SDU<=

QUALIDEM

brugervejledning






Videnskabeligt team:

Martin N. Dichter>2, MScN, sygeplejerske
Teake P. Ettema3, Ph.D.

Christian G.G. Schwab*?, M.Sc., sygeplejerske
Prof. dr. Gabriele Meyer+?, sygeplejerske

Prof. dr. Sabine Bartholomeyczik?, sygeplejerske
Dr. Margareta Halek»? MScN, sygeplejerske
Prof. Rose-Marie Droess, Ph.D.

'German Center for Neurodegenerative Diseases (DZNE),
Stockumer Strafie 12, 58453 Witten, Germany

2School of Nursing Science, Witten/Herdecke University,
Stockumer Strafie 12, 58453 Witten, Germany
3SHDH Haarlem

+Institute for Health and Nursing Science, Medical Faculty,
Martin Luther University, Halle-Wittenberg, Germany

sDepartment of Psychiatry, VUMC, Amsterdam

Kontakt:

Martin N. Dichter

Telefon: +49 (0)2302-926-253
Mail: Martin.Dichter@dzne.de

Copyright © 2016, German Center for Neurodegenerative Diseases (Witten),

VU University medical Center, Department of Psychiatry (Amsterdam).

Alle rettigheder forbeholdes. Denne vejledning ma hverken helt eller delvist reproduceres,
bruges eller 2endres pa nogen méade uden udtrykkelig skriftlig tilladelse fra udgiverne
(DZNE, Witten/VUmc, Department of Psychiatry, Amsterdam), undtagen med

henblik pé klinisk anvendelse af QUALIDEM spgrgeskemaet og til citat i anmeldelser.

Reference:

Dichter, M. N., Ettema, T. P., Schwab, C. G. G., Meyer, G., Bartholomeyczik,
S., Halek, M. & Droes, R. M. (2016). QUALIDEM - User Guide. DZNE/VUmc,
Witten/Amsterdam.

ISBN 978-3-9817901-3-9

Kontakt i forbindelse med den danske udgave:
Hanne Kaae Kristensen

Afdelingen for Anvendt Sundhedsforskning
University College Lillebeelt

E-mail: hkkr@ucl.dk

Oversat til dansk af Ulla Lauridsen

Odense, maj 2017

Tilrettet juni 2019.



Indholds-
fortegnelse



1. Introduktion

2. QUALIDEM
2.1 Tilpasnings-hdndterings-modellen
2.2 Udvikling og overscettelse af QUALIDEM
2.3 QUALIDEM - indhold og struktur
2.4 Scoring i QUALIDEM
2.5 Betingelser for brugen af QUALIDEM

Brugen af QUALIDEM

3.1 Grundleeggende viden om brugen
af QUALIDEM

3.2 Definition af QUALIDEM-items

3.3 QUALIDEMSs psykometriske egenskaber
3.3.1 Reliabilitet

3.3.2 Validitet

QUALIDEMs fremtidige udvikling

Referencer
5.1.1 QUALIDEM 2.0 spgrgeskema for mennesker
med mild til sveer demens (37 punkter)

5.1.2 QUALIDEM 2.0 pointskema for mennesker
med meget sveer demens (18 punkter)




1. INTRODUKTION

Sundhedsforskning, der fokuserer pd udfaldet for den enkelte patient, iscer hvad
angdr demens, som er et kronisk og indtil videre uhelbredeligt syndrom, prioriteres
hgjt internationalt [1, 2]. Fremme af patientens livskvalitet er demensplejens [3] og
forskningens [4] store mal.

The World Health Organization (WHO) definerer livskvalitet som individets opfat-
telse af sin situation i livet pad baggrund af egen kultur og egne veerdinormer samt
egne mdl, forventninger, standarder og bekymringer [5]. Denne brede definition
fokuserer pd subjektive erfaringer og kulturspecifikke forventninger, samt
hvordan de interagerer.

