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Alle mennesker kan fole sig ensomme - en gang i mellem, sjeldent eller
ofte. At fole sig ensom en gang imellem er ikke rart, men heller ikke alvor-
ligt. Det er det derimod, hvis du ofte foler dig ensom. Ensomhed kan fa
store konsekvenser for din trivsel, din livskvalitet og dit helbred- iser hvis
du lider af en demenssygdom eller er pargrende til en person med demens.

Flere end hver femte demenspatient og naesten hver fjerde parerende til en
person med demenssygdom er ensomme. Det er fem gange flere end blandt
danskere som helhed og flere end blandt andre sygdomsramte.

Demenspatienter og pargrende bliver ensomme, fordi de ofte foler sig isole-
rede, holdt uden for og savner nogen at veere sammen med. De ser uviden-
hed som det storste problem og ensker derfor isaer mere viden om demens
blandt venner, personale og i samfundet generelt.
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1. Ensomhed udbredt hos demenspatienter og parerende
Alt for mange danskere er ensomme. Hver tyvende dansker er ensom ifelge
undersggelser, hvor man har benyttet den internationalt anerkendte en-
somhedstest - UCLA Loneliness Scale - som ogsa den danske Sundhedssty-
relse benytter.!

Blandt mennesker berort af demens er der endnu flere ensomme. Hver
femte demenspatient og nasten hver fjerde parerende er ifolge UCLA testen
ensom. Det er markant flere end andre sygdomsramte og mere end fem
gange sa mange som blandt alle danskere.? (Diagram 1)

Diagram 1: Ensomme3 i Danmark - andel
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Kilde: Folkebevegelsen mod ensomhed, marts 2016, Alzheimerforeningen marts 2016

Demens skyldes en fremadskridende sygdom i hjernen. Afhangigt af hvor i
hjernen sygdommen rammer, mister patienten efterhanden som sygdom-
men skrider frem evnen til at huske, orientere sig, genkende ansigter, forsta
mimik, overskue detaljer, finde ord og tilsvarende funktioner, der alle er af-
gorende for at deltage i sociale sammenhange med andre mennesker.

Personen med demens far derved vanskeligere og vanskeligere ved at indgd
i de sociale fellesskaber vedkommende tidligere har veeret en del af. De-
menspatienterne traekker sig, mister venner og risikerer dermed at blive
mere og mere isolerede ofte med ensomheden som uundgaelig folgesvend.

! Mathias Lasgaard og Karina Friis: Ensomhed blandt voksne, 2014, Sundhedsstyrelsen: Hand-
bog i rehabiliteringsforlgb pa seldreomradet, marts 2016

2 Spgrgeskemaundersggelse gennemfgrt af Folkebevaegelsen mod ensomhed og Alzheimer-
foreningen, februar og marts 2016. Se metode afsnit for nsermere praesentation.

3 Alle sygdomsramte omfatter de sygdomsgrupper, der indgér i Folkebevaegelsen mod ensom-
heds undersggelse se bilag om metode



Jeg synes lidt, at man mister lysten til at ga ud og vaere sammen med an-
dre. For hvis der er for meget stgj og der sker for meget, sa kan jeg ikke
overskue det. Det synes jeg er meget heemmende. Jeg plejede at elske at
tage en tur pd Bakken og spise en frokost og bare slentre rundt og glo pa
alting, men det er for sveert nu. SG man kan godt blive lidt ensom.

Demenspatient

Ensomhed er ogsa et stort problem blandt parerende til personer med en
demenssygdom. De fdr, efterhdanden som demenssygdommen skrider frem,
stadig storre og mere tidskreevende omsorgs- og plejeopgaver. Dermed far
de ogsa mindre tid til at veere sammen med andre. 4 Pargrende moder der-
udover ofte ogsa mange misforstaelser, fordomme og manglende viden om
demens og oplever, at venner og bekendte forsvinder.

Folelsen af isolation er derfor udbredt blandt pargrende til personer med
demens. De savner ofte andre at veere sammen med og de mange misforsta-
elser og fordomme om demens betyder, at de ofte faler sig holdt uden for.
Derfor er andelen af pargrende, der foler sig isoleret, holdt uden for og sav-
ner andre at veere sammen med, ogsa langt sterre blandt pargrende til per-
soner med en demenssygdom end til pargrende til andre patienter.

