview af

enlig hjemmeboende dame).

De enligboende mennesker med demens har saledes ofte den frivillige besggsven som deres primee-
re sociale kontakt, og samveeret med de frivillige betyder at de har en ledsager i forbindelse med
ture ud af huset. De frivilliges besgg kan saledes medvirke til at forebygge isolation i hjemmet som

felge af demenssygdommen.
Beboerne pa plejecentrenes perspektiv

Kendetegnende for de enlige mennesker med demens som boede pa plejecentrene var, at de havde
sparsom eller ingen kontakt med deres familie og venner. Den frivillige besggsven var saledes for
mange den primare sociale kontakt ud over den daglige kontakt med plejepersonalet. Observation
af samspillet med de frivillige viste, at der er et neert forhold mellem den frivillige og beboeren. Den
sociale relation til den frivillige ser ud til at kunne bibeholdes, trods nedsat evne til at kommunikere
verbalt som fglge af svaer demens. Den frivillige fortzller, at hun har besgg Eva i snart 8 ar, tidlige-
re kunne hun godt ga en tur udenfor plejecentret sammen med hende. I dag sidder Eva for det meste
pa sit verelse. Hun har sparsom kontakt med andre mennesker, og hendes bagrn kommer sjaldent.

Vi gar ind i hendes lejlighed, hilser og den frivillige giver hende et knus. Dernast karer den frivilli-
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ge hende i karestol ud til spisebordet i plejecentrets feelles dagligstue. Eva smiler et par gange mens

vi taler, ser op nar den frivillige taler til hende, men for det meste ser hun vaek og lukker gjnene.

Den frivillige sidder tat ved [plejehjemsbeboeren], holder hendes hand og giver hen-
de kaffe og lidt kage [...]. Der kommer nogle lyde [...], men ellers er der ingen ord-
veksling mellem den frivillige og beboeren. Den frivillige taler til hende, kommenterer
hvad vi taler om og hun sidder hele tiden med hende i handen og hun stryger hende pa
armen. Der ser ud til at veere en tet kontakt imellem dem. Den frivillige taler til de
andre ved bordet, og det er tydeligt at hun kender beboerne og personalet pa stedet
(Feltnoter i forbindelse med besggsven pa plejehjem).

De frivilliges besgg hos enlige beboere pa plejecentrene, kan saledes — og pa samme made som hos
de enlige — give beboeren socialt samvar som ellers ofte er plejepersonalets opgave, da der i mange

tilfelde er sparsom kontakt til familien.
FAEgteparrenes perspektiv

Kendetegnende for a&gteparrene, hvor en af parterne havde demens var, at de boede i eget hjem og
at mange af havde en besggsven som kom kontinuerligt fx hver 14. dag. De frivillige besggsvenner
bidrog i samveeret med, at egtefeellen med demens holdt sig i gang med forskellige former for akti-
viteter. Her fremhaver de pargrende at partnerens deltagelse i aktiviteter i regi af ZAldre Sagen var
af stor betydning. Jens er en mand i starten af 70’erne. Han bor sammen med sin &gtefeelle Hanne i
et reekkehus midt i byen. Jens forteller, at han fik konstateret demens for et par ar tilbage. Hanne
tilfgjer, at sygdommen seerligt har betydet, at Jens er blevet mere indadvendt og at han har sveert
ved at tage initiativ til at lave noget. Det geelder bade de huslige pligter derhjemme, men ogsa delta-
gelse i sociale aktiviteter uden for hjemmet. Jens har en besggsven og kommer ogsa i £ldre Sagens
demenscafée. Han fremhaver, at det er rart at besggsvennen tager initiativ til at han deltager i en
reekke forskellige aktiviteter og derved kommer udenfor hjemmet. Han fremhaver derudover, at den
frivilliges besgg i hjemmet har stor betydning for ham, da han dermed kan drgfte deres kendskab til
lokalomradet. For &gtefaellen betyder besggene at de far et frirum, hvor de i et par timer kan foreta-
ge sig noget andet, fx ga en tur eller kebe ind. Nar agteparrene deltager i caféen, fremheever flere at

det betyder meget at kunne foretage sig noget sammen som agtepar.
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[...]det er godt at komme ud og tale med andre som er i samme situation da det er
sveert at tage nogle steder med hans kone, sa de er ofte mest derhjemme (feltnoter fra

cafeen).

Det at kunne tale med andre i samme situation er ifglge de pargrende vigtigt og for mange eneste
mulighed for at foretage sig noget sammen. Agteparrene som mgdes jevnligt i demenscafeen har
kendt hinanden i mange ar, og mandene til egtefellerne med demens taler sammen om fx vejret og
de ting der sker i byen. Demenskoordinatoren, som i mange tilfelde star for at igangsette forskelli-
ge aktiviteter i demenscafeen, fremhaver, at det er vigtigt at egteparrene bevarer social kontakt og
samveer med andre trods partnerens demenssygdom. Demenskoordinatorens erfaring er, at mange
agtepar isolerer sig sa, derfor opfordrer hun dem altid til at deltage i demenscafeens aktiviteter eller
fa en besggsven. De frivillige yder, ifglge demenskoordinatoren, hjelp og statte til dem der har brug
for det.

Agtefeeller og familiemedlemmer til afdgdes perspektiv

Flere af de pargrende fortsaetter med at deltage i de frivillige tiloud, fx i parerendegrupper og de-
menscafeer. Ifalge deres udtalelser, sa oplever de pargrende her et socialt feellesskab som de veerd-
seetter s3 meget at de fortsetter efter at deres pargrende var afgaet ved deden. De frivillige demens-
tilbud har saledes ogsa betydning for de efterladte. Der er via de pargrendes deltagelse i £ldre Sa-
gens demenstilbud skabt varige sociale fellesskaber, som ser ud til at veere leengerevarende. Der-
med kan de efterladtes fortsatte deltagelse i de frivillige tilbud fa et forebyggende sigte. Ensomhed
og isolation som fglge af tabet af s&egtefelle eller andet familiemedlem vil dermed kunne forebygges
via tilknytning til leengerevarende sociale feellesskaber med andre i lignende situation.

3.1.2 De frivillige

/ldre Sagens frivillige i Danmark er organiseret i 215 lokalafdelinger, som er ledet af lokale besty-
relser. Hver lokalafdeling har valgt en formand og har tilknyttet et vist antal frivillige, som star for
de forskellige tilbud og aktiviteter. De frivillige er mennesker, som har meldt sig til at udfare et
stykke frivilligt arbejde. | undersggelsen har vi fokus pa frivillige, som gnsker at stgtte mennesker
med demens og deres pargrende. De frivillige, vi madte i de to lokalafdelinger, var hovedsageligt
eldre kvinder som var gaet pa pension, og mange havde en social- og sundhedsfaglig baggrund.
Disse havde ofte i forbindelse med deres fratreedelse fra arbejdsmarkedet meldt sig som frivillige

for ifglge deres eget udsagn at kunne gare en forskel for andre og bidrage med noget meningsfuldt.
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Flere af de frivillige har selv haft demenssygdom inde pa livet enten via deres tidligere arbejde i
social- og sundhedssektoren eller via deres familie og venner. De frivillige udtrykker et gnske om
at etablere kontakt med mennesker med demens tidligt i sygdomsforlgbet for derved bedre at lere
dem at kende og derved tidligt kunne skabe en god kontakt. Da denne undersggelses primere fokus
er deltagernes (personer med demens og deres pargrende) perspektiv pa samspillet med de frivillige,

henvises til anden litteratur om de frivilliges baggrund og motivation for at indga i frivilligt arbejde.

3.1.3 Organisering, steder og deltagere

De tilbud, som mennesker med demens indgar og deltager i sammen med de frivillige i de to lokal-
afdelinger, foregar ofte sammen med de narmeste pargrende som gruppebaserede tilbud, fx i form
af cafeer og pargrendegrupper. Nogle af de gruppebaserede tilbud foregar sammen med de kommu-
nale demenskoordinatorer eller som gruppeaktiviteter pa plejecenter og sammen med kommunalt
ansatte medarbejdere. Derudover har lokalafdelingerne tilbud om individuelt tilrettelagte tilbud sa
som besggsvenner til enlige mennesker med demens eller hos agtepar enten i hjemmet eller pa ple-
jecenter. De gruppebaserede tilbud afholdes ofte i lokaler i lokalomradet fx i sognegarde, borgerhu-
se, biblioteker, plejecentre eller andre af kommunens lokaler, som de frivillige har faet stillet til
radighed, mens de individuelle tilbud oftest foregar i personernes eget hjem eller forskellige steder i
lokalomradet, som personerne med demens og de frivillige besggsvenner tager ud til sammen, fx til

stranden, den lokale kabmand eller plantecenter.

Tabel 1 viser en oversigt over lokalafdelingernes forskellige tilbud, hvor de finder sted, hvem der
deltager, og hvilke konkrete aktiviteter der typisk finder sted. | afsnit 3.2 beskrives og udfoldes de
forskellige tilbud og aktiviteter og betydningen af deltagelsen heri set ud fra mennesker med de-

mens og de pargrendes perspektiv.
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Tabel 1. Oversigt over lokalafdelingernes tilbud, steder, deltagere og aktiviteter

Tilbud Steder Deltagere Aktiviteter
Cafeer Borgercentre, sog- | Mennesker med demens Socialt samveer
negarde eller Pargrende Ture
kommunale lokaler | Kommunal demenskoordina- & Feaellesspisning
tor Musik
Frivillige fra andre organisa- | Dans
tioner Gymnastik
Frivillig besggsven og andre ' Film
frivillige fra £ldre Sagen Oplysning om de-
mens
Aktiviteter pa Plejecentre Beboere med demens Socialt samvar

plejecentre

Pargrendegrup-
per

Besggsvenner

Bibliotek, plejecen-
tre eller privat

Plejecentre eller i
hjemmet
Forskellige steder i
lokalomradet

@vrige beboere
Medarbejdere fra plejecentret
Frivillige fra Aldre Sagen

Pargrende

Kommunal demenskoordina-
tor

Frivillige fra £ldre Sagen

Mennesker med demens
Pargrende
Frivillige fra £ldre Sagen

3.2 Lokalafdelingernes tilbud og aktiviteter

Ture
Bagning
Feellesspisning

Socialt samvaer
Feellesspisning
Oplysning om de-
mens
Erfaringsudveksling
Socialt samvar

Ture

Indkab

Frisar

Legebesag

Hjeelp med praktiske
opgaver

Aldre Sagens demenstilbud i lokalafdelingerne bestar af tilbud til enkeltpersoner og grupper malret-

tet sdvel mennesker med demens som deres naermeste pargrende, fx en agtefelle. Tilbuddene er

placeret forskellige steder i lokalomradet, hvor der foretages aktiviteter sammen. Lokalafdelinger-

nes frivillige star nogle steder selv for tiloud og aktiviteter, mens de andre steder indgar i det kom-

munale tilbud, ofte ledet af kommunens demenskoordinator. Feelles for de to lokalafdelinger, som

indgik i undersggelsen, var at de havde tilbud om: 1) cafeer, 2) aktiviteter pa plejecentre, 3) parg-

rendegrupper og 4) besggsvenner. | de falgende fire afsnit beskrives og uddybes lokalafdelingernes

tiloud om cafeer, aktiviteter pa plejecentre, pargrendegrupper og besggsvenner og der settes fokus

pa hvad personer med demens og pargrende tillegger deres deltagelse i tilouddene.
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3.2.1 Cafeer - et sted man mgdes med andre og glemmer darligdom

Cafeer er et af de mange tilbud der er i de to lokalafdelinger, hvor man mgdes om forskellige for-
mer for aktiviteter. Nogle gange afholdes cafeer i samarbejde med den kommunale demenskoordi-
nator, andre gange er det de frivillige fra Zldre Sagen, der alene star for tilbuddet og aktiviteterne
heri. Der afholdes cafemgder en til to gange om maneden i fx sognegarden, borgercentret eller i
andre af kommunens lokaler og det er et abent tilbud for alle borgere. Cafeerne fungerer som socia-
le mgdesteder for mennesker med demens, som sammen med de pargrende og evt. ledsagere mgdes
om forskellige aktiviteter som fx socialt samveer omkring feellesspisning, musik, ture, udflugter eller
foredrag. Det overordnede formal med cafeerne er ifglge arrangarerne, at skabe mulighed for socialt
samver med andre i samme situation. De aktiviteter, der tilbydes i forbindelse med cafeerne varie-
rer, og afhaenger af hvilke ressourcer der er til radighed. | nogle caféer er det at kunne tale om de-
menssygdommen og fa oplysninger om, hvordan man handterer sygdommen i det daglige i fokus,
fx vises der film om demens, man taler ssmmen om sygdommen og deler erfaringer med andre i
samme situation. | andre cafeer er det sociale samveer i hgjsaedet. Her taler man ikke sa meget om
sygdom, men mgdes om aktiviteter der kan give frirum og adspredelse. Merete kommer i cafeen
sammen med sin mand som har haft demens i mange ar, og hun beskriver tiden i demenscafeen sa-

ledes:

[Det er] nogle hyggelige timer - og et sted, hvor man kommer for at glemme om

darligdom og sygdom, (vi) kommer ikke i cafeen for at tale om det.