Subjektivitet og flerdimensionalitet er feelles for mange definitioner af demens-
specifik livskvalitet®. Subjektivitet betyder i denne sammenhceng, at enhver indivi-
duelt kan vurdere sin egen livskvalitet ud fra personlige normer. Hvad der betragtes
som vigtigt i livet kan variere betydeligt fra person til person [7,8], og det er det,
man mener med livskvalitetsbegrebets subjektive natur. Flerdimensionalitet hen-
viser til, at livskvalitet i virkeligheden bestdr af en reekke relaterede begreber og
omrdder. Disse omrdader er afdeekket gennem konsensus.

Gode sociale relationer er for eksempel vigtige for folk, og det er almindeligt
accepteret, at affektive lidelser ikke bidrager til en god livskvalitet. Med henblik p&
en operationel definition af livskvalitet m& man identificere indikatorer, der gcelder
det overveeldende flertal blandt dem, der skal vurderes®.

I henhold til Drées et al. [9] angiver brugere med demens pd dagcentre og ple-
jehjem felgende omrdder som veerende vigtige for deres livskvalitet: stemning/
humaer, selvrespekt/selvopfattelse, tilknytning, social kontakt, forngjelse ved ak-
tiviteter, oplevelse af skenhed i de daglige omgivelser, fysisk og mental sundhed,
gkonomisk situation, tryghed og privatliv, selvbestemmelse og frihed, at veere til
gavn/kunne lave noget meningsfuldt, samt spiritualitet.

Disse omrader blev i det store og hele bekraeftet i én nylig og én igangveerende
metasyntese. som undersggte hvilke faktorer, der pavirker livskvaliteten hos men-
nesker med demens. O'Rourke et al. identificerede fire faktorer: relationer (sam-
men vs. alene), handling i dagligdagen (mdlrettet vs. formdlslgs), velbefindende
(tilpas vs. syg), stedsopfattelse (rodfcestet vs. rodlgs) og en oplevelse af at veere
forbundet eller uforbundet inden for hver af disse faktorer [10].



De forste resultater af en igangveerende metasyntese nedbryder disse fire faktorer
fra O'Rourke et al. til 14 faktorer, som mennesker med demens har beskrevet som
vaerende vigtige for deres livskvalitet: familie, sociale kontakter og relationer, selv-
bestemmelse og frihed, bomiljg, positive falelser, negative falelser, privatliv, tryg-
hed, selvrespekt, sundhed, spiritualitet, omsorgsrelationer, behagelige aktiviteter
og fremtidsudsigter [11].

QUALIDEM er et demensspecifikt redskab til maling af livskvalitet, der giver
mulighed for en proxymadling i alle demenssygdommens faser. Redskabets struktur
og indhold bygger pd tilpasnings-handterings-modellen [12] og felgende
definition af livskvalitet:

Demensspecifik livskvalitet er en flerdimensionel evaluering af individets
person-omgivelser-system i forhold til tilpasning til de oplevede konsekvenser

af demensen.

Dette betyder, at livskvaliteten for personer med demens er resultatet af individets
vellykkede eller mislykkede tilpasning til de fysiske, psykologiske og sociale fglger
af demenssyndromet.



2. QUALIDEM

2.1 Tilpasnings-hdndterings-modellen

Droes og senere Drées og kolleger udviklede tilpasnings-handterings-modellen for
at forklare adfeerdsmaessige problemer hos personer med demens som delvist for-
drsaget af deres tilpasningsproces [12-14]. Modellen bygger pd Lazarus og Folkmans
stress-vurdering-hdandtering-teori [15] og Moos og Tsus kriseteori [16].

Tilpasnings-hdndterings-modellen giver et udgangspunkt for livskvalitetsforskning
ved at definere nogle af de tilpasningsopgaver (se figur 1), som mennesker med
demens kan blive konfronteret med. Disse tilpasningsopgaver kan fortolkes som
veesentlige omrdder for livskvaliteten hos personer med demens [17,18].

Ud over den vaegt, der Icegges pa de personlige opgaver som at forholde sig til
egen lidelse, bevare en fglelsesmaessig balance og en positiv selvopfattelse samt
forberede sig pd en uvis fremtid, understreger tilpasnings-hdndterings-modellen
ogsd vigtigheden af relationen mellem personen og det omgivende miljg i punkter-
ne ‘at udvikle en passende relation til personalet’, ‘at forholde sig til omgivelserne
pa plejehjemmet’ og ‘at udvikle og vedligeholde sociale relationer’.