Diagram 2: Ensomhed blandt pdrerende til personer med og uden demens

25
20
15

10

Procent

(6]

Fgler sig ofte isoleret ~ Savner ofte andre at veere Fgler sig ofte holdt uden
sammen med for

Pargrende til patient uden demens B Pargrende til patient med demens

Kilde: Folkebevegelsen mod ensomhed, marts 2016, Alzheimerforeningen marts 2016.

4 Jakobsen et al: Costs of Informal Care for People Suffering from Dementia:, Evidence from a
Danish Survey, Dement Geriatr Cogn Disord Extra 2011



2. Ensomhed oger risiko for demenssygdom

Ensomhed er ikke kun trist, men kan ogsa vere direkte farligt for helbredet.
Personer, der foler sig ensomme, har sterre risiko for alvorlige helbredspro-

blemer, som forhgjet blodtryk, diabetes, hjertekar sygdomme og depression.
Ensomhed gger endvidere risikoen for tidlig ded. >

Ensomhed gger ogsa risikoen for at fa en demenssygdom. En meta-analyse
fra 2015 af sammenhangen mellem sociale relationer og risikoen for at fa en
demenssygdom viser, at personer, der er ensomme, har mere end 50 pro-
cent gget risiko for at fa en demenssygdom end personer, der ikke er en-
somme. Ensomhed som risikofaktor er dermed pa niveau med andre kendte
risikofaktorer som forhgjet blodtryk, diabetes, lav uddannelse og fysisk in-
aktivitet og hgjere end fx rygning. ¢

Flere undersegelser tyder ogsa pa, at en-
somhed oger forringelsen af hjernens kog-
nitive funktioner.”

En storre undersogelse fra USA af flere end
8.000 personer, der blev fulgt igennem 12
ar, viser sdledes, at ensomhed forggede
forringelser i personernes kognitive funk-
tionsevne med 25 procent uathengigt af
andre helbredsfaktorer, socio-demografi-
ske forhold, sociale netveerk og depres-
sion. ® Ensomhed i sig selv kan dermed
vere en accelererende faktor i demenssyg-
dommens nedadgaende spiral.

|

Isolation og mangel pa social kontakt er ofte baggrunden for at en person
bliver ensom. Men helt ny forskning fra Holland tyder p3, at det ikke er
hverken mangel pa social kontakt eller det at vere alene, der gger risikoen
for at fa en demenssygdom.

> Hawkley LC, Cacioppo JT. Loneliness matters: a theoretical and empirical review of conse-
guences and mechanisms. Annals of Behavioral Medicine 2010

6 Kuiper et al: Social relationships and risk of dementia: A systematic review and meta-analysis of
longitudinal cohort studies, Aging Research Review 22 (2015) p. 39-57. Den relative risiko (RR) for
demens ved ensomhed er 1,59 (95% Cl: 1,19-2,09)

7 Wilson et al: Loneliness and risk of Alzheimer Disease, Archives of general psychiatry (2007) 64
(2) p. 234-240;

8 Donovan et al: Reciprocal relations of loneliness and cognitive function in older u.s. adults, Alz-
heimer's & Dementia: Volume 11 (2015), Issue 7, Supplement, p1-2


http://dadm.alzdem.com/
http://dadm.alzdem.com/

Det er derimod selve folelsen
af ensomhed, der er den ud-
slagsgivende faktor. Perso-
ner, der folte sig ensomme
havde mere end 60 procents

Jeg er aldrig alene, men tit ensom.
Jeg har skiftet rolle fra at veere spa-
ringspartner til at vaere mor og om-
sorgsperson for min mand. Det er

pget risiko for at fa en de- sveert at blive ved med at give uden
menssygdom sammenlignet at fd igen, og ind imellem kgrer jeg
med personer, der ikke folte en omvej pd arbejde eller bliver laen-
sig ensomme. 9 gere oppe om natten for at graede.