De frivillige daekker bord, laver mad og vasker op og tilbyder deres hjalp og statte sa alle kan del-
tage i aktiviteterne. Ud over det praktiske sgrger de frivillige for, at der er en god stemning, fx ved
at tage initiativ til at folk taler sammen indbyrdes. Det er ofte de frivillige der tager personlig kon-
takt til de fremmeadte. Folk holder sig lidt i baggrunden, flere er stille og tilbageholdne under café-
mederne. | forbindelse med de forskellige aktiviteter liver flere af de fremmgdte op, smiler og
kommenterer det, der foregdr, maden og det de ser under fx gaturen. Nar der er musik og sang i
cafeen deltager mange, flere genkender melodierne og teksten, og flere synger med. Under et cafe-
mgde spiller en musiker op til fellessang, og leegger ud med sangen: "Velkommen i den grgnne

lund”:

[...] hun og manden liver meget op og synger med pa alle sange. De fleste rundt
om bordet synger med. Ogsa enkelte af de aldre kvinder [...] synger med dog

ganske lidt. [Det er] farste gang de egentlig rigtig er med [og deltager aktivt].
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Cafeerne giver mennesker med demens mulighed for at deltage i forskellige former for aktiviteter
sammen med deres agtefelle eller anden ledsager. De frivillige forsgger at tilpasse aktiviteterne til
malgruppen ved fx at danse og spille musik, som folk kender. Derved far deltagerne stimuleret de-
res erindring om musik og sange, som de kender fra tidligere. Deltagelse i cafeer far saledes perso-
ner med demens til at bidrage med det, de husker, og det der har relevans for dem. Nogle cafeer er
benavnt erindringscafeer, hvor frivillige og demenskoordinator arbejder malrettet med at stimulere
personernes erindringer. De lytter til musik, danser og taler om steder og personer de kender i lo-
kalomradet. Dermed bidrager de aktiviteter, der udfares i forbindelse med cafeerne til, at personer
med demens genkender og vedligeholder ferdigheder. | forbindelse med et cafémgade tager de fri-
villige i samarbejde med demenskoordinatoren initiativ til at gymnastik, som stimulerer erindringer

og lefter stemningen blandt deltagerne.

Ved gymnastikken og dansen lgftes stemningen. De fleste liver mere op, syn-
ger/nynner med pa melodier, sange, og de fleste gar ogsa et forsgg pa at lave
gvelserne. Der bliver lavet sjov nar gvelserne skal tages, der tales om, at man en-

gang kunne det og det — lgfte sig op i armene siddende osv.

| forbindelse med et cafémgde blev en artikel om lokalomradet last op, hvilket gav anledning til at

deltagerne begyndte at forteelle om ting de husker fra tidligere.

Der bliver f.eks. talt om egen tid, da de var ude og tjene mv. Ogsa hos nogle af
[dem] som ikke tidligere sagde noget, [er der] samtaler mellem personen med
demens og besggsvenner herom. De [mennesker med demens] kan berette om de-

res barndom. Det seetter tankerne i gang.

Mange mennesker med demens og pargrende faler at det er svert at komme ud blandt andre menne-
sker, sa de bliver ofte hjemme. De kommunale demenskoordinatorer opfordrer mennesker med de-
mens og pargrende til at komme i cafeen. Ifalge demenskoordinatoren kan cafeen vaere med til at
bevare den sociale kontakt med andre og dermed forebygge social isolation. De pargrende fremhz-
ver, at der i cafeen tages der hensyn til de udfordringer deres agtefeelle har. De frivillige hjelper
agtefellen med de aktiviteter, de har problemer med at udfare, fx pakledning og spisning. Flere
personer med demens ledsages af en besggsven. Nar Jens’ kone ikke har mulighed for at deltage i
cafeen, ledsages han af sin besggsven.
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At vi fglges ad - to til sddan et cafébesgg. Jamen det ger det da mere hyggeligt.
Altsa fordi vi kender jo ikke hinanden alle sammen, og sa har man i hvert fald én

man kan snakke med.

Det giver tryghed at have en ledsager med som de kender. Ledsager eller aegtefelle er dermed ngd-
vendigt for at mennesker med demens kan deltage i de sociale arrangementer i caféen. Anton er i
slutningen af 80’erne, han bor alene i et lille hus i en mindre landshy. | to ar har Anton haft Lene

som besggsven. Anton fremhaver, at det er ngdvendigt for ham at have ledsagelse til cafeen.

[Anton fortzller] at han kommer ogsa i café — spiller kort. Han kan godt lide at
komme der, men et krav er, at han skal have [besggsven] med. Og ingen andre.
Kun [besggsvennen] duer. Han fgler sig tryg i hendes selskab. De skal sidde

sammen, nar de er i café, at han har hende ved sin side. Som en stgtte.

| caféen har man mulighed for at tale med demenskoordinatoren og drgfte daglige problemstillinger
relateret til gtefellens demens. Demenskoordinatoren har mulighed for at samle de pargrende i en
gruppe. Nogle demenskoordinatorer har samtaler med a&gtepar i en samlet gruppe, mens andre fore-
treekker at de pargrende samles i et tilstadende lokale, mens de frivillige tager sig af agtefallen (se

afsnit 3.2.3 om pargrendegrupper).

3.2.2 Aktiviteter pa plejecentre — giver mulighed for hygge og samveer med andre

Aktiviteter pa plejecentre er en del af de gruppebaserede tilbud i de to lokalafdelinger, hvor frivilli-
ge og mennesker med demens mgdes og udferer forskellige aktiviteter sasmmen. Det sociale samveer
omkring deltagelse i aktiviteterne pa plejecentret er ligesom de gvrige gruppebaserede tilbud i lo-
kalafdelingerne en vigtig faktor i forbindelse med de aktiviteter, der iveerkszttes. Ifalge medarbej-
derne pa plejecentret er det sociale samvaer det primare i forbindelse med f.eks. aktiviteten bagning
af boller. Aktiviteter pa plejecentre arrangeres af medarbejderne, fx ved at en ergoterapeut i samar-
bejde med social- og sundhedspersonalet iveaerksatter et feelles aktivitetstilbud for plejecentrets be-
boere. De frivillige fra Z£ldre Sagen stagtter op om den planlagte aktivitet pa plejecentret ved iser at
hjelpe beboerne med demens med at komme frem og tilbage til lokalet, hvor aktiviteten foregar, og
ved at hjelpe og statte beboerne i at tage del i de planlagte aktiviteter. Formalet med aktiviteterne
pa plejecentrene er ifalge de frivillige at inddrage, aktivere og stimulere beboerne pa plejecentret,
og deres rolle er at tage sig af, at ogsa beboere med demens far mulighed for at deltage i aktiviteter-

ne.
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| aktiviteten [...] bagningen af boller, var det medarbejdere pa plejehjemmet (en
ergoterapeut og en social- og sundhedsmedarbejder), der har taget initiativ til
selve aktiviteten — dejen er lavet pa forhand. Den frivillige fra Zldre Sagen, som
deltager i aktiviteten, henter og bringer de beboere, som gnsker at deltage i akti-
viteten, men som ikke pa egen hand kan komme til feellesomradet, hvor aktiviteten
foregar. Flere af de beboere, som deltager i denne aktivitet, [...]Jhar vanskeligt
ved tage del i udferelsen af aktiviteten, at udfgre aktiviteten pa egen hand. Her
forsgger den frivillige at fremme beboeres deltagelse i aktiviteten, ved [...] at

hjeelpe og statte personens konkrete udfgrelse af aktiviteten.

Et eksempel pa en aktivitet pa plejecentret, som blev observeret, er bagning af boller og efterfal-
gende servering. Beboerne samles med to af medarbejderne fra plejecentret og en frivillig fra ZAldre
Sagen om aktiviteten bagning. Dejen &ltes, og der bliver rullet ud til boller. Medarbejderne taler om
det, der foregar, og de frivillige forsgger at holde samtalen i gang. Samtalen skaber en god stemning

omkring bordet og statter beboerne i at deltage i aktiviteten ved at guide personen.

En [...] beboer [med demens] sidder i karestol, men skubber sig selv rundt, den
frivillige har sveert ved at holde hende ved bordet. Hun har intet sprog, siger ikke
meget og kan kun komme med nogle lyde. Hun har samtidig sveert ved at bruge
sine haender, at holde dejen i fingrene og forme til boller. Den frivillige star og
sidder lige ved siden af denne kvinde — og hjelper hende med stort set alt ift. akti-
viteten. Tager hendes haender, former haenderne om dejen og viser hende hvordan

dejen skal formes og hjaelper med at placere de formede boller pa bagepladen.

Som det fremfar af ovenstaende uddrag fra feltnoterne sa ger de frivillige det muligt for at plejecen-
terbeboere med demens kan deltage i aktiviteten. Mange af beboerne pa plejecentret, som deltager i
aktiviteten bagning, har vanskeligt ved at kunne spise selv, sa de frivilliges hjalp er en forudsat-

ning for, at de kan deltage i bagningen og den efterfalgende spisning af boller.

Der spises boller og drikkes saftevand. Den frivillige hjeelper sarligt pa den ene
side af bordet, hvor hun har placeret sig. Hun hjelper to &ldre kvinder med de-
mens med at fa smurt og spist en bolle. Den ene kvinde formar nasten ikke at
holde bollen selv i sin egen hand, men den frivillige far det gjort sadan at hun al-
ligevel selv kan sidde og bide af bollen uden megen hjeelp. Sgrger for, at den &l-

dre kvinde ogsa far noget at drikke.
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Selvom flere af de beboere med demens, som deltager i denne aktivitet, synes sa sveekkede kogni-
tivt, at de ikke pa egen hand kan deltage i den planlagte aktivitet, stgtter og hjaelper de frivillige,
saledes at beboeren alligevel kan deltage. De frivillige muligger dermed beboernes deltagelse i ak-
tiviteten og det sociale samveer. Den kommunale ergoterapeut udtaler sig om betydningen af de
frivilliges deltagelse i plejecentrets aktiviteter, og fremhaver at det giver flere beboere mulighed for

at deltage.

[...] hvis den eller de frivillige ikke kom og hjalp til ved disse aktiviteter, ville de
ikke kunne finde sted — det ville de ikke have ressourcer til. Sa de frivilliges delta-
gelse betyder, at beboerne far sadanne oplevelser, har mulighed for at deltage i
disse aktiviteter [...] hjeelpe til, det praktiske, hente og bringe beboerne i deres

egne lejligheder.

De frivilliges deltagelse i aktiviteter pa plejecentre understgtter saledes de tilbud som de kommuna-
le medarbejdere igangsetter. Uden de frivilliges bidrag ville der mangle ressourcer til at kunne
hjeelpe og stette beboere med demens. De frivillige yder den ngdvendige stotte og hjelp til, at flere

af beboerne med demens kan deltage i aktiviteterne pa plejecentret.

3.2.3 Pargrendegrupper — man hgrer hvordan andre klarer sig, og de er en stgtte
Pargrendegrupper er et abent tilbud til pargrende til mennesker med demens - som oftest egtefeller.
Grupperne oprettes i de fleste tilfeelde af den kommunale demenskoordinator, hvor de frivillige fra
/ldre Sagen indgar i et samarbejde. | de kommunale tiloud om pargrendegrupper er der tale om
tidsbegreensede forlgb. Efterfglgende veelger nogle grupper at fortsette uden deltagelse af demens-
koordinatoren og de frivillige. Pargrendegrupperne bestar af en mindre kreds af pargrende, som er
blevet henvist af demenskoordinatoren. Grupperne mgdes regelmaessigt, fx en gang om maneden af
et par timers varighed. Her taler de om det at veere pargrende til en agtefelle med demens og de
udfordringer, de oplever i dagligdagen. Mgderne i pargrendegruppen finder sted i forskellige kom-
munale lokaler, fx i et lokale pa det lokale bibliotek eller pa et af kommunens plejecentre. De grup-
per, som efterfalgende veelger at blive selvkgrende, mgdes derefter privat, og i nogle grupper fort-
setter de frivillige med at deltage, selvom det ikke leengere er en del af det kommunale tilbud.

| grupperne har de pargrende mulighed for at dele udfordringer og problemstillinger i en ofte meget

presset hverdag med en a&gtefelle med demens. Ifalge de pargrende handler deres deltagelse i parg-
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rendegruppen primaeert om at fa mulighed for at udveksle erfaringer og modtage gode rad fra andre i

samme situation. En pargrende udtaler om sin deltagelse i pargrendegruppen:

[...] man kan tale om, hvordan [vi] som pargrende hver iser handterer agtefel-

lens sygdom og dermed kan hgre hinandens erfaringer.