FIGUR 1:
De syv tilpasningsopgaver omtalt i
tilpasnings-handterings-modellen RM Drées'

A At forholde sig til egen lidelse

B At udvikle en passende relation til personalet
C At bevare den fglelsesmaessige balance

D At bevare en positiv selvopfattelse

E At forberede sig pd en uvis fremtid

F At udvikle og vedligeholde sociale relationer

G At forholde sig til omgivelserne pd plejehjemmet



Bortset fra det indlysende behov for sociale relationer har anden forskning i livskva-
litet hos borgere med demens i det store og hele set bort fra behovet for at udvikle
et passende forhold til personalet og at forholde sig til omgivelserne pd plejehjem-
met, eller kun beskeeftiget sig med dem i forbigaende [18].

Tidligere arbejder af Drées et al. [19] og de Lange [20], der anvendte deltager-
observation pd plejehjem, hvor tilpasnings-handterings-modellen blev brugt som
teoretisk ramme, mundede ud i omfattende beskrivelser af adfeerd, der kan fortol-

kes som resultat af tilpasningsprocessen.

Disse beskrivelser omfattede ikke kun negativ adfcerd, som pegede pd en mislykket
tilpasning (f.eks. ophidselse og grad), men ogsa positiv adfeerd, der pegede pd en
vellykket tilpasning, f.eks. positiv kontakt med andre beboere eller personale eller
udtryk for interesse for bomiljget.

2.2 Udvikling og overscettelse af QUALIDEM

Sammen med tilpasnings-handterings-modellen og definitionen af livskvalitet blev
QUALIDEM udviklet pa grundlag af den videnskabelige litteratur og diskussioner i
fokusgrupper med mennesker med demens.

Med udgangspunkt i definitionen - Demensspecifik livskvalitet er en flerdimensionel
evaluering af individets person-omgivelser-system i forhold til tilpasning til de op-
levede konsekvenser af demenssygdommen - var det muligt at medteenke livskva-
litetsomréder og adfeerd knyttet til disse omrader.

Udviklingsteamets erfaringer fra forskellige plejehjem, og iscer de omfattende
beskrivelser af adfceerd inden for flere forskellige omrdder af J de Lange [20], gav
tilstreekkeligt materiale til at udarbejde items [21]. Formuleringen af disse items
blev foretaget med stor omhu.

TP Ettema, RM Drées, J de Lange, GJ Mellenbergh og MW Ribbe?' var meget grundi-
ge med formuleringer, og tvetydige spgrgsmadl, negative formuleringer, fagudtryk
og veerdipraegede formuleringer blev omhyggeligt undgdet [22].

Dette resulterede i en stor meengde items, der blev gennemlcest af samtlige forfat-
tere og derncest reduceret. Vi har fra starten streebt efter at na et ligeligt forhold
mellem indikative og kontraindikative punkter med henblik pd at imgdegd tenden-
tigse besvarelser i form af samtykketendens (tilbgjeligheden til at svare positivt pd
et spgrgsmal) [22,23].

Den faerste pulje af items, der blev diskuteret i forskerteamet, omfattede 95 punk-
ter. Herfra blev 20 fjernet. De resterende 75 blev vurderet af to ekspertpaneler,
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det ene bestdende af plejehjemspersonale, det andet af geriatere og psykologer.
Inden de mgdtes, bedemte samtlige deltagere items ud fra deres relevans i forhold
til livskvaliteten for borgere med demens, sproglig formulering, muligheden for at
observere den beskrevne adfeerd, samt hvorvidt det enkelte item var relevant i alle
demenssygdommens faser.

Deres synspunkter blev diskuteret under magdet. Som resultat heraf blev yderligere
25 punkter fjernet. De resterende 50 punkter blev derefter testet i en pilotunder-
sggelse (n=20; tre uafhengige observatgrer), hvilket farte til, at et enkelt punkt
blev fjernet, og andre omformuleret.

Derefter blev QUALIDEM afprevet pd ti forskellige plejehjem med 238 deltagende
beboere. Yderligere analyse af resultaterne ferte frem til den ferste version, som

preesenteres i denne brugervejledning (de psykometriske egenskaber er beskrevet
i punkt 3.3).