Det skal han ikke opleve, s bliver
Folelsen af ensomhed kan han ogsd bare ked af det.
0gsa opstd selvom man er
omgivet af mange mennesker.
Raske aegtefeeller til demens-
patienter foler sig sdledes ofte
ensomme 0gsa selvom de
ikke er alene.”® Forandringerne i demenspatientens adfeerd kombineret med
et stigende antal omsorgsopgaver og fraveer af dybe og personlige samtaler
kan skabe en uligevaegt i parforholdets balance, som i hgjere grad pavirker
den raske parerende. "

Pargrende til demenspatient

Diagram 3: Ensomhed blandt pdrerende til demenspatienter- kon
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Kilde: Folkebeveegelsen mod ensomhed, marts 2016, Alzheimerforeningen marts 2016.

 Holwerda et al: Feelings of loneliness, but not social isolation predict dementia onset, Journal of
Neurology, Neurosurgery, and Psychiatry (2014) 85 p. 135-142

10 Lju et al: Emotional and social loneliness in later life, Journal of social and personal relation-
ships (2013) 30 (6) p. 813-832

11 Beeson, R.A: Loneliness and depression in spousal caregivers of those with Alzheimer’s Disease
versus non-caregiving spouces, Archoves of Psychiatric Nursing (2003), vil. 13, no 3 p. 135-143



Mand og kvinder reagerer forskelligt pd isolation og ensomhed forbundet
med rollen som omsorgsgivende pargrende.

Tilsvarende rammer de negative

S
et sveereste el ot o folger af ensomhed forskelligt.

blevet mor for min mand. Han kan .
Ser man pa hvordan danske

meend og kvinder, der er parg-
rende til demenspatienter, re-
sponderer pd UCLA ensomheds-
testens spgrgsmal er der dog ikke
markante forskelle.

ikke laengere finde ud af det med den
personlige hygiejne, sa det hjaelper
jeg ham med. Det er okay. Men vi kan
heller ikke leengere have de dybe
samtaler, som vi tidligere havde. Vi
har altid vaeret hinandens sparrings-

partnere. Men det er ogsd forsvun- Forholdsvis lige mange mand og
det. 54 der er ikke meget tilbage, af kvinder foler sig ofte isoleret, og

det dejlige liv, vi havde sammen tidli- stort set lige store andele af

gere. Det ggr mig lidt trist. mend og kvinder foler at de ofte

savner andre at vaere sammen
med, mens der forholdsvis er flere
kvinder, der foler, at de ofte bli-
ver holdt uden for. (Diagram 3).

Pargrende til demenspatient

3. Ensomme pa Alzheimerforeningens Demenslinie

Der er mange tabuer og fordomme forbundet med ensomhed.# Det geelder
ogsa for demenspatienter og pargrende. Personer bergrt af demenssygdom
taler derfor ofte ikke om deres ensomhed - heller ikke ndr de seger hjzlp til
at klare hverdagen med demens.

Selvom ensomheden ofte er en direkte folge af demenssygdom og den isola-
tion sygdommen medferer, er det sjeldent det problem, demenspatienter
og parerende henvender sig til Alzheimerforeningens telefonradgivning om.
Det er sdledes ferre end fem procent af alle dem, der henvender sig til Alz-
heimerforeningens telefonrddgivning, der direkte omtaler ensomhed, isola-
tion eller det at veere alene.

Ensomheden viser sig i samtalerne pa anden made, som folelsen af at sta
ene med ansvar og bekymringer, som fortvivlelse og i verste fald som frygt

12 Beeson, R.A: Loneliness and depression in spousal caregivers of those with Alzheimer’s Disease
versus non-caregiving spouses, Archives of Psychiatric Nursing (2003), vil. 13, no 3 p. 135-143

13 Christiansen et al: Do stress, health behavior and sleep mediate the association between loneli-
ness and adverse health effects among older people?, Social Science and Medicine (2016) 152 p.

80-86

14 Christine Swane: Ensomhed i Alderdommen Manedsskrift for Almen Praksis september 2013



for selvmord. Til gengzeld ser andelen af parerende, der henvender sig spe-
cifikt om ensomhed ud til at stige og er nasten fordoblet siden 2009. (Dia-

gram 4).