Gruppemgderne varierer afhaengig af om grupperne er selvkarende eller om de ledes af den kom-
munale demenskoordinator. Demenskoordinatoren fungerer som faglig ressource, sgrger for at re-
kruttere deltagere til gruppen og star for at give faglige input om demenssygdommen. Demenskoor-
dinatoren statter og anerkender de pargrende, deres problemer og det store arbejde, de ger. Til mg-
derne i pargrendegruppen tager den frivillige sig primert af det praktiske, og er saledes med til at
skabe de bedste rammer for mgdet. Gruppemgderne kan ifalge de pargrende medvirke til at der
skabes sociale netveerk mellem deltagerne, iser i de grupper som fortsatter, efter at det kommunale
tilbud er afsluttet. Eksempelvis tenker deltagerne i den selvkgrende pargrendegruppe ikke lengere
over, at de er en del af en sarlig gruppe, men derimod er det det sociale samvar med andre, der gar

at de fortsaetter med at mades.

Gruppen startede op som en pargrendegruppe, oprettet af kommunen. Men med
tiden laerte de hinanden sa godt at kende at de efter afslutning af det kommunale
forlgh gnskede at fortsette med at mgdes. Pargrendegruppen startede op som et
tidsbegrenset forlgb for pargrende til mennesker med demens i kommunen og var

ment som en aflastning for den pargrende [...].

[...]de teenker ikke over at det er en pargrendegruppe, de har jo kendt hinanden
sa mange ar og talt om bade gleeder og sorger vi kan slet ikke undvare hinan-

den”.

For mange bliver det til adskillige ar, og selvom agtefaellen kommer pa plejecenter og der, fortsat-
ter nogle af grupperne med at mgdes. Demenskoordinatoren har via de frivillige fra AZldre Sagen
kontakt med flere af de selvkgrende grupper og har i nogle fa tilfeelde henvist andre pargrende til at
indga i grupperne. De frivillige fungerer saledes som igangsettere og skaber grundlag for netveerks-
dannelse blandt pargrende til mennesker med demens. For mange bliver det, der startede som en
pargrendegruppe i regi af et kommunalt tilbud en naturlig del af deres sociale netveerk. | pargrende-

grupperne deles viden af betydning for de pargrende. Uddrag fra feltnoter illustrerer, at de pareren-
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de fremhaver det positive i, at deltagerne i pargrendegrupperne oplever, eller har oplevet det sam-

me som dem selv.

... henvender mig til den nye dame i gruppen, hun er tydeligt yngre end de andre
og sparger hvad hun far ud af at mgdes i gruppen. Hun forteller at det er godt at
tale med andre om hvor svert det er at klare det derhjemme, han er nemlig be-
gyndt at ga ud og sidste uge kunne han ikke finde hjem og hun blev ringet op fra
tankstationen at han stod dernede og virkede forvirret. [...] det er sveert at vaenne
sig til tanken om at han skal pa plejehjem, hun har talt med bgrnene om det og de
stgtter hende i at det nok er det bedste. Nu skal han fgrst starte i aflastning pa
plejehjem og derefter skal de lave en plan for flytningen. Jeg spgrger hende om
det er ok at hgre om de andres erfaringer, om ikke det kan vare svert nar andre
forteeller hvordan det kan udvikle sig senere. Hun svarer, at det betyder ikke no-

get, tveertimod er det rart at hgre hvordan andre klarer det .

| de selvkarende pargrendegrupper er der fokus pa det sociale samvar. Man mgdes, spiser, hygger
og taler om savel gleeder som sorger, og gruppen bliver med tiden en naturlig del af deltagernes
sociale netveerk. Derudover fungerer pargrendegruppen som en form for livlinje, hvor man holder

gje med hinanden og ser efter, om alt er vel.

[...] flere fremhaver at det altid er hyggeligt at mades, og at de snakker om alt
muligt. ”Nogle gange falder der en tare, og andre gange griner vi, sa falder der
ogsa tarer” - de ler og der er en personlig kontakt mellem dem. Jeg sparger om
de mades ud over gruppen, og de forteller at det gar de ikke, men hvis en er syg

sa ringer vi til hinanden og hgrer, hvordan det gar.”

De frivillige sgrger for det praktiske i forbindelse med mader i pargrendegrupper som arrangereres
af den kommunale demenskoordinator. De frivillige har kontakt med den kommunale demenskoor-

dinator, og kan, nar der opstar behov for det, rekruttere nye deltagere til pargrendegrupperne.
3.2.4 Besggsvenner — der kommer en og snakker og giver mig et frirum

Besggsvenner er endnu et tilbud, som Aldre Sagens frivillige tiloyder mennesker med de-
mens og deres pargrende i de to lokalafdelinger. | modsatning til de tre forudgaende grup-
pebaserede tilbud, sa er besggsvenner et individuelt orienteret tilbud malrettet den enkelte

person med demens og evt. dennes pargrende. Besggsvenner er et tiloud, hvor en frivillig
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kommer hjem til en person med demens, som er bosiddende i egen bolig eller pa plejecen-
ter. | de situationer hvor der er en a&gtefelle, kan besggsvennen fungere som aflastning
ved, at de pargrende i forbindelse med deres besgg kan fa et frirum. | hvert enkelt tilfelde
aftales, hvor ofte den frivillige skal komme pa besgg samt hvilke aktiviteter de skal udfare
sammen. Pa tveers af observationsbesggene ses en stor variation i de aktiviteter, som de
frivillige og mennesker med demens foretager sig, fx indkab af dagligvarer eller ledsagelse
til aftaler hos friser, tandlaege eller leege. | forbindelse med besggene indgar dog altid en
form for socialt samveer, fx i form af en samtale over en kop kaffe, en gatur i haven eller
en tur ned ad gangen pa plejecentret. Det kan ogsa vere kortere eller leengerevarende kare-
ture i bil i lokalomradet eller som ledsagelse i forbindelse med cafémader (se afsnit 3.2.1
om cafeer). De frivillige fremhaver, at de tilbyder deres selskab og viser deres narveer,
uden at de ngdvendigvis behgver at foretage sig noget aktivt sammen med personen de
besgger. Neaerveeret og dét, at et andet menneske er til stede, bliver dét, der betyder mest, og
den frivillige fornemmer fra gang til gang, hvad den enkelte har brug for, som det f.eks. er

tilfeeldet, nar besggsvennen Inge kommer pa besgg hos Else:

Flere gange er der tavshed — begge sidder bare — er ’bare” i hinandens selskab —
ingen behgver ngdvendigvis at sige en hel masse. Men besggsvennen forholder
sig roligt og sparger ikke om noget, hun kan se at hun har det darligt — det bliver

ogsa kun et hurtigt besgg i dag — ca. 1 times tid — pga. hendes smerter.

Besggsvennen bliver med tiden et kendt ansigt hos personerne med demens, og der udvik-
les en personlig relation af stor betydning for den enkelte. Udbyttet af personernes delta-
gelse i de frivilliges tiloud om besggsvenner afhaenger ifalge de frivillige af, om samspillet
mellem den frivillige og personer med demens fungerer. Personer med demens laegger
veegt pa, at det er den samme person, som kommer fast i hjemmet, bade nar det drejer sig
om besggsven hos enlige og som aflastning hos agtepar. For nogle er besggsvennen den
eneste sociale kontakt de har ud over de ugentlige besgg af kommunens hjemmepleje. Det
geelder serligt mennesker, som bor alene og som har sparsom kontakt med naboer og fami-

lie. En enlig kvinde med demens udtaler om sin kontakt med besggsvennen:

Hun forteeller under haveturen, at hun er glad for hendes [den frivillige] besag,
for ellers kommer der ikke sa ofte nogle mennesker og besgger hende (hun far ta-

rer i gjnene og ser ned) og forteeller at naboen plejede at se ind et par gange om
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ugen, men at hun er dgd for nogle maneder siden. [...] Hun fortzeller om familien,
hvor hendes barn er i dag, og forteller at det desveerre ikke er sa tit, de kommer

og ser til hende. Men sa kommer besggsvennen.
I: Hvilken betydning har det for dig at (frivillig) kommer hver torsdag?

Det betyder meget (virker rart), (frivillig) forteeller mig hvad hun laver og viser
billeder fra sine ferier og af sine bgrn og barnebgrn og sa fortzller jeg om mine
bgrn og hvad de laver. Hun er nok den eneste jeg har besag af i lgbet af en uge,
nu naboen er dgd — hun plejede at se forbi, men nu er der ingen af naboerne jeg

har kontakt med mere efter at naboen ikke er her mere.
I: Hvad betyder det for dig at du har en at tale med?

Ah, det betyder meget (virker rgrt), hun kan s&dan fortzelle mig hvad der sker og
hvad hun laver og sa kan jeg fortaelle lidt om hvad jeg gar og laver. Det betyder
meget, nu mine barn ikke er i nerheden. Men nu har jeg jo snart fadselsdag, sa
skal vi en tur pa cafe og have en bid brgd det har [den frivillige] sagt at det skal

vi da ggre nu jeg fylder ar. Det er da stort (smiler).

For &gtepar kan besggsvennen samtidig fungere som aflastning, hvor den frivillige kan give den
pargrende et frirum. Flere pargrende giver udtryk for, at det er vanskeligt at tage hjemmefra for at
foretage sig noget for sig selv. Agtefallerne har ofte darlig samvittighed over at skulle tage af sted,
da de faler, at de efterlader deres &gtefelle derhjemme. De bekymrer sig over, hvad der kan ske,
nar den syge agtefalle er alene hjemme, at a&gtefellen falder eller maske forlader hjemmet og
kommer til skade. Ved et mgde i pargrendegruppen beskriver en pargrende, hvordan hun faler sig
"stavnsbundet” og isoleret i sit eget hjem. Pa grund af agtefaellens demenssygdom og totale af-

haengighed af hendes hjelp, faler hun ikke, at hun kan tage hjemmefra.

En anden pargrende beskriver, hvordan besgget af den frivillige besggsven netop ger, at hun far
mulighed for at komme ud af huset. Det giver en tryghed at vide, at nogen ’ser efter” den syge &g-

tefeelle.
I: Hvilken betydning har det at du hver 14. dag far besgg af (frivillig)?

Det er mest for at fa en snak og for at jeg kan fa mulighed for at ga en tur med

hunden uden at jeg skal vare bange for at min mand forlader huset for at lede ef-
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ter mig. Han kan nemlig godt glemme hvor jeg er gaet hen. Det er mere trygt at

jeg ved at nogen ser efter ham mens jeg er ude.

Besgg af en frivillig besggsven kan dermed betyde at egtefaellen kan blive aflastet og fa et frirum
fra de forpligtelser og det store arbejde det er at vaere agtefalle til en person med demens. Besggs-
vennen kan saledes bade tilbyde sit selskab til mennesker med demens som dermed far deaekket et
socialt behov, samtidig med at det for de parerende giver tryghed til at kunne foretage sig noget

andet.
3.3 Samspillets betydning for mennesker med demens og deres pargrende

Samspillet mellem frivillige og mennesker med demens foregar ifalge beskrivelserne i det forudga-
ende afsnit 3.2 i forskellige sociale sammenhange som tilleegges mening og betydning. Madet med
de frivillige finder sted i forbindelse med de frivilliges besgg i hjemmet, i forbindelse med cafebe-
sgg, deltagelse i pararendegrupper og i aktiviteter pa plejecentre. | dette afsnit analyseres samspil-
lets betydning og hvad der kendetegner relationen mellem frivillige og mennesker med demens og
de pargrende, som det kommer til udtryk pa tvaers af de forskellige tilbud og aktiviteter. | afsnittet
sgges falgende forskningsspargsmal besvaret: Det oplevede udbytte, faktorer af betydning for del-
tagelse, motivation for deltagelse samt betydning af inddragelse i sociale fellesskaber i lokalomra-
det (side 41).

Resultaterne af analysen viser, at der i samspillet opstar en sarlig naervers relation mellem de frivil-
lige og personer med demens Derudover er samspillet kendetegnet ved at de frivillige etablerer en
faciliterende relation til personer med demens (afsnit 3.3.2) og til de pargrende (afsnit 3.3.3). Der-
udover ses at samspillet med de frivillige fremmer menneskers deltagelse i sociale fellesskaber i
lokalsamfundet (afsnit 3.3.4). Sidst i kapitlet formuleres nogle udviklingspotentialer (afsnit 3.3.5),

som kan udgare inspiration til videreudvikling af £ldre Sagens demenstilbud.

3.3.1 Neerveers relationen

Kendetegnende for samspillet mellem frivillige og mennesker med demens og de pargrende er, at
samspillet er praeget af, at de frivillige er imgdekommende, udviser narveaer og skaber en karlig
relation til deltagerne i de forskellige tilbud i regi af Aldre Sagens tiloud i lokalomraderne. Den
keerlige omgangsform kommer til udtryk ved, at de frivillige kommer folk i mgde med et knus ved
fx cafeer, pargrendegrupper og besggsvenner. Bade nar de frivillige kommer privat som besggsven,

og nar de frivillige mader folk i forbindelse med cafeer og andre aktiviteter, er der altid en aben og
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keerlig omgangstone mellem dem. De frivillige er venlige og viser interesse for dem de mgder. De
hilser, er pa fornavn med folk og sperger om deres velbefindende. De spgrger bade om personlige
forhold fx demenssygdommen og familien, og taler om mere generelle forhold som fx vejret. De
frivillige tager initiativ til samtaler og skaber en karlig relation til mennesker med demens og de
pargrende. De frivillige, som igennem lengere tid er kommet i hjemmet som besggsven, har udvik-
let et meget naert forhold til de personer de besgger. Det kommer blandt andet til udtryk ved, at der
er en let og keerlig omgangsform og der anvendes humor i samtaler med besggsvennen — et eksem-

pel fra feltnotaterne fra observation af en kgretur med Anton og besggsvennen Lene.