En scerlig opmeaerksomhed blev viet brugen af skalaen med fem svarmuligheder.
Der kunne i litteraturen pd daveerende tidspunkt ikke findes en preeference for et
lige eller ulige antal svarmuligheder (Ten Brink, 1992).

Pilotundersggelsen afslgrede imidlertid en klar preeference for det midterste svar
blandt respondenterne, og det fik os til at genoverveje valget mellem fire og fem
svarmuligheder i denne fgrste udgave af QUALIDEM. Med fire svarmuligheder ville
vi forvente en starre spredning af svarene, og vi har pd empirisk grundlag besluttet
at ga videre med fire svarmuligheder.

QUALIDEM er oprindeligt udviklet i Holland. For at gere redskabet tilgeengeligt pé
engelsk er det oversat efter en procedure, hvor alle punkter blev oversat forst til
engelsk og sd tilbage igen. De blev oversat fra hollandsk til engelsk af en person
med engelsk som modersmal, hvorefter de blev oversat tilbage til hollandsk af en
anden overscetter. Forskellene mellem den oprindelige og den to gange oversatte
version blev diskuteret, inden en definitiv engelsk version blev fastlagt [21].

Samme procedure blev brugt til at overscette QUALIDEM til tysk [24]. Den tyske ud-
gave blev revideret i 2015 til den tyske QUALIDEM version 2.0. Baseret pd resultater-
ne af kognitive interview blev formuleringen af punkt 2, 19 og 29 cendret [25]. Ogsa
den danske udgave har fulgt samme overscettelse og pdtenkes herefter pilottestet
i foraret 2017 i dansk kontekst.

2.3 QUALIDEM - indhold og struktur

QUALIDEM findes i to versioner, som bruges i forskellige faser af demenssygdom-
men (figur 2). Livskvalitet hos mennesker med mild til sveer demens vurderes ved
hjeelp af 37-punkts udgaven, der daekker fglgende ni omrader af livskvalitet:

plejerelation, positiv affekt, negativ affekt, rastles og anspaendt adfcerd, positiv
selvopfattelse, sociale relationer, social isolation, at fgle sig hjemme samt at

have noget at gore.

Omrdderne positiv selvopfattelse, at fale sig hjemme og at have noget at gore kan
ikke vurderes hos mennesker med demens i meget sveer grad. Den anden udgave,
for mennesker med demens i meget sveer grad, omfatter atten punkter, der daek-
ker seks omrdder af livskvalitet. Yderligere tre punkter var ikke bredt anvendelige
under udviklingen af QUALIDEM, men vi anbefaler, at de inkluderes i yderligere
forskning i redskabet. Disse punkter er: Nyder mdltider, gnsker ikke at spise og
holder af at hvile (i sengen) [21].

n



FIGUR 2:
Underskalaer og punkter i pd hinanden felgende QUALIDEM-versioner brugt i
forskellige faser af demenssygdommen.

Mild til sveer demens (GDS: 2-6)’ Meget sveer demens (GDS: 7)2
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Plejerelation

Plejerelation

4 Afslar hjeelp fra personalet

7 Ervred

14 Har konflikter med personalet
17 Fremscetter beskyldninger

24 Vcerdscetter den hjcelp,
han/hun féar

31 Accepterer hjcelp

33 Kritiserer den daglige rutine

7 Ervred

14 Har konflikter med personalet

31 Accepterer hjcelp

Positiv affekt

Positiv affekt

1 Erglad
5 Udstrdler tilfredshed

8 Eristand til at nyde
hverdagens heendelser

10 Erigodt humer
21  Har smil pd leeben

40 Humgret kan pavirkes positivt

5 Udstrdler tilfredshed

8 Eristand til at nyde
hverdagens haendelser

21  Har smil pd leeben

40 Humgret kan pavirkes positivt

Negativ affekt
6 Giver indtryk af at veere
engstelig
1 Ertrist
23 Greeder

Negativ affekt
6 Giver indtryk af at veere
engstelig
23  Greeder

Rastlgs og anspaendt adfcerd

Rastlgs og anspaendt adfcerd

2 Har rastlgse beveegelser
19 Erurolig
22 Har et anspeendt kropssprog

2 Har rastlgse beveegelser
19 Erurolig
22 Har et anspeendt kropssprog

Positiv selvopfattelse

27 Giver udtryk for, at han/hun
gerne vil have mere hjcelp

35 Giver udtryk for ikke at kunne
noget

37 Giver udtryk for at fale
sig veerdilgs




Sociale relationer

3 Har kontakt med andre beboere
12 Reagerer positivt pd kontakt
18 Tager sig af andre beboere
25 Afskcerer sig selv fra omgivelserne