Diagram 4: Demenslinien 2009-2015
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Kilde: Alzheimerforeningen marts 2016

Det fremgar ikke, hvorfor andelen af henvendelser om ensomhed er sti-
gende. En mulig forklaring kan veere en storre abenhed om og fokus pa de-
mens og dermed ogsa om de negative folgevirkninger af demenssygdom. En
anden forklaring kan veere, at Alzheimerforeningens radgivere er blevet
mere opmarksomme pa at sporge ind til den ensomhed, der maske ligger til
grund for henvendelsen.

En tredje forklaring kan veere, at der rent faktisk er flere, der foler sig psy-
kisk belastet af isolation og ensomhed. Stigningen i andelen af samtaler om
ensomhed folger sdledes den generelle stigning i andelen af samtaler, hvor
parerende giver udtryk for en eller anden form for psykisk belastning. (Dia-

gram 4)

Demens skyldes ikke alder, men en sygdom i hjernen. Der findes flere end
100 forskellige demenssygdomme, som medferer demens. Alzheimers Syg-
dom er den hyppigste og stdr for ca. halvdelen af alle tilfelde af demens-
sygdom. Symptomer, sygdomsforleb og funktionstab er forskellige fra syg-
dom til sygdom. Frontotemporal demens er ofte forbundet med store for-
andringer i personens personlighed og adfeerd. Vaskuleer demens, der er
den neest hyppigste form for demenssygdom, kan ogsa pavirke person-
ligheden.’s

15 Nationalt Videnscenter for Demens, Rigshospitalet: Demenssygdomme, http://www.videns-
centerfordemens.dk/viden-om-demens/demenssygdomme/ downloaded 16. april 2016.



http://www.videnscenterfordemens.dk/viden-om-demens/demenssygdomme/
http://www.videnscenterfordemens.dk/viden-om-demens/demenssygdomme/

Afheengigt af hvilken demenssygdom personen lider af og dermed ogsa af de
endringer i personlighed og adferd, som pavirker den raske parerende, vil
oplevelsen af ensomhed hos paregrende til personer med demenssygdom
ogsa veere forskellig. Det ses bl.a. af henvendelserne til Alzheimerforenin-
gens telefonradgivning. Der er sdledes forholdsvis flere pargrende til de-
menspatienter med frontotemporal demens og vaskulaer demens, der giver
udtryk for isolation og ensomhed, end pargrende til personer med andre de-
menssygdomme.

Diagram 5: Ensomhedsindex — Demenslinien 2009-2015 — sygdomme (100 = alle)
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Kilde: Alzheimerforeningen marts 2016

4. Hvad mener demenspatienter og parerende

I Folkebevaegelsen mod ensomhed og Alzheimerforeningens undersogelse
af ensomhed blandt patienter og parerende, blev deltagerne spurgt om,
hvilke behov og gnsker de har til opbakning og hjalp fra andre.

For patienter er det vigtigste, at vi andre fokuserer pd, hvem de er fremfor
pa den sygdom, de lider af. For demenspatienter er det endda endnu mere
vigtigt end for andre patientgrupper. Neaesten halvdelen af alle de adspurgte
demenspatienter var enige i, at det er meget vigtigt for dem, at andre foku-
serer pd hvem, de er, fremfor pa den sygdom, de lider af. (Diagram 6)

Den starste forskel pa demenspatienter og andre patienter er dog spergsma-
let om, hvor vigtigt det er, at andre tager initiativ og at deltage i aktiviteter.
(Diagram 6). Demenspatienter mister ofte evnen til at tage initiativ og har
derfor brug for at andre hjelper dem, hvis de skal undga isolation og en-
somhed.
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Diagram 6: Patienter: Opbakning og hjeelp fra andre - andel
Det er meget vigtigt for mig, at ...
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Kilde: Folkebevegelsen mod ensomhed, marts 2016, Alzheimerforeningen marts 2016