Den frivillige besggsven aer [ham] pa knaeet, mens vi kerer [...]. De har en keer-
lig og let drillende omgangstone. Ved kabmanden krammer de spontant hinanden

pa p-pladsen, og han giver besggsvennen et kys pa kinden.

Nar frivillige kommer hos mennesker med demens som bor pa plejecentre, forsgger de ligeledes at
udvise nerhed og skabe en kerlig relation. De frivillige forsgger at skabe social kontakt med bebo-
erne, dette til trods for at de kan have vanskeligheder med at udtrykke sig. Den frivillige besggsven
hjeelper endvidere med spisningen, som mange beboere med demens kan have vanskeligt ved at
klare selv. Pa den made aflastes medarbejderne pa plejecentret, nar den frivillige er pa besgg hos en
af beboerne. Neden for er et eksempel fra feltnoterne, hvor en frivillig besggsven besgger en kvin-

delig beboer med demens pa plejehjem:

Den frivillige sidder teet ved kvinden [...], holder hendes hand og giver hende kaf-
fe og lidt kage ved at made hende. Der kommer nogle lyde fra hende, men ellers
er der ingen ordveksling mellem den frivillige og hende. Den frivillige taler til
hende, kommenterer hvad vi taler om og hun sidder hele tiden med hende i han-
den og hun stryger hende pa armen. Der ser ud til at vere en tet kontakt imellem
dem. Den frivillige taler til de andre ved bordet, og det er tydeligt at hun kender

beboerne og personalet pa stedet.

De frivillige mader saledes mennesker med demens med omsorg og stette i det omfang de fornem-
mer, at der behov for det, og holder sig ogsa i baggrunden, hvis situationen tilsiger det, fx i forbin-
delse med café og pargrendegrupper, hvor den kommunale demenskoordinator ofte ogsa deltager.
De frivillige holder sig saledes lidt i baggrunden hvis situationen tilsiger det, og stetter op om akti-
viteterne ved at hjelpe til med de praktiske ting der skal ordnes i forbindelse med mgderne, fx deek-

ke bord, sgrge for maden og rydde op efterfalgende. Under et mgde i en pargrendegruppe holder
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den frivillige sig i baggrunden og lader demenskoordinatoren sta for den sociale kontakt med de

pargrende.

Under hele samtalen forholder [den frivillige] sig forholdsvist tilbagetrukket. Sid-
der dog med ved bordet. Forsgger ikke at blande sig, og hun forteeller [efterfalgen-
de], at hun skal anstrenge sig for ikke at bryde ind, tilfgje noget mv. Hun giver ef-
terfalgende udtryk for, at det er vanskeligt ikke at komme til at bryde ind, eller dele

egne erfaringer mv. med de andre. Hun synes jo ogsa at hun kender dem.

Kendetegnende for oplevelsen af samspillet med de frivillige er, at bade personen med demens og
de pargrende veerdsetter det nare sociale samvar. Nogle betegner i undersggelsen den frivillige
som en veninde, andre fremhaever at den frivillige besggsven er den eneste sociale kontakt de har.
Mange af deltagerne faler sig ensomme, hvilket de frivillige forsgger at forebygge ved at tilbyde
deres naerveer. Neervaeret og den karlige relation er kendetegnende for samspillet med de frivillige.
Ifglge det forudgaende afsnit (3.2) som beskriver hvad der kendetegner mgdet med de frivillige i
forbindelse med deltagelse i cafeer, hvor man megdes og er sammen med andre mennesker. Naerveers
relationen som eksisterer mellem de frivillige og mennesker med demens og de pargrende bidrager

til at der skabes en narhed i forbindelse med deltagelsen i de frivillige tilbud.

Set ift. andre studier pa eldreomradet, sa fremhzaves at ngglen til at mindske risikoen for ensomhed
blandt &ldre netop ligger i samtalen, nearveeret og fortroligheden (Wahl-Brink, Olesen, & Rejkjeer,
2015). Demenssygdom blandt &ldre udger en serlig risiko for at isolere sig fra andre mennesker,
bade nar det geaelder agtepar hvor en af parterne har demens og blandt enlige er ensomhed en reel
risiko. Neerveer har vist sig at mindske risikoen for ensomhed og det er narvaeret mere end samvee-
ret i sig selv, som mindsker fglelsen af ensomhed (Wahl-Brink et al., 2015). Resultaterne fra inde-
veerende undersggelse omhandlende naerveers relationen viser, at det netop er kvaliteten af samveeret
som har betydning for forebyggelse af ensomhed og isolation blandt mennesker med demens og de

pargrende.

3.3.2 Faciliterende relation til mennesker med demens, der styrker identitet og forebygger
isolation

Deltagelse i de frivillige tilbud i regi af /Aldre Sagens lokalafdelinger giver mulighed for at menne-

sker med demens kan indga i sociale sammenhange med andre mennesker, dvs. de frivillige og

andre mennesker i samme situation. De frivillige stgtter op om de konkrete aktiviteter i forbindelse
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med cafeer og aktiviteter pa plejecentre. De opfordrer og statter mennesker med demens i at deltage
i forskellige former for aktiviteter, fx gymnastik, dans, sang, hare musik, bagning, og ga- og keretu-
re i lokalomradet. Kendetegnende for relationen mellem de frivillige og mennesker med demens er,
at de frivillige faciliterer og muligger deltagelse i aktiviteter. De personer der har sveert ved at udfg-
re aktiviteterne i regi af Aldre Sagens demenstilbud bliver guidet af de frivillige i udfgrelsen af ak-
tiviteten. Derudover henter de frivillige beboere med demens pa plejecentre og bringer dem til de
aktiviteter, som den kommunale ergoterapeut har ivaerksat. Uden hjalp og stette fra de frivillige,
ville flere af beboerne pa plejecentret ikke selv kunne mgde op og deltage i aktiviteterne. De frivil-
lige viser under udfgrelse af aktiviteterne stor indlevelse og forstaelse for beboernes forskelligartede
behov. De kan fornemme, hvem der har brug for hjelp, og hvad der skal til, for at beboerne selv
kan udfere aktiviteterne, dvs. de faciliterer for deltagelse. Fglgende situation fra et plejecenter illu-

strerer, hvordan de frivillige muligger at beboerne kan deltage i aktivitet.

Nogle beboere [...] kan have dejen i fingrene og forme boller og satte pa bage-
pladen. Disse kan ogsa i hgj grad indga i samtalerne omkring bordet. Andre er
meget mere passive bade i aktiviteten og samtalerne. F.eks. en kvindelig beboer
sidder i sin karestol og ser ud til at sove faktisk det meste af tiden. [...]. Til tider
vagner hun op - er til stede, hvis hun f.eks. harer et eller andet, som hun genken-
der og forsgger at sige noget, fortelle noget [...]. Den frivillige synes ikke at hol-
de sig tilbage med at hjelpe — hun har styr pa, hvem der kan hvad. Hvad de for-
skellige magter, og hvad de har af problemer. Hun leegger omsorgsfuldt en hand

pa skulderen, pa armen af dem, nar hun taler til dem.

De frivillige, som kommer i hjemmet som besggsven, har pa samme made en god fornemmelse for,
hvad den enkelte har brug for. De kommer bade hos hjemmeboende enlige og agtepar og pa pleje-
centre, hvor beboerne har vidt forskellige behov. De frivillige tilpasser, stgtter og guider den enkelte
i udfarelse af aktivitet saledes at mennesker med demens bliver i stand til at deltage.

Set ift. andre studier, sa har engagement i aktiviteter vist sig at vaere vigtig for mennesker med de-
mens, for derved at kunne bevare deres rolle og veerdighed i samfundet (Roach & Drummond,
2014). De frivilliges arbejde paskennes af borgerne, netop fordi det fremmer engagement i forskel-
lige former for aktiviteter (McDonnell et al., 2014). Mennesker med demens oplever mangelfuld
information om demenssygdom og derved opleve at der er begraensede muligheder for behandling
og statte (Hughes, Louw, & Sabat, 2009). Cafeerne med deltagelse af den kommunale demenskoor-
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dinator har her en vigtig oplysende funktion ift. demens, i nogle cafeer vises film om demens og
demenskoordinatoren kan tale med de pargrende om, hvad sygdommen kan medfgre og hvilken
stette de kan fa. Mennesker med demenssygdom oplever tab af personlighed og identitet, hvilket for
mange medfarer en gradvis social isolation, i mange tilfeelde skyldes det vanskeligheder med inter-
personel kommunikation (Hughes et al., 2009). Demensdiagnosen afstedkommer, ifglge et interna-
tionalt review, at mange far oplyst, at de skal afholde sig fra at deltage i aktiviteter som falge af
demenssygdommen (Low, Swaffer, McGrath, & Brodaty, 2017). Passivitet har dog ifelge andre
referencer vist sig, at gge risikoen for depression og heraf funktionstab til falge (Kitwood, 1997).
Mange mennesker med demens oplever med tiden tab af tidligere sociale liv, dette til trods for at de
ogsa savner den sociale kontakt med andre (Vikstrom, Josephsson, Stigsdotter-Neely, & Nygard,
2008). Dette betyder, at de frivillige via den stgtte de yder, bidrager til at mennesker med demens
vedligeholder social kontakt med andre, og derved forebygges social isolation. Nogle af de funktio-
ner, som er i risiko for at ga tabt i forbindelse med demenssygdommen sgges saledes bevaret via
deltagelse i aktiviteter hvor de indgar i sociale sammenhange. Engagement i aktivitet har ifglge
undersggelser vist sig, at kunne vedligeholde funktionsevnen og fremme velveere hos mennesker

med demens (Wells, Dawson, Sidani, Craig, & Pringle, 2000).

3.3.3 Faciliterende relation til de pargrende, der skaber social kontakt og aflastning

Samspillet mellem frivillige og mennesker med demens og de nermeste pargrende foregar ifglge
beskrivelserne i afsnit 3.2 i forskellige sociale sammenhange i forbindelse med cafebesgg, deltagel-
se i pargrendegrupper og ved samver med besggsvenner. Kendetegnende for samspillet mellem de
frivillige og de parerende er, at de frivillige faciliterer og understatter at segteparrene kan foretage
sig noget sammen og de fremmer de pargrendes indbyrdes kontakt. De pargrende oplever, at de far
et frirum, nar fx besggsvennen foretager aktiviteter sammen med deres a&gtefelle. Ifalge oversigten
over lokalafdelingernes tilbud, indgar de pargrende i mange af de aktiviteter der foregar (tabel 1,
side 17). /gtepar foretager sig noget sammen og indgar i sociale sammenhange med andre i sam-
me situation, hvilket bidrager til udvidelse af deres sociale netveaerk. De pargrendes relation til andre
pargrende bliver styrket i forbindelse med deres deltagelse i cafeer og pargrendegrupper. Flere af de
pargrende, som deltager i pargrendegrupperne, far skabt et teet socialt band, hvilket gor, at flere
veelger at fortsaette i gruppen efter at aegtefaellen er flyttet pa plejecenter eller gaet bort. Flere af de
pargrende, der er fortsat i pararendegruppen, efter at egtefellen er ded, faler en serlig tilknytning
til gruppen. 1 de pargrendegrupper, som har eksisteret i mange ar, har opbygget en lengerevarende

personlig relation. De fremhaver at det er betydningsfuldt at tale med andre i samme situation, der
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skabes tatte sociale band, hvor glaeder og sorger deles. Pargrende har i forbindelse med deres delta-
gelse i en pargrendegruppe mulighed for at udveksle erfaringer om de fealles udfordringer, de ople-
ver. De pargrende giver udtryk for, at de via mgder og samtaler med andre i samme situation bedre
kan klare det at vaere pargrende til et familiemedlem med demens. Samveeret mellem de pargrende
handler ikke kun om at udveksle erfaringer og se, hvordan andre lgser de problemer, der er forbun-
det med at leve med en person med demens. Der opbygges et personligt kendskab til hinanden, hvor

man kender til hinandens familie, bgrn og barnebgrn. Et uddrag fra et made i en pararendegruppe:

Gruppen kender hinanden efterhanden — de kender til hinandens situation pa
hjemmefronten og de syge &gtefeller, og hvad der serligt er af problemer [...].
Det synes som en velfungerende gruppe — de kan snakke om deres syge agtefelle,
og dele erfaringer og problemer med hinanden — de virker abne over for hinan-
den, og ikke forsgge at lave facade — kommet bag om facaden. Men de kan ogsa
let begynde at tale om andre ting, bgrnebgrn, oldebgrn mv. er et typisk emne [for-

teller en af deltagerne].

| forbindelse med &gteparrenes deltagelse i arrangementer, fx cafemgder giver anledning til at leere
andre at kende og dermed udvides det sociale netveerk. Deltagelse i arrangementer, hvor andre parg-
rende er til stede, skaber felles forstaelse og samhgrighed med andre. De pargrende i undersggelsen
fortalte, at de ofte havde svart ved at klare dagligdagen og ma tilgodese egne behov. Udveksling af
deres tanker med andre i samme situation kan give aflgb for disse frustrationer. De kan abent tale
om de dilemmaer, de oplever ift at have &gtefellen boende derhjemme og fremtidig flytning af &g-
tefeellen til et plejecenter. De pargrende far indblik i andres udfordringer, hvilket ifglge deres ud-
sagn kan vere med til at saette egne udfordringer i perspektiv. De pargrende far via kontakten med
andre pargrende gode rad og viden om muligheder for aflastning og flytning til plejecent. Feltnoter

fra et made i parerendegruppen:

En pargrende beskriver sin situation derhjemme som at veere ’stavnsbunden’ —
veere isoleret i sin eget hjem pga. en syg &gtefelle [...] Det er opslidende, en-
somt. Har brug for at komme ud og veere sammen med andre mennesker, — tale
med andre mennesker. Have alene tid, gagre de ting, som man plejede at gare far
sygdommen. F.eks. at arbejde som frivillig i genbrugsbutik, tage til sang, kor
mandag aften. Men det er vanskeligt nu pga. mandens afhangighed af sin kone.