29 Har et venskabeligt forhold til en
eller flere andre beboer

34 Fgler sig veltilpas i selskab med
andr

3 Har kontakt med andre beboere

12 Reagerer positivt pd kontakt

25 Afskeerer sig selv fra omgivelserne

Social isolation

Social isolation

16 Afvises af andre beboere

20 Afviser dbenlyst kontakt med
andre

32 kalder

16 Afvises af andre beboere

20 Afviser dbenlyst kontakt med
andre

32 kalder

At fgle sig hjemme

13 Giver udtryk for, at han/
hun keder sig

28 Giver udtryk for at fgle sig
spcerret inde

36 Foler sig hjemme pa sin afdeling

39 Vil gerne forlade afdelingen

At have noget at lave

26 Finder pd ting at gere uden
hjeelp fra andre

38 Nyder at hjeelpe med ggremadl
pa afdelingen

Resterende punkter til
fremtidig forskning

9 Onsker ikke at spise
15 Nyder mdltider

30 Vil gerne ligge (i sengen)

'QUALIDEM for mennesker med mild til sver demens (37 punkter) underskala: plejerelation, positiv affekt,

negativ affekt, rastles og anspaendt adfaerd, positiv selvopfattelse, sociale relationer, social isolation, at fale

sig hjemme samt at have noget at gere. GDS = Global Deterioration Scale 26. Reisberg B, Ferris SH,
de Leon MJ, Crrok T: The Global Deterioration Scale for assessment of primary degenerative dementia.

Am J Psychiatry 1982, 139(9):1136-1139.

2QUALIDEM for mennesker med meget svaer demens (18 punkter) underskala: plejerelation, positiv affekt,
negativ affekt, rastles og anspaendt adfeerd, sociale relationer samt social isolation.
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2.4 Pointgivning i QUALIDEM

Pointene pd underskalaerne regnes ud ved at laegges pointene for de enkelte items
sammen. Bemcerk venligst, at pointtallene for de indikative punkter er modsat
pointtallene for de kontraindikative punkter. Det vil sige, at svarmuligheden
'Aldrig’ teeller som 0O for et indikativt punkt, men som 3 for et kontraindikativt
punkt. Jo hgjere pointtal, en person opndr pd en underskala, des bedre klarer
vedkommende sig pd dette bestemte livsstilsomrade.

Ophavsmaendene advarer imod at beregne et samlet pointtal, fordi underskalaerne
har forskelligt indhold, og en sammenteelling vil resultere i tab af information.

Det kan imidlertid veere ngdvendigt at beregne et samlet pointtal af statistiske
eller metodologiske grunde. | den slags tilfcelde anbefaler forfatterne beregningen
af en samlet QUALIDEM-score suppleret med beregninger for hver underskala.
Denne tilgang demonstreres i adskillige undersagelser [27,28].

Pointtallene pd underskalaerne giver en livskvalitetsprofil. Nar man for eksempel
evaluerer en ny og innovativ praksis, kan man for eksempel have en hypotese om,
at den vil fgre til en forbedring pa nogle, men ikke alle, livskvalitetsomrader.

En livskvalitetsprofil hjeelper forskerne til mere preecist at evaluere resultatet af
en intervention. De store bogstaver Ieengst til hgjre indikerer, hvilken underskala,
spgrgsmdlet tilhgrer. | figur 3 er pointtallet for hvert punkt angivet under svar-
muligheden, og figur 4 viser pointspektret for den enkelte underskala.