For pargrende til demenspatienter er det isaer vigtigt, at andre for en stund
overtager ansvaret for demenspatienten, sa den parerende far mulighed for
at fa et frikvarter. Men det er vaerd at bemarke, at parerende til demenspa-
tienter ogsa veegter mulighed for at tale med andre, der er i samme situa-
tion. (Diagram 7)

Diagram 7: Parerende: Opbakning og hjelp fra andre - andel
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Kilde: Folkebevegelsen mod ensomhed, marts 2016, Alzheimerforeningen marts 2016

Foto: Alzheimerforeningen, Nis Peter Nissen

Op i mod go procent af alle beboere pd plejehjem har en demenssygdom eller
tilsvarende kognitiv funktionsnedscettelse. De har brug for hjcelp til at deltage
i aktiviteter. Alligevel har mange kommuner sparet aktivitetsmedarbejdere
veek. Resultatet er at demenspatienter ofte sidder alene og passive uden nogen
mulighed for at deltage i meningsfulde aktiviteter.

5. @Onsker til et demensvenligt Danmark

I den politiske aftale om en kommende demenshandlingsplan, som Regerin-
gen, Socialdemokratiet, Dansk Folkeparti, Liberal Alliance, Alternativet, Ra-
dikale Venstre, Socialistisk Folkeparti og Det Konservative Folkeparti indgik
i efteraret 2015 star som den forste malsetning at

"Danmark skal veere et demensvenligt land, hvor mennesker med
demens kan leve et veerdigt og trygt liv.” '

Alzheimerforeningen har derfor ogsad spurgt demenspatienter og parerende
om deres syn pa et demensvenligt Danmark. Resultatet er bide opmun-
trende og trist. Opmuntrende fordi flere end 40 procent af de adspurgte er
meget enige eller enige i at de lever i et demensvenligt samfund. Det er iseer
et cadeau til den indsats som familie og venner, fagpersoner og frivillige og
alle dem, der bakker op om demenssagen yder hver dag. Men det er samti-
digt trist, at flere end halvdelen er meget uenige eller uenige og derfor ikke
foler, at de bor i et demensvenligt samfund. (Diagram 8). Det er et rab om
hjeelp.

16 Aftale om satspuljen pa sundheds- og seldreomradet for 2016-2019, oktober 2015.
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Diagram 8: Udfordringer for Demensvenligt Danmark (andel)
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Kilde: Alzheimerforeningen marts 2016

Som den sterste udfordring var flere end 8o procent af demenspatienter og
parerende meget enige eller
enige i at de oplever, at der er
stor uvidenhed om demens.
(Diagram 8).

Der er sa mange mennesker, der siger,
at min mand klarer sig godt — og det er
da vist ikke sa slemt. Altsa underforstaet
ikke s slemt, som jeg gar det til. Men
de samme mennesker skulle bare prgve

Oplevelsen af at andre ikke
har forstand pa, hvordan livet
med demens egentlig er, er
desveerre ikke sjeelden. Uvi-
denhed opleves bade blandt e
de naermeste venner og fami-

lie, blandt personale og i sam-

fundet generelt.

at bo hos os i tre dage. Sa vil de fa syn

Pargrende til demenspatient

Det belaster bade parerende og demenspatienter, hvilket kan vare en af ar-
sagerne til, at forholdsvis flere parerende til en person med en demenssyg-
dom end andre pargrende giver udtryk for, at det er meget vigtigt, at de har
mulighed for at tale med andre, der er i samme situation — underforstdet
personer, der har viden om demens og derfor ved, hvordan det er at leve
sammen med en person, der har en demenssygdom (Diagram 7)
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6. Konkrete forslag til forbedringer

[ forbindelse med undersogelsen af ensomhed blandt demenspatienter og
pargrende fik de adspurgte mulighed at komme med forslag til, hvordan
Danmark kan blive et mere demensvenligt samfund. Ud af de 1.114 besvarel-
ser benyttede flere end halvdelen - helt ngjagtigt 615 - lejligheden til med
egne ord at fortaelle, hvilke forslag de havde til at ggre Danmark mere de-
mensvenligt.