Hun tager sig af alt vedr. ham — der er ikke engang tid til at tage til frisgr. Mens
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den pargrende neaevner alt dette, som hun gerne vil men som hun giver udtryk for
at hun har vanskeligt ved fordi hun ikke kan tage fra sin mand — kigger hun meget
fokuseret pa den frivillige fra Zldre Sagen, som sidder for den anden ende af
bordet, og som netop star for at koordinere aftaler om besggsvenner. Den frivilli-
ge siger, at hun tenker, at en frivillig besggsven ville vaere en god idé hjemme hos
&gteparret — og at hun vil overveje hvem af ’hendes’ besggsvenner der ville pas-

se godt ned til dette sgtepar.

De frivillige som indgar i de forskellige tilbud seger via deres samtaler med de pargrende at finde
mader, hvorpa de kan aflaste de pararende ved fx at formidle kontakt til besggsvenner. De frivillige
forsgger at matche besggsvennerne til hvert enkelt segtepar og henviser til en frivillig besagsven,
som de mener passer dem bedst. En forudsztning for at lave et godt match er, at de frivillige har et
godt kendskab til dem der er besggsvenner og dem der har brug for hjeelpen. Dette personlige kend-
skab kan bl.a. opnas gennem de frivilliges deltagelse i forskellige tiloud og aktiviteter, hvor menne-
sker med demens og pargrende deltager. De frivillige opnar via deres engagement i forskellige til-
bud i lokalafdelingen et personligt kendskab til de pargrende, hvilket ger dem i stand til at opspore,
nar der er behov for en serlig indsats og stgtte som fx en besggsven eller deltagelse i en pargrende-
gruppe. De frivillige er i forbindelse med besggsven og demensaflastning med til at styrke den soci-
ale kontakt med enlige mennesker og a&gtepar, og vha. jeevnlige besgg af den samme person gges

kendskabet til hinandens baggrund og interesser gradvist.

Set ift. andre studier, sa vil egtepar hvor en af parterne har demens ofte opleve store andringer i
relationen (O’Shaughnessy et al., 2010). Forandringer i parforholdet foranlediget af eegtefeellens
demenssygdom er fremhavet i flere studier. Et studie fra England viser, at de pargrende er i et di-
lemma mht. at foretage sig noget sammen og hver for sig. Den raske &gtefeelle har ofte vanskeligt
ved at tilgodese egne behov frem for sin &gtefelles behov. Agtefeellen oplever stor usikkerhed ift.
hvad fremtiden vil bringe, og sgger at opna kontrol over situationen ved brug af falelsesmassige og
praktiske strategier (O’Shaughnessy et al., 2010). Parforholdet kan saledes vere udfordret, og man-
ge har vanskeligt ved at komme ud blandt andre mennesker. Pargrende til mennesker med demens
er i en serlig sarbar situation, hvor der sker a&ndringer i relationen og gradvis tab af parforholdet
(O’Shaughnessy et al., 2010). De pargrende keemper for at bevare forholdet til egtefellen, men der
er brug stette fra andre for at undga at de pargrende bliver overbelastede (Rausch, Caljouw, & van

der Ploeg, 2017). Zldre Sagen har aktuelt opfordret regeringen til at skrive statte til pargrende ind i
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Serviceloven, saledes at kommunerne forpligtes til at udarbejde tilbud om statte, aflastning og rad-
givning af pargrende. | indeveaerende undersggelse ses, at de frivillige er opmarksomme pa de parg-
rendes udfordringer og faciliterer kontakt til andre pargrende i samme situation, og aflastes ved at fa
tildelt en besggsven. Deltagelse i pargrendegrupper er ifglge et internationalt studie en vigtig stette
for de pargrende, idet det giver dem en falelse af ikke at vaere alene med agtefallens sygdom sam-
tidig med at det giver mulighed for at kunne tale frit om de oplevede vanskeligheder og at leere af
andres made at handtere situationen pa (Greenwood, Habibi, Mackenzie, Drennan, & Easton, 2013).
Isolation og eksklusion fra sociale fellesskaber er ofte konsekvensen for mange af de pargrende til
en &gtefelle med demens, hvilket de frivillige tilbud til gtepar og pargrende kan veere med til at
forebygge. Et studie af de frivilliges oplevelser af deres arbejde viser, at der er tale om en gensidig
social relation, hvor den pargrende opnaede savel falelsesmassig som social statte, hvilket var med
til at styrke den pargrendes mulighed for at handtere situationen som pargrende til en person med
demens (Smith, Drennan, Mackenzie, & Greenwood, 2017). At tage sig af og stgtte de pargrende til
mennesker med demens er saledes ngdvendigt, idet de pargrende udger en vesentlig ressource for
samfundet hvis de klarer at tage sig af deres familiemedlem. Pargrende udger en vaesentlig ressour-
ce for samfundet, da de yder praktisk stette og hjelp til ldre nertstaende og er med til at sikre, at
de kan opretholde et vaerdigt liv pa trods af sygdom. Svakkede aldre uden pargrende modtager
mere hjemmehjelp, gar oftere til egen laege og er indlagt pa sygehus i leengere tid (Rambagll, 2017).
Der er saledes i et forebyggelsesperspektiv af betydning, at parerende til mennesker med demens

stattes og aflastes.

3.3.4 Tilknytning til lokalsamfundet, der skaber inklusion og deltagelse

For mange mennesker, som lever med en demens sygdom, er det vanskeligt at bevage sig selv-
steendigt rundt i lokalomradet. Mange har vanskeligt ved at orientere sig, hvis de bevager sig uden-
for deres bolig og det kan veere sveert at finde hjem hvis de gar ud alene. De pargrende i undersggel-
sen papeger, at de ikke kan lade agtefellen ga tur alene. De pargrende bekymrer sig om, hvorvidt
deres agtefalle risikerer at fare vild eller falde. De pargrende giver i undersggelsen flere eksempler
pa, at deres agtefalle er faret vild, og at de er blevet ringet op af folk i nabolaget, som har fundet
deres agtefelle. For mange af &gteparrene medfarer det, at de bliver hjemme, undgar at bevaege sig
ud og dermed isolerer sig i hjemmet. Hjeelp og stette fra de frivillige er med til at styrke deres socia-
le netvaerk og dermed styrkes deres tilknytning til lokalsamfundet. Et lokalsamfund defineres her
som de sociale feellesskaber som vi feerdes i til dagligt, som derved ikke kun er en geografisk af-

grensning som begrebet lokalomrade signalerer. Det sociale samvar som mennesker med demens
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indgar i sammen med frivillige og andre i samme situation, skaber samhgrighed med andre menne-
sker og fremmer inklusion i sociale feellesskaber i lokalsamfundet. Det at have mulighed for at veere
sammen med andre i sociale sammenhange styrker deres erindring om egen baggrund, hvilket er
med til at styrke borgernes egen identitet. De frivillige tilbud ser saledes ud til at kunne mobilisere
de sociale ressourcer der skal til for at inddrage mennesker med demens i lokalsamfundet.

Kendetegnende for de frivilliges kommunikation og samtaler med mennesker med demens er, at de
taler om personer og steder i det lokalomrade, som omgiver dem. De frivillige seger under samta-
lerne at inddrage personens erindringer om, hvem de er og taler om deres kendskab til folk de ken-
der fra lokalomradet. Sarligt tydeligt ses det under samtalerne, at de frivillige inddrager deres kend-
skab til den enkelte persons baggrund fx at vedkommende var landmand, bager eller folkeskolele-
rer. De frivillige tilbud og aktiviteter er saledes teaet knyttet ikke kun til lokalomradet men ogsa til
sociale faellesskaber. Fx gar eller karer de frivillige ofte en tur i lokalomradet i forbindelse med be-
sgget hos mennesker med demens, de taler om omradet og dem der bor der. Kendskab til lokalom-
radet udger saledes et felles emne som de kan tale om og der treekkes pa erfaringer fra tidligere.
Inddragelse af mennesker med demens i samtalen om lokale forhold kan derved vere med til at
styrke personens identitet, hvor man bestyrkes i ens baggrund og hvem man er. En pargrende frem-
haever i et interview, at det er en fordel at besggsvennen kender til lokalomradet, hvor a&gteparret

tidligere boede.

Hun [frivillig besggsven] hjaelper ham med at huske de ting han kan huske fra tid-
ligere. Hun kan snakke med om egnen og kan nikke genkendende til det [den fri-
villige] forteeller om. Han kan bedst huske det der ligger langt tilbage, det er me-

re det der sker i dag han glemmer.

Den frivillige kan dermed via samtaler om, og udfgrelse af aktiviteter i lokalomradet vaere med at
stimulere erindringer om personens tidligere rolle og funktion i lokalsamfundet, fx landmand. Re-
sultaterne viser, at Antons erindringer genopfriskes i forbindelse med en keretur i lokalomradet

sammen med sin besggsven, hvor de sammen taler om egnens beboere.

De har sammen planlagt at vi skal kere til stranden og spise is. Pa vej derud
kommer vi forbi mange kendte steder [...]. De har felles bekendte, som f.eks.
bor/har boet i huse, har arbejdet hvor vi kommer forbi. De snakker om mange

ting [...] alt fra de flotte gule marker, til om da vedkommende var barn og hvad
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han har arbejdet med som voksen og igennem sit liv. Taler mest om de ting / ste-
der vi karer forbi. Holder f.eks. gje med, hvor langt en mand er kommet med at

renovere sit hus i en lille by vi kgrer igennem.

At de frivillige i deres samspil med personer med demens traekker pa deres viden om lokalomradet
ser ud til at have en positiv indvirkning. Deltagerne veerdsatter samtalen, liver op, smiler og ler og
bidrager til samtalen med det de kan erindre. De pargrende giver udtryk for, at det er betydnings-
fuldt for deres agtefalle, at de frivillige bringer deres viden om lokalomradet i spil under samtaler-
ne. Det betyder, at personer med demens kan deltage i samtalen og bidrage med det de kan huske

fra tidligere. Felgende er et uddrag fra et interview med en pargrende:

[...] for det meste gar jeg bare en tur med hunden, men det er ogsa en flink dame
som [&gtefeellen] godt kan lide af tale med — hun kan ligesom tale med om de ting

han husker, hun har nemlig boet i byen tet ved hvor vi havde garden.

Deltagelse i feelles arrangementer giver agtepar mulighed for at veere sammen med andre i samme
situation og derved mgder de andre. | forbindelse med cafeer og parerendegrupper bidrager det so-
ciale samveer til, at egteparret bibeholder tilknytning til andre mennesker fra lokalomradet. En de-
menskoordinator forteller, at pargrendegrupper sgges sammensat sadan, at dem der har et felles
netveerk eller kommer fra det samme lokalomrade kommer i samme gruppe. Det skaber grundlag
for at styrke den sociale tilknytning til andre. | et interview med et &gtepar fremhaver Hanne, som
er &gtefalle til Jens der har demens, at det er en fordel for ham at kende de andre, der kommer i
cafeen.

Sa det er ikke helt fremmede mennesker. Jeg tror da, at det giver sadan lidt - "ah,
der er da nogen jeg kender!", uanset om det sa lige er nogen man taler med eller

ej. Men man kender hinanden, ikke?