FIGUR 3: QUALIDEM indikative og kontraindikative punkter

NR. PUNKT SVARMULIGHEDER
Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt
1
1 Erglad 0 1 2 3 B
2 Har rastlgse beveegelser'? Al?ig Sjaalzdent Noglelgdnge Hypopigt D
3 Har kontakt med andre beboere'2 Al%rig Sj@lfent N°glezg°nge Hyp3pigt F
4 Afviser hjeelp fra personalet! Al?lg Sjcelzdent Nogle1gonge Hypoplgt A
5 Udstrdler tilfredshed? Aldrig  Sjeldent - Nogle gange  Hyppigt B
6 Giver indtr¥k af at veere Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt C
engstelig” 3 2 1 0
Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt
1,2
7  Ervred 3 2 1 0 A
8 Er i stand til at nyde hverdagens Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt B
heendelser'2 0 1 2 3
9 @nsker ikke at spise’? Altérig Sjcelzdent NogIe]gonge Hypopigt N:;é J
10 Eri godt humer' Alc(i)rig Sjcel;:!ent Noglezgonge Hyp3pigt B
_— Aldrig Sjceldent Nogle gange Hyppigt
1 Ertrist 3 2 1 0 C




. o Aldri Sjeeldent Nogle gange H igt
12 Reagerer positivt pd kontakt'2 0 9 1 9 29 9 yp3p 9 F
13 Giver udtryk for, at han/hun Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt NA H
keder sig' 3 2 1 0 9
14 Har konflikter med personalet'? Al?ig Sj@lzdent N°gle1g°nge Hypopigt A
i 112 Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt NA
15 Nyder mdltider 0 1 2 3 o J
16 Afvises af andre beboere'?® Al?ig Sjcelzdent Nogle1gcmge Hypopigt G
. 1 Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt NA
17 Fremscetter beskyldninger 3 2 1 0 o A
18 Tager sig af andre beboere' Al%rig Sjce';jent N°g|ezg°nge Hyp3pigt F
. Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt
1,2
19 Erurolig 3 2 1 0 D
20 Afviser dbenlyst kontakt med Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt NA G
andre'? 3 2 1 0 9
21 Har smil p& leeben'2 Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt NA B
P 0 1 2 3 9
Aldri Sjeeldent Nogle gange Hyppigt
22 Har anspeendt kropssprog'? 3 9 2 9 19 9 ypopg D
12 Aldrig Sjceeldent Nogle gange Hyppigt
23  Greeder 3 2 1 0 C
24 Veerdscetter den hjeelp, Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt A
han/hun far 0 1 2 3
25 Afskcerer si% selv fra sine Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt F
omgivelser"” 3 2 1 0
26 Finder pa ting at gere uden hjelp Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt |
fra andre' 0 1 2 3
27 Giver udtryk for, at han/hun Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt NA E
gerne vil have mere hjeelp' 3 2 1 0 9
28 Giver udtryk for at fele sig Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt NA H
speerret inde' 3 2 1 0 9
29 Har et venskabeligt forhold til en Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt F
eller flere andre beboere! 0 1 2 3
. o 12 Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt NA
30 Vil gerne hvile (i sengen) 3 2 1 0 9 J
. 12 Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt
31  Accepterer hjeelp 0 1 2 3 A
12 Aldrig  Sjeeldent Nogle gange Hyppigt NA
32  Kalder 3 2 1 0 o G
33 Kritiserer den daglige rutine’ Al?ig Sjcelzdent Nogle1gc|nge Hypopigt A
34 Foler sig veltilpas i selskab Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt F
med andre' 0 1 2 3
35 Giver udtryk for ikke at Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt NA E
kunne noget' 3 2 1 0 9
Y o . . Aldri Sjeeldent Nogle gange H igt
36 Foler sig hjemme pa sin afdeling' 0 9 1 9 29 9 yp3p 9 H
37 Giver udtryk for at fale sig veerdilgs' Al?ig Sj@lzdent N°9|e1g°nge Hypopigt yA E
38 Nyder at hjeelpe med geremal Aldrig Sjeeldent Nogle gange Hyppigt |
pa afdelingen'’ 0 1 2 3
39 Vil gerne forlade afdelingen' Alc:j,:ig Sjcelzdent Nogle1gcnge Hypopigt H
40 Humgret kan pdvirkes positivt'? Al%rig Sjmlfent N°g|ezg°nge Hypspigt B