De tidligere omtalte udfordringer om uvidenhed og manglende viden om
demens afspejles ogsd i de konkrete forslag. Mere viden om demens i sam-
fundet generelt star overst pa demenspatienter og parerendes gnskeliste og
indgar i dobbelt sa mange konkrete besvarelse, som det naesthgjeste onske,
der er mere viden om demens blandt personale. (Diagram 9)

Parerende og demenspatienter har mange andre gode forslag lige fra flere
aktiviteter og flere demensvenner til bedre behandling og flere frivillige.
Men det er tankevaekkende at flere frivillige "kun” optraeder i to procent af
de forslag som demenspatienter og pargrende er kommet med.

Diagram 9: Forslag til Demensvenligt Danmark (andel)
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Kilde: Alzheimerforeningen marts 2016

35
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7. Anbefalinger om ensomhed og demens
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' Foto:Alzheimerforeningen, Jon Fiala Bjerre

Kvinden til hgjre pd dette billede er Esther. Hun bor pd plejehjem fordi hun
har en fremskreden demenssygdom. Esther optrceeder ogsd pd forsiden og pd
side 5. Billederne er taget samme dag og viser hvad vi konkret kan gore for at
bekempe ensomhed blandt eldre demenspatienter.

Pa det forste billede sidder Esther i en bus uden at vide hvor hun skal hen.
Men vi ved, at hun er pd vej til et andet plejehjem i neerheden for at deltage i
Alzheimerforeningens erindringsdans.

Pad det andet billede danser Esther med en mand, hun ikke har meodt for. Men
varmen fra hans bryst og pulsen fra hans hjerte kender hun igen.

Pd det tredje billede taget fa minutter efter, synger hun med pd sange hun
havde glemt, men nu husker hvert eneste ord af, som var det i gar hun sang

dem forste gang med sin keereste.

Et billede, en dans og en sang kan sige mere end mange ord om ensomhed.
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8. Anbefalinger og gode rad der hjelper mod ensomhed hos
demenspatienter og parerende

God rad mod ensomhed:

1. Ver dben om demenssyg-
dommen - bade dig og dine
pargrende

2. Sig”ja tak” til de tilbud, der
er - Giv det en chance

3. Lyt til din demenskoordina-
tor -her kan du fa god hjeelp

og stotte

4. Skriv alle aftaler ned i en
kalender -sa du husker dem

5. Deltag i sociale tilbud
- motion, sang, dans, ga-

ture, middage, café ture ...

6. Hvis du leveri et egteskab
- lav ogsa noget hver for sig

7. Sig "PYT” til det uperfekte
8. Ring til Demenslinien

TIf.: 5850 5850

Kilde: Alzheimerforeningens demenslinie

1. Afskaf tabu og fordomme om demens

Tabu og uvidenhed om demenssygdom isolerer
mennesker med demens og deres pargrende. Kon-
sekvensen er ensomhed, mere sygdom og oget ri-
siko for tidlig dod. Mennesker med demens og de-
res paregrende har i stedet brug for

¢ mere folkeoplysning om demens.

2. Giv plads til demente og parerende
Fordomme og manglende forstaelse for livet med
demens skubber demenspatienter og pargrende
bagerst og ud af fellesskabet. Konsekvenserne er
stigmatisering, darlig behandling og forringet livs-
kvalitet. Mennesker med demens og deres parg-
rende har i stedet brug for

o flere demensvenlige lokalsamfund

3. Fa mere gang i hjerter og hjerner

At sidde alene, passiv og inaktiv er farligt bade for
hjertet og for hjernen derhjemme og pa plejehjem.
Mennesker med demens og deres pargrende har i

stedet brug for

o flere meningsfulde aktiviteter — ogsa pa pleje-
hjem

4. Blivdemensven pa www.demensven.dk
Venner forsvinder, kolleger kigger den anden vej
og forbipasserende lader som ingenting. Hverda-
gen for demenspatienter og parerende kan vare
ensom og freendelgs. Mennesker med demens og
deres pargrende har i stedet brug for

o at flere danskere viser forstaelse og giver en
hjeelpende hdnd og bliver den neeste af de
100.000 demensvenner — godt og vel én for hver
person med demenssygdom - Danmark har
brug for
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Bilag: Baggrundsdata og metoder