Erindringer om borgernes tidligere liv og tilknytning til lokalomradet stimuleres via disse samtaler
og er med til at fastholde identitet og falelsen af at hgre til. Tilknytning til lokalsamfundet styrkes
ogsd gennem de aktiviteter, der foregdr sammen med de frivillige, aktiviteterne betyder at der
kommer liv i lokalomradet, der holdes mader i sognegarde, pa lokale biblioteker og andre kommu-
nale lokaler som er med til at styrke sociale feellesskaber. Besggsvenner og aktiviteter i forbindelse
med cafeer og pargrendegrupper bidrager saledes til, at mennesker med demens og deres pargrende

fastholder deres tilknytning til lokalsamfundet og derved sikres inklusion i sociale feellesskaber.
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Set ift. andre studier sa er medborgerskab en essentiel del af den sociale omsorg til mennesker med
demens, der kan forebygge eksklusion (Phinney, Kelson, Baumbusch, OConnor, & Purves, 2016).
Demenssygdom kan medfgre at der sker en eksklusion fra sociale feellesskaber. Som denne under-
sggelse viser, sa gaelder eksklusion ikke kun for mennesker med demens men ogsa for de pargrende.
Lokalsamfundsinitiativer som fremmer inklusion af mennesker med demens kan saledes veere med
til at forebygge den sociale isolation, som mange beretter om (Low et al., 2017). Deltagelse i aktivi-
teter og sociale feellesskaber med andre kan saledes danne grundlag for styrkelse af sammenhangs-
kraften i et lokalsamfund. Isolation kan medfgre depression for bade mennesker med demens og de
pargrende (Smith et al., 2017). Eksklusion og stigmatisering af mennesker med demens er ligeledes
en stor risiko, hvis ikke borgerne inddrages og far styrket deres rolle og identitet. Gennem samvaeret
med de frivillige og deltagelse i de aktiviteter der foregar i tilbuddene, har mennesker med demens
mulighed for at bevare deres tilknytning til lokalomradet. Det giver dem derved mulighed for at
bevare deres rolle som medborger der bidrager til at give mening i hverdagen. Trods de kognitive
funktionstab forarsaget af demenssygdom, sa er det muligt at stimulere og bevare sociale og kogni-

tive evner (Hughes et al., 2009).

3.3.5 Udviklingspotentialer

Falgende udviklingspotentialer for det frivillige arbejde i regi af Aldre Sagens lokalafdelinger er
udledt af ovenstaende analyse. Der er tale om nogle nedslagspunkter som kan danne baggrund for
en diskussion af hvordan der skabes et mere demensvenligt samfund, hvor mennesker med demens
og de pargrende fortsat kan deltage i sociale fallesskaber, trods de begransninger som demenssyg-
dommen afstedkommer. Nedenstaende nedslag er ikke kun mgntet Zldre Sagens demenstilbud,
men de kommunale tilbud vil ogsa drage nytte af indsatser stilet mod; styrkelse af sociale relationer
mellem mennesker, facilitering af menneskers deltagelse i aktivitet, facilitering af de pargrendes

deltagelse i sociale feellesskaber og styrkelse af lokalsamfundets muligheder for mobilisering.
Styrkelse af de sociale relationer mellem mennesker

Den forudgaende analyse viser, at der er et potentiale i det frivillige arbejde med hensyn til at fore-
bygge ensomhed og isolation hos mennesker med demens. Via de frivillige tilbud er der mulighed
for at vedligeholde og opbygge sociale fellesskaber. De frivillige har via deres besgg i hjemmet
mulighed for at statte de pargrende og facilitere kontakt til andre i tilsvarende situation. Opsporing

af &egtepar og enlige som isolerer sig og dermed har behov for at indga i sociale faellesskaber har en
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vigtig forebyggende funktion ift ensomhed og depression som dermed kan pavirke menneskers

livskvalitet.
Facilitering af menneskers deltagelse i aktivitet

Den forudgaende analyse viser, at deltagelse i meningsfulde aktiviteter kan bidrage til at mennesker
med demens far mulighed for at deltage i sociale fellesskaber med andre i lignende situation. Sam-
spillet med de frivillige muligger denne deltagelse i forskellige former for aktiviteter, fx dans, gym-
nastik, feellesspisning. Der er allerede etableret demenstilbud hvor bade mennesker med demens og
deres pargrende kan deltage. | flere lokalafdelinger er der etableret pargrendegrupper sammen med
de kommunale demenskoordinatorer. Det ser ud til at veere et potentiale for udvikling nar det drejer
sig om etablering af stettegrupper malrettet mennesker med demens sa tidligt i sygdomsforlgbet
som muligt. Oprettelse af stgttegrupper for mennesker med demens kan - i samarbejde med de-
menskoordinatorerne i kommunerne — give mennesker med demens redskaber til at handtere nogle
af de forandringer, der sker som konsekvens af sygdommen, fx udvikling af strategier og brug af
teknologiske lgsninger. Deltagelse i aktiviteter uden for hjemmet kunne dermed understattes ved

hjeelp af teknologi malrettet mennesker med demens.
Facilitering af pargrendes deltagelse i sociale fellesskaber

Derudover viser den forudgdende analyse, at de frivillige faciliterer pargrendes deltagelse i sociale
feellesskaber med andre pargrende - feellesskaber som kan udvikle sig til leengerevarende kontakter
hvor man statter hinanden og taler om de andringer der sker i forholdet til familiemedlemmet efter-
handen som demenssygdommen udvikler sig. De pargrende der rammes saledes ogsa af demens
sygdommen og er i risiko for at udvikle mentale helbredsproblemer som faglge af den belastning det
kan afstedkomme. @get opmarksomhed pa risikoen for at de pararende isolerer sig og ekskluderes
fra sociale fallesskaber, kunne opnds via malrettet stgtte til familien og de nermeste pargrende.
Aflastningsordninger kunne give pargrende den stette der skal til for at kunne klare dagligdagen og

dermed fa overskud til at deltage i sociale feellesskaber udenfor hjemmet.
Styrkelse af lokalsamfundets muligheder for mobilisering

Den forudgaende analyse viser, at de frivillige via deres tilbud om deltagelse i aktiviteter er med til
at styrke de sociale feellesskaber blandt lokalsamfundets medborgere. Der ligger her et potentiale for
at det frivillige arbejde kan fremme at mennesker inkluderes i lokalsamfundet og ikke udseettes for
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den dobbelte eksklusion der udger en risiko. Skabelse af et demensvenligt samfund er essentielt for
at sikre, at ogsa mennesker med demens kan bibeholde deres medborgerskab og tilknytning til lo-
kalsamfundet. Det gaelder bade fysiske som holdningsmaessige forhold af betydning for deltagelse.
Via samarbejde med de kommunale afdelinger som star for byplanlaegning og transport vil det veere
muligt fremover at indrette gader og veje, offentlig transport sa borgere med demens bedre kan ori-
entere sig og dermed faerdes sikkert i trafikken. Ved hjelp af de frivilliges tilbud vil man kunne
styrke medborgerskab og tilknytning ved at tilbyde lokale aktiviteter hvor borgere og ikke kun
mennesker med demens kan mgdes om falles aktiviteter. Mobilisering af de ressourcer som matte
veere i lokalomradet som fx guidede ture og udflugter udfert af folk med historisk kendskab, samt
afholdelse af arrangementer i forbindelse med hgjtider som malrettes savel bgrn, unge og menne-
sker med demens. Dermed ligger der et potential for udvikling af lokale aktiviteter som kan styrke

sammenhangskraften i lokalomradet og vedligeholde den falles lokale historie.
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4 Design og metode

Den kvalitative undersggelse er designet som et feltstudie med indsamling af viden om samspillet
mellem frivillige og mennesker med demens og deres nermeste pargrende og den betydning delta-
gelse i de frivillige tilbud har for disse personer. Under dataindsamlingen er der anvendt forskellige
etnografiske metoder til indsamling af viden om samspillets betydning, sa som deltagerobservation,
uformelle samtaler og interview (Spradley, 1979, 1980). Den abne tilgang til indsamling af viden
om samspillets betydning blev valgt som strategi til besvarelse af det overordnede formal med un-
dersggelsen for derved at veere aben overfor deltagernes subjektive oplevelser og den mening de
tillegger deres deltagelse i de frivillige tilbud. Ud fra formalet blev der sammen med Aldre Sagen
udledt konkrete forskningsspargsmal (tabel 2, side 41), som efterfglgende dannede baggrund for
udarbejdelse af de observations- og interviewguider som blev anvendt til strukturering af dataind-

samlingen.
4.1 Videnskabsteoretisk ramme

Den videnskabsteoretiske ramme for undersggelsen og dermed det analytiske blik vi har anlagt i
forbindelse med dataindsamling og -analyse tager afsat i en symbolsk interaktionistisk forstaelse af,
at mennesker handler pa baggrund af den mening, som ting (Blumers begreb ““things™) har for dem.
Mening udspringer ifalge Blumer, af den sociale interaktion med andre, hvor mening handteres og
tilpasses via en kontinuerlig fortolkningsproces i ngje samspil med andre (Blumer, 1969). | en sym-
bolsk interaktionistisk forstaelse handler personer med demens og de pargrende ud fra den mening
de tilleegger deres deltagelse i de frivilliges tilbud. Mening skabes og formes, mens mennesker in-
teragerer med andre. | denne undersggelse ser vi nermere pa de sociale sammenhzange, hvor delta-
gerne mader de frivillige og den mening der skabes i samspillet. Den interaktionistiske forstaelse
udger saledes det analytiske blik vi har anlagt i undersggelsen af samspillet mellem de frivillige og
de mennesker der deltager i de frivillige tiloud. Under dataindsamlingen har vi saledes haft fokus pa
at lokalisere hvor mgdet med de frivillige foregar, hvem der deltager og den betydning deltagelsen
har for deltagerne. Den betydning og mening, som mennesker med demens og de pargrende tillaeg-
ger deres deltagelse i de frivilliges tilbud, er dermed pavirket af den sociale interaktion som udspil-

ler sig i forbindelse med deltagelsen i £ldre Sagens demenstilbud (Figur 1).

Den videnskabsteoretiske ramme tager saledes afsat i at mennesker skaber mening gennem en for-

tolkningsproces som foregar i interaktion med sig selv men ogsa i samspil med andre (Blumer,
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1969). Den symbolsk interaktionistiske tilgang jf. Blumer (1969) har i forbindelse med analysen
bidraget til identificering af centrale temaer om samspillets betydning og den mening/betydning

deltagelsen i de frivilliges tilbud har for mennesker med demens og deres pargrende.

Tabel 2. Forskningsspgrgsmal

Forskningsspgrgsmal

1. Hvad kendetegner mgdet med de frivillige?

2. Hvad er de frivilliges bidrag i deltagernes hverdagsliv?

3. Huvilket udbytte oplever mennesker med demens og de pargrende i forbindelse
med deltagelse i de frivillige tilbud?

4. Huvilken betydning har samspillet med de frivillige for mennesker med demens
og deres nermeste pargrende?

5. Hvilke frivillige aktiviteter opleves som betydningsfulde?

6. Hvilke faktorer er sarligt afgerende for, at mennesker med demens og de parg-
rende oplever tilbuddene som betydningsfulde - hvad skaber motivation hos
mennesker med demens ift. at indlede og vedligeholde deltagelsen i de frivillige
tilbud?

7. Hvilken betydning har deltagelsen i de frivilliges aktiviteter, for at man faler sig

inkluderet i et lokalomrade?

4.2 Dataindsamlingsmetoder

Etnografiske dataindsamlingsmetoder blev anvendt i undersggelsen for derved at opna en dybere
forstaelse for hvad der kendetegner mgdet med de frivillige og den mening/betydning samspillet har
set ud fra deltagernes perspektiv. Data blev indsamlet i to af £ldre Sagens lokalafdelinger i perio-
den fra maj til juni 2017 med i alt 19 observationsbesgg og 9 interview (jfr. tabel 3). Observationer
blev anvendt for at fa indblik i og dybere forstaelse for, hvor mgdet foregar og hvad der sker i sam-
spillet og interaktionen med de frivillige. Observationerne blev foretaget med udgangspunkt i en
observationsguide (bilag 3), hvor vi sggte informationer om: Hvilke aktiviteter udfgres? Hvad laver
de sammen, hvor og hvem er til stede? Hvordan foregdr kommunikationen? ("Grand tour" jf.
Spradley, 1980). Efterfalgende havde vi fokus pa selve samspillet mellem frivillige og deltagerne i
forbindelse med deres i de konkrete aktiviteter ("Mini Tour" jf. Spradley, 1980). Derudover for-
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holdte vi os abne over for hvilke andre aktiviteter, der foregar i mgdet mellem de frivillige og men-
nesker med demens, som kunne have relevans for besvarelse af forskningsspgrgsmalene. Observa-
tionsbesggene blev foretaget pa plejecentre (n=2), i cafeer (n=3) og pargrendegrupper (n=3) samt i
forbindelse med de frivilliges besagg i hjemmet (n=11). Feltnoter blev nedskrevet i umiddelbart for-

leengelse hvert observationsbesgg.