Mailing af ensomhed

Til at male ensomhed blandt demenspatienter og pargrende har vi valgt at
bruge en ensomhedsskala, der er udviklet af University of California
(UCLA). Metoden anvendes bl.a. af Sundhedsstyrelsen og er oprindeligt
konstrueret med henblik pa at screene for social isolation og ensomhed hos
yngre mennesker i USA, men er siden blevet afprovet og anvendt hos zldre.
UCLA findes i forskellige versioner med hhv. 20, 10, 4 og 3 spergsmal. I sper-
geskemaundersogelsen er anvendt den korte version samme version som i
Sundhedsstyrelsens handbog om rehabilitering. Deltagene i undersegelsen
er blevet bedt om at svare pa tre spergsmadl - 1: Hvor ofte foler du dig isole-
ret fra andre? 2: Hvor ofte foler du, at du savner nogen at veere sammen
med? 3: Hvor ofte foler du dig holdt udenfor? Svarkategorierne til de tre
sporgsmal er delt op efter sjeeldent (1), en gang imellem (2), ofte (3). Der kan
scores 3-9 point. Jo hgjere score, des hgjere grad af ensomhed og social iso-
lation. 7

Sporgeskemaundersogelsen

[ alt har 3.238 individuelle personer besvaret det elektroniske spargeskema,
som er udsendt/gjort tilgeengelig individuelt af de fem foreninger i marts
2016.

FORENIN- ANTAL | RESPONDENTTYPER: | FORM:

GER: SVAR:

Alzheimerfor- | 1.114 Patienter og parerende | Spergeskema sendt ud

eningen via medlemsdatabase og

Facebook

Diabetesfor- 1.008 Mennesker med diabe- | Udtrak fra medlemsda-

eningen tes og parerende til tabase og elektronisk
mennesker med diabe- | spergeskema udsendt
tes via Survey Xact

Kraeftens Be- | 1.024 Mennesker med kreft | Brugerpanel, elektronisk

kaempelse og pargrende til men- | sporgeskemaa udsendt
nesker med kraeft via Survey Xact

Pargrende i 53 Pargrende Facebookfolgere

Danmark

17 Sundhedsstyrelsen: Handbog i rehabiliteringsforlgb pa zldreomradet, marts 2016 s. 78. Laes
mere om metoden her www.static.sdu.dk
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Demensliniens database

Demenslinien er Alzheimerforeningens uathaengige og gratis telefonradgiv-
ning for personer, der er berort af en demenssygdom. Telefonradgivningen
er bemandet med professionelle og faguddannede medarbejdere med dre-
lang erfaring inden for demensomrddet.

Telefonradgivningen modtager mellem. 1.500 og 2.500 opkald om dret. Si-
den 2009 har telefonrddgiverne efter hver samtale indtastet data om samta-
len i en elektronisk database. Der registreres ingen personhenferbare data
og personer, der kontakter Demenslinien, bliver ikke bedt om at besvare an-
dre spergsmal end dem, der er direkte relevante for den pagaeldende sam-
tale. Registreringen i databasen sker udelukkende pa baggrund af de data,
som telefonrddgiverne kan observere undervejs i samtalen.

Databasens indhold er sdledes alene telefonrddgivernes efterfolgende kom-
mentarer om samtalens indhold og ikke et direkte afskrift af samtalens ind-

hold.

Der er i alt registreret 13.026 telefonsamtaler i perioden 2009-2015. Skemaet
i databasen bestar dels af afkrydsningsfelter pa forud definerede kategorier
- fx om henvenderens kon (mand/kvinde/ukendt), dels af et abent tekstfelt,

hvor rddgiverne skriver et 5-10 linjers anonymiseret referat af samtalens ind-
hold.

Til analysen af ensomhed er alle samtaler, hvor det dbne tekstfelt indeholdt
ordene Ensom*, Isoler*, Isola* og Alene udtrukket og "renset” for uvedkom-
mende samtaler (fx hvor ordet alene ikke henviser til personen tilstand). I
alt 441 datablade er herefter analyseret og sammenlignet med de oprindelige
13.026 datablade.

Kebenhavn, 16. april 2016