Observationerne gav os mulighed for at stille spgrgsmal via en uformel samtale om den betyd-
ning/mening samspillet med de frivillige har for den enkelte og gav os mulighed for at rekruttere
informanter til interview. Interview og uformelle samtaler blev foretaget pa baggrund af en semi-
struktureret interviewguide (bilag 4) med spergsmal om, hvordan de oplever de frivillige tiloud og
aktiviteter, og den betydning tilbuddet og samspillet med de frivillige har for den enkelte.

Falgende spargeteknik blev anvendt under interview og uformelle samtaler: Kan du/l beskrive hvil-
ke frivillige aktiviteter du/l deltager i, og hvor leenge har du/l veeret med i disse aktiviteter? Kan
du/l beskrive hvad du/l laver sammen med den frivillige? Hvilken betydning har det for dig/jer at
deltage i denne aktivitet? Hvilken betydning har maderne med den/de frivillige for dig/jer i hverda-
gen? Interview og uformelle samtaler foregik i forbindelse med eller i umiddelbar forleengelse af
observationsbesggene i de to lokalafdelinger. Dette med henblik pa at fremme erindringen om, hvad
deltagelse i de konkrete tilbud og aktiviteter betyder for den enkelte. Der blev foretaget interview
om deltagelse i cafeer (n=2), pargrendegrupper (n=3) og i tiloud om besggsvenner (n=4). To parin-
terview handlede bade om deltagelse i café og om de pargrendes deltagelse i en pargrendegruppe.
Interview og uformelle samtaler blev foretaget enten individuelt eller med en af de pargrende tilste-
de. De uformelle samtaler blev nedskrevet som feltnoter, hvor vi tilsigtede en kombination af direk-
te citater og korte opsummeringer af samtalens indhold. De mere formelle interview blev efter ac-

cept optaget pa digital optager og efterfglgende transskriberet.

For at kunne opna en dybere forstaelse af personer med demens og de pargrendes perspektiv blev
der i lgbet af dataindsamlingen reflekteret over, hvordan vi bedst kunne fa adgang til deltagernes
oplevelser og erfaringer og den mening de tilleegger deres deltagelse. Overvejelser om den metodi-
ske tilgang samt forskningsetiske overvejelser blev nedskrevet i en logbog og efterfglgende diskute-
ret (Wadel, 1991). Empati og indlevelse i deltagernes situation blev tilstreebt gennem en anerken-
dende og aben tilgang under dataindsamlingen og kontinuerlig refleksion over egen rolle og mulige

etiske dilemmaer. Under dataindsamlingen blev der vekslet mellem nzarhed og distance ved at veks-
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le mellem det at bidrage aktivt til samtalerne og aktiviteterne under observationsbesggene og det at

forholde sig mere passivt for derved at opna et nuanceret billede af samspillet.

Tabel 3. Oversigt over dataindsamlingen

Lokalafdelingernes tilbud Antal observationsbesgg | Antal interview /
uformelle samtaler
Lokalafdeling 1 | Plejecenter (gruppeaktivitet) 1
Café 2 2
Pargrendegruppe 2 2
Besggsvenner 5
Lokalafdeling 2 | Plejecenter (individuel akti- 1
vitet)
Cafe 1
Pargrendegruppe 1 1
Besggsvenner 6 4
| alt 19 9

4.3 Inklusionsprocedure

To af Aldre Sagens lokalafdelinger blev inkluderet ud fra at de havde et varieret tilbud med aktivi-
teter malrettet mennesker med demens og pargrende. Formand og nastformand i de to udvalgte
lokalafdelinger fungerede som kontaktpersoner og var behjeelpelig med etablering af kontakten til
de frivillige. I den ene lokalafdeling videreformidlede kontaktpersonen navn og telefonnumre pa de
frivillige, hvorefter vi tog kontakt til de frivillige, informerede om undersggelsen og fik adgang til
at foretage dataindsamlingen. | den anden lokalafdeling sgrgede kontaktpersonen for information

videre til de frivillige.
4.4 Deltagere

Deltagerne i undersggelsen bestod af mennesker med demens og deres pargrende, som alle deltog i
de frivillige tilbud i de udvalgte lokalafdelinger. Deltagerne var mand og kvinder i alderen fra 70 til
90 ar. Ni af interviewene bestod af tre interview af enlige, tre interview af &gtepar og et interview

af pargrende til afded familiemedlem. Derudover blev der foretaget mange uformelle samtaler un-
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der observationsbesggene med spgrgsmal om deres deltagelse i de frivillige tiloud og betydningen

heraf.
4.5 Analysemetoder

Det samlede datamateriale bestar af feltnoter fra observationsbesgg, herunder uformelle samtaler
samt transskriberede interview, som pa systematisk vis er indsamlet som en del af feltstudiet. Felt-
noter blev foretaget umiddelbart efter hvert besgg og renskrevet mere udferligt efterfalgende
(Emerson, Fretz, & Shaw, 2011)*.

Analysen bestod af tre trin:

1. Farste trin bestod af en aben kodning, hvor tekstbidder fra feltnoter og transskriberede inter-
view blev kodet i NviVo og tilfgjet en deekkende overskrift ud fra datamaterialets indhold og
den betydning samspillet har for den enkelte (tabel 4).

2. Trin to i analysen bestod af en selektiv kodning, hvor tekstbidder blev kodet ud fra informa-
tioner som kunne bidrage til besvarelse af forskningsspargsmalene (tabel 2, side 41).

3. Trin tre i analysen bestod af en meningsfortolkning af de i trin 1 og 2 identificerede temaer
med inddragelse af den valgte teoretiske ramme samt eksisterende forskning (Kvale &
Brinkmann, 2009).

Beskrivelsen af konteksten for de frivillige tilbud er medtaget i afsnit 3.1 som en del af resultaterne
for derved at tydeliggere konteksten og den sociale sammenhang hvor mgdet og interaktionen med
de frivillige finder sted. Konteksten i form af oplysninger om malgruppen, de frivillige, organise-
ring, steder og deltagere blev ligeledes kodet og analyseret da disse informationer kunne sige 0s

noget om hvor mgdet finder sted og hvem der deltager.

Forskningsspargsmal 1 og 2 besvares i afsnit 3.2 om lokalafdelingernes tilbud og deres betydning,
og forskningsspgrgsmal 3-7 besvares i afsnit 3.3 om samspillets betydning for mennesker med de-

mens.

Den teoretiske referenceramme og de begreber der er anvendt i analysen tager afset i Herbert Blu-
mers symbolske interaktionisme som beskrevet under den videnskabsteoretiske ramme (afsnit 4.1).
Hvordan mening skabes i det sociale samspil med andre har saledes haft betydning for hvordan ana-

* Software programmet NVivo 11 blev anvendt til fzlles opbevaring og kodning af det indsamlede datamateriale.
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lysen af samspillet mellem frivillige og deltagerne i de frivillige tilbud blev struktureret i beskrivel-
sen af konteksten, aktiviteter og hvad der kendetegner samspillet. Analysens hovedfokus har saledes
vaeret pa 1) at beskrive konteksten for samspillet, de frivillige tilbud og aktiviteter og 2) den betyd-
ning og mening mennesker med demens og de nermeste pargrende tillegger deres deltagelse i disse
tiloud og aktiviteter. | forbindelse med det sidste trin i analysen inddrages tidligere forskning med
det formal at bidrage til diskussion af undersggelsens resultater, og pege pa hvad undersggelsens

bidrag er set ift. tidligere undersggelser.

Tabel 4. Kodning og centrale temaer

Aben kodning Centrale temaer

Konteksten og Malgruppen
malgruppens per- De frivillige
spektiv pa deltagel- | Organisering
se (afsnit 3.1) Steder
Deltagere

Lokalafdelingernes | Cafeer — et sted man mgdes med andre og glemmer darligdom

tilbud og aktiviteter | Aktiviteter pa plejecentre — giver mulighed for hygge og samveer med andre
og deres betydning | Pargrendegrupper — man hgrer hvordan andre klarer sig, og de er en stgtte
for deltagerne (af- | Besggsvenner — der kommer en og snakker og giver mig et frirum

snit 3.2)

Samspillets betyd- | Neerveers relationen

ning for mennesker | Faciliterende relation til mennesker med demens, der styrker identitet og forebygger

med demens (afsnit | isolation
3.3) Faciliterende relation til de pargrende, der skaber social kontakt og aflastning
Fremmer tilknytning til lokalsamfundet, der skaber inklusion og deltagelse

4.6 Etiske overvejelser

Data indsamlet under besgg i A£ldre Sagens lokalafdelinger er behandlet anonymt og fortroligt, og
informanterne blev oplyst om, at det altid var muligt, at de kunne treekke deres deltagelse i undersg-
gelsen tilbage, hvis de gnskede det, jf. Helsinki Deklarationens- og Persondatalovens forskrifter.
Undersggelsen er anmeldt til AAU’s administrering af Datatilsynets forskrifter. Alle personfal-
somme data sd som navn og adresse er anonymiseret i forbindelse med udskrivning af feltnotater,
transskribering af interview og i praesentation af resultater. De inkluderede lokalafdelinger og delta-
gerne i undersggelsen er sikret anonymitet og fortrolighed, idet personoplysninger og stednavne er
fjernet i formidling af resultaterne. Mundtlig og skriftlig informeret samtykke er indhentet hos alle

dem, der er blevet interviewet (Bilag 2). Mundtligt informeret samtykke er indhentet i forbindelse
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med observationshesggene, hvor vi fremhavede hvorfor vi var der, hvad formalet med undersggel-

sen var og hvad resultaterne skulle bruges til jf. informationsbrevet (bilag 1).
4.7 Styrker og svagheder ved den valgte tilgang og de anvendte metoder

Formalet med undersggelsen var at udforske mennesker med demens og pargrendes perspektiver pa
samspillet med de frivillige i forbindelse med deres deltagelse i tilbud og aktiviteter samt betydnin-
gen heraf. Med det formal at satte fokus pa mennesker med demens og de pargrendes perspektiver
blev der i undersggelsen anvendt et feltstudiedesign med anvendelse af etnografiske dataindsam-
lingsmetoder (observation, uformelle samtaler og interview). Kvalitative forskningsmetoder har den
styrke, at de er egnet til at komme “teet pa” samspillet og den interaktion der udspiller sig i praksis i
medet mellem mennesker. Observation under afvikling af de frivillige tiloud og aktiviteter gav os
indblik i deltagernes oplevelser og subjektive refleksioner over betydningen af samspillet mens ak-
tiviteterne pagik. Malet med anvendelse af etnografiske dataindsamlingsmetoder var at fa mulighed
for at fokusere pa de deltagendes perspektiv som det kommer til udtryk i interaktion med de frivilli-
ge. De frivilliges perspektiv var ikke en del af formalet med undersggelsen, hvilket er en begreaens-
ning da deres perspektiv kunne give et mere nuanceret billede af samspillet. Derimod bidrog den
interaktionistiske referenceramme med at skabe en sarlig opmarksomhed pa hvordan mening ska-
bes i sociale sammenhange og den betydning som samspillet med de frivillige har for mennesker
med demens. Analysen ud fra den valgte interaktionistiske referenceramme farte til lokalisering af
nogle szrlige kendetegn ved samspillet med de frivillige og den betydning den tillegges: 1) at der i
samspillet opstar en naerveers relation, at der skabes en faciliterende relation dels 2) til personer med
demens, der styrker identitet og forebygger isolation, 3) dels til de pargrende, der skaber social kon-
takt og aflastning. 4) Derudover ses at samspillet med de frivillige fremmer deltagelse i sociale fel-
lesskaber i og tilknytning til lokalsamfundet, som skaber inklusion og deltagelse i meningsfulde
aktiviteter. Disse forskellige betydninger af samspillet abner saledes op for en dybere forstaelse af

hvad de frivillige tilbud kan bidrage med.

Rekrutteringen af deltagere til undersggelsen foregik under vores observationsbesgg i lokalafdelin-
gerne imens personer med demens og de pargrende deltog i de frivillige tilbud. Rekrutteringen af
deltagere til efterfalgende interview foregik ved direkte henvendelse, fx i forbindelse med deres
deltagelse i cafeer og i pargrendegrupper. Det viste sig at vere svert at inkludere mennesker med
demens og pargrende til de individuelle interview, derimod bidrog de gerne i de uformelle samtaler.

Pa grund af en presset hverdag og udfordringer med en agtefaelle med demenssygdom kunne flere
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af de pargrende ikke overskue at skulle deltage i et interview efterfglgende. Flere af de pargrende
takkede derfor nej til at medvirke i de individuelle interview, men ville gerne bidrage med deres
oplevelser under uformelle samtaler. Datamaterialet bag undersggelsens resultater bestar derfor
primert af feltnotater fra observationer og uformelle samtaler, suppleret med individuelle interview.
Feltnotater og interviewtransskriptioner udgjorde datagrundlaget for undersggelsens resultater.
Nedsat og svaekket kommunikationsevne og korttidshukommelse blandt deltagerne med demens
gjorde, at de havde vanskeligt ved at svare direkte pa vores spgrgsmal. Betydningen af deres delta-
gelse i lokalafdelingernes tilbud blev derfor primart indhentet fra paregrende, suppleret med vores
observationer af samspillet med de frivillige. Uformelle samtaler under observationsbesggene og de
individuelle interview med pargrende bidrog saledes som den primare datakilde, hvilket bade er en

styrke og en svaghed da der kan vaere aspekter af den enkeltes oplevelser som er overset.

Styrken ved at anvende et feltstudie til undersggelse af samspillet med de frivillige var, at de for-
skellige dataindsamlingsmetoder (observation, uformelle samtaler og interview) gav os detaljerede
beskrivelser af samspillet og hvad der kendetegner mgdet mellem frivillige og mennesker med de-
mens. | fremtidige studier vil det veere relevant at indsamle yderligere oplysninger om, hvilke akti-
viteter der opleves som meningsfulde for den enkelte. Taget i betragtning af at demenssygdom er en
kronisk og progredierende sygdom, vil det vere relevant i fremtidige studier at indhente viden om,
hvordan deltagelse i aktivitet kan bidrage til velvaere og livskvalitet trods sygdommens progression.
Undersggelsens resultater giver ikke direkte svar pa, hvordan de frivillige tilbud kan videreudvikles,
men angiver nogle udviklingspotentialer som det ville veere relevant at afpreve og evaluere i et in-
terventionsstudie. De tilbagemeldinger mennesker med demens og de pargrende har givet os om
deres oplevelse af deltagelsen i tilbud og aktiviteter i regi af Aldre Sagens lokalafdelinger viser, at
det sociale samveer er af stor betydning. Det er det sociale samveer med andre, der motiverer folk til
at deltage i de forskellige aktiviteter i regi af Z£ldre Sagens demenstilbud. Det er maske ikke overra-
skende, set i lyset af at demens pavirker menneskers kommunikative evner, hvilket har indvirkning
pa deres muligheder for at kunne indga i sociale sammenhange og samver. Der er saledes et ve-
sentligt forebyggelsespotentiale i de frivillige tilbud, da de vil kunne bidrage til forebyggelse af

ensomhed og isolation blandt mennesker med demens og deres pargrende.
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5 Konklusion

Denne undersggelse omhandler mennesker der lever med en demenssygdom og deres pargrendes
deltagelse i Z£ldre Sagens demenstilbud. | undersggelsen sattes der fokus pa samspillet mellem de
frivillige og mennesker med demens og deres nermeste pargrende med det formal at opna en dybe-
re forstaelse for betydningen af deltagelse i Zldre Sagens demenstilbud. Samspillet og betydningen
af deltagelsen i de frivillige tilbud undersgges ud fra mennesker med demens og deres narmeste
pargrendes perspektiv, og bliver i undersggelsen analyseret ud fra en symbolsk interaktionistisk
referenceramme. Det medfgrte at der i undersggelsen var fokus pa den betydning og mening der
skabes og formes, nar mennesker interagerer med hinanden i Zldre Sagens lokale demenstilbud. |
denne kvalitative undersggelse har vi i forbindelse med feltstudiet set neermere pa de sociale sam-
menhange, hvor deltagerne meder de frivillige, og den mening mennesker med demens og deres

narmeste pargrende oplever i forbindelse med deres deltagelse i aktiviteter.

Denne kvalitative undersggelse af samspillet mellem frivillige, mennesker med demens og de parg-
rende viser at der eksisterer flere sociale sammenhange, hvor man samles om forskellige aktivite-
ter. De frivillige tilbud er i de lokalafdelinger, som deltog i undersggelsen, organiseret i cafeer, ak-
tiviteter pa plejecentre, pargrendegrupper og som besggsvenner. Lokalafdelingernes tilbud bestar
bade af tilbud til enkeltpersoner og til grupper malrettet savel mennesker med demens, naermeste
pargrende og a&gtepar. Tilouddene foregar i lokalomradet, hvor frivillige og mennesker med demens
og de pargrende deltager. Lokalafdelingerne star nogle steder selv for tilbud og aktiviteter, andre
steder indgar de frivillige i de kommunale tilbud. | de demenstilbud, som foregik i de to lokalafde-
linger der indgik i undersggelsen, var de frivillige med til at skabe rammerne for at mennesker med
demens og de pargrende kunne indga i sociale fallesskaber med andre i samme situation. Deltagel-
se i sociale feellesskaber er med til at understette og facilitere, at mennesker med demens og de pa-
rgrende engagerer sig i meningsfulde aktiviteter hvilket forebygger social isolation.

Derudover viser undersggelsen, at samspillet mellem mennesker med demens, pargrende og de fri-
villige og betydningen heraf er kendetegnet ved 1) at der i samspillet opstar en neaervers relation, at
der skabes en faciliterende relation dels 2) til personer med demens, der styrker identitet og fore-
bygger isolation, 3) dels til de pargrende, der skaber social kontakt og aflastning. 4) Derudover ses
at samspillet med de frivillige fremmer deltagelse i sociale feellesskaber i og tilknytning til lokal-

samfundet, som skaber inklusion og deltagelse i meningsfulde aktiviteter.
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Kendetegnende for samspillet mellem de frivillige og mennesker med demens er, at der i forbindel-
se med de frivillige tilbud og aktiviteter skabes nearveer og socialt samveer. De frivillige skaber en
neerveers relation og faciliterer deltagelse i sociale faellesskaber som forebygger ensomhed og isola-
tion hos mennesker med demens og de pargrende. Deltagelse i £ldre Sagens demenstilbud styrker
dermed ogsa identiteten hos mennesker med demens, ved at der i det sociale samveer treekkes pa
deres specifikke baggrund og erfaringer Fx viste undersggelsen at mange bade mennesker med de-
mens og frivillige havde boet og arbejdet i lokalomradet. Deltagelse i de frivillige demenstilbud
forebygger, via det sociale samvear med andre, social isolation for bade mennesker med demens
som for de pargrende som, i kraft af de udfordringer demens sygdommen giver, ogsa er i risiko for

at isolere sig i hjemmet.

Deltagelse i de frivillige tilbud giver desuden muligheder for at pargrende kan dele erfaringer og
egtefellen aflastes. Aldre Sagens lokalafdelinger sikrer og fremmer via demenstilbuddene menne-
skers deltagelse i sociale feellesskaber med andre i lokalomradet. Demenstilbuddene giver deltager-
ne mulighed for socialt samvar med andre i tilsvarende situation, styrker samhgrighed med andre
og tilknytningen til lokale sociale faellesskaber. Deltagelse i de frivillige tilbud kan saledes i kraft af
det sociale samveer, som de frivillige faciliterer, veere med til at forebygge at mennesker med de-

mens og de nzrmeste pargrende isolerer sig pa grund af demenssygdommen.

Der ligger saledes i kraft af den sociale deltagelse, som de frivillige tilbud faciliterer, et udviklings-
potentiale ift. at der kan skabes et demensvenligt lokalsamfund, hvor mennesker med demens, trods
de begraensninger sygdommen kan afstedkomme, kan ferdes og deltage i betydningsfulde aktivite-

ter og fortsat kunne deltage som ligevardige medborgere.
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7 Bilag
Bilag 1. Informationsbrev

Informationsbrev om forskningsprojekt — frivillige tilbud til mennesker med demens

Dette forskningsprojekt er udarbejdet i samarbejde med Aldresagen og har til hensigt at undersgge
betydningen af frivillige tilbud til mennesker med demens, hvor det iser er borgerne og de pargren-

des oplevelser vi primert gnsker at afdsekke.

Der er i samarbejde med Aldresagen udvalgt to lokalkredse, hvor vi gnsker at indhente oplysninger
om de frivilliges tiloud og tale med nogle af de mennesker med demens og de pargrende der delta-
ger i disse. Vi vil gerne bede om lov til at deltage i mange forskellige tiloud, fx demenscafé, parg-
rendegrupper, tilbud pa plejehjem og aflastning i eget hjem samt bede om lov til at interviewe de

mennesker med demens og pargrende som giver os deres tilladelse.

Alle personlige oplysninger og stednavne anonymiseres, sa det efterfalgende ikke vil vaere muligt at
finde frem til dem der deltog i undersggelsen. Undersggelsens resultater skal bidrage til at under-

statte og videreudvikle fremtidige indsatser pa frivilligomradet.
Hvis yderligere oplysninger gnskes, sa treeffes jeg pa mobil XXX.

Venlig hilsen XXX
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Bilag 2. Skriftlig informeret samtykke

Informeret samtykke vedrgrende:
Forskningsprojekt: Frivillige og mennesker med demens - en kvalitativ undersggelse af samspillets
betydning.

Interviewene er en del et forskningsprojekt stottet af £ldre Sagen, som har til hensigt at undersgge
betydningen af de frivillige tilbud til mennesker med demens, hvor det iseer er personen med de-
mens og de pargrendes oplevelser vi primzrt gnsker at afdaekke. Der er i samarbejde med Aldre
Sagen udvalgt to lokalkredse, hvor vi gnsker at indhente oplysninger om de frivilliges tilbud og tale
med nogle af de mennesker med demens og pargrende der deltager.

Interviewene forventes at vare ca. 1 time, hvor der stilles spgrgsmal om de frivilliges aktiviteter, og
betydningen af at deltage i disse sammen med de frivillige.

Interviewet foretages sammen med en agtefalle eller individuelt og efter naermere aftale i hjemmet
eller andet passende sted. Interviewet optages pa MP3 afspiller, udskrives og analyseres efterfal-
gende. Anonymitet og fortrolighed sikres ved at alle personlige oplysninger og stednavne slettes.
Resultaterne af projektet vil blive formidlet i en skriftlig rapport til £ldre Sagen og i en videnskabe-
lig artikel. Samtykkeerklaering underskrives i forbindelse med interviewet.

Skriftlig informeret samtykkeerklaering:

Jeg er informeret om formalet med interviewet og at de oplysninger, jeg giver under interviewet,
bliver anonymiseret og behandlet fortroligt, sa det ikke er muligt at finde frem til, hvem oplysnin-
gerne stammer fra og personlige oplysninger videregives ikke.

Jeg giver hermed tilladelse til, at interviewet i anonymiseret form kan anvendes i forskningsprojek-

tet og jeg er bekendt med, at jeg pa hvilket som helst tidspunkt frivilligt kan treekke mig, hvis ikke
jeg gnsker at deltage.

Dato Underskrift (deltager)

Dato Underskrift (projektansvarlig)
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Bilag 3. Observationsguide

Observationsguide (ref. Spradley, 1980)

”Grand tour” observationer starter med et farstehandsindtryk af de frivilliges aktiviteter med men-
nesker med demens og de pargrende:

e Huvilke aktiviteter udfgres?
e Hvad laver de sammen, hvor og hvem er til stede?
e Hvordan foregar kommunikationen?

Mini tour” observationer er mere fokuseret pa selve samspillet mellem den enkelte frivillig, og de
involverede mennesker med demens og pargrende mens den konkrete aktivitet udfares:

e Huvilke aktiviteter udfgres?
e Hvad laver de sammen, hvor og hvem er til stede?
e Hvordan foregar kommunikationen?

Uformelle samtaler foregar under den deltagende observation og har til hensigt at fa de involvere-
de mennesker med demens og de pargrende til at sige noget om, hvordan de oplever de aktiviteter,
der udfgres sammen med de frivillige, og hvilken betydning aktiviteten og samspillet med de frivil-
lige har.

Eksempler pa spargsmal stillet til mennesker med demens og de pargrende i forbindelse med de
uformelle samtaler:

e Hvordan er det for dig at deltage i X — aktivitet?

e Hovilken betydning har det for dig at deltage i X-aktivitet?

e Hvordan oplever du det du laver sammen med XX (den frivillige)?
e Hvilken betydning har XX (den frivillige) for dig?
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Bilag 4. Interviewguide

Interviewguide (ref. Spradley, 1979)

De individuelle interview foregar enten med mennesker med demens, pargrende eller begge (dyade
interview). Interviewene vil efter aftale forega i eget hjem og vil vere af cirka en times varighed.
Interviewguiden vil vaere semistruktureret og struktureret ud fra fglgende temaer:

1) Kan du beskrive hvilke frivillige aktiviteter du deltager i og hvor lsenge du har veeret med?
2) Hvilken betydning har det for dig at deltage i X-aktivitet?

3) Kan du beskrive hvad I laver sammen med XX (den frivillige)?

4) Hvilken betydning har XX (den frivillige) for dig i hverdagen?

Spargeteknikken vil besta af abne, sonderende og opfalgende spargsmal som har til hensigt at ind-
hente et righoldigt og nuanceret datamateriale om mennesker med demens og de pargrendes per-
spektiv pa deres deltagelse i frivillige aktiviteter. Alle personlige oplysninger anonymiseres i de
transskriberede interview og lydband slettes, sdledes at fortrolighed hvad angar navne og steder
sikres. Som tak for hjeelpen modtager dem der er blevet interviewet en a&ske chokolade.
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