'Mennesker med mild til sveer demens (GDS 2-6).
2Mennesker med meget svaer demens (GDS = 7).
Slkke relevant.
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FIGUR 4: Underskalaer med pointspektrum

Antal punkter (pointspektrum)
Underskala oy Point
Mild til sveer meget sveer
demens demens
A: Plejerelation 7 (0-21) 3 (0-9) A
B: Positiv affekt 6 (0-18) 4 (0-12) B
C: Negativ affekt 3 (0-9) 2 (0-6) C
D: Rastlegs og anspeendt 3 (0-9) 3 (0-9) D
adfaerd
E: Positiv selvopfattelse 3 (0-9) - E
F:  Sociale relationer 6 (0-18) 3 (0-9) F
G: Social isolation 3 (0-9) 3 (0-9) G
H: At fgle sig hjemme 4 (0-12) - H
I: At have noget at gore 2 (0-6) - I

J:  Resterende punkter til brug i fremtidig forskning

2.5 Betingelser for brugen af QUALIDEM
QUALIDEM er et frit tilgeengeligt og gratis redskab. Brugerne ma dog ikke cendre,

forkorte, tilpasse eller pd nogen anden made forandre QUALIDEM. Denne betin-
gelse omfatter, men er ikke begreenset til, sma eller starre cendringer i redskabets
ordvalg eller struktur, undtagen efter forudgdende skriftlig godkendelse af

dr. Teake P. Ettema (vedregrende den hollandske og tyske udgave) eller

Martin N. Dichter, MScN (for den tyske udgaves vedkommende). | tilfcelde af
udgivelse henvises til hovedpublikationen af QUALIDEM i noterne til den
respektive praesentation eller udgivelse.

Ved brug af den originale hollandske udgave af QUALIDEM refereres til:

e Ettema, T. P, Droes, R. M., de Lange, J., Mellenbergh, G. J., & Ribbe, M. W.
(2007). QUALIDEM: development and evaluation of a dementia specific
quality of life instrument - validation. Int J Geriatr Psychiatry, 22(5),
424-430. doi: 10.1002/gps.1692.



Ettema, T. P, Droes, R. M., de Lange, J., Mellenbergh, G. J., & Ribbe, M. W.

(2007). QUALIDEM: development and evaluation of a dementia specific quality of
life instrument. Scalability, reliability and internal structure. Int J Geriatr Psychia-
try, 22(6), 549-556. doi: 10.1002/gps.1713.

Ved brug af den engelsk udgave af QUALIDEM refereres til:

Ettema, T. P, Drées, R. M., de Lange, J., Mellenbergh, G. J., & Ribbe, M. W.
(2007). QUALIDEM: development and evaluation of a dementia specific quality
of life instrument. Scalability, reliability and internal structure.

Int J Geriatr Psychiatry, 22(6), 549-556. doi: 10.1002/gps.1713.

Dichter, M. N., Ettemaq, T. P., Schwab, C. G. G., Meyer, G., Bartholomeyczik,
S., Halek, M., & Drées, R. M. (2016). QUALIDEM - User Guide. Witten.

Ved brug af den tyske udgave af QUALIDEM refereres til:

Ettema, T. P, Drées, R. M., de Lange, J., Mellenbergh, G. J., & Ribbe,

M. W. (2007). QUALIDEM: development and evaluation of a dementia specific
quality of life instrument. Scalability, reliability and internal structure.

Int J Geriatr Psychiatry, 22(6), 549-556. doi: 10.1002/gps.1713.

Dichter, M., Bartholomeyczik, S., Nordheim, J., Achterberg, W., & Halek,

M. (2011). Validity, reliability, and feasibility of a quality of life questionnaire
for people with dementia. Z Gerontol Geriatr, 44(6), 405-410.

doi: 10.1007/s00391-011-0235-9.
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5. BRUGEN AF QUALIDEM

QUALIDEM blev udviklet til at evaluere livskvaliteten hos borgere med demens pé
65 ar og derover. Evalueringen er en proxyvurdering, der udferes af personalet.
Proxyvurderingen bygger pd observationer og interaktioner med borgeren med
demens over to uger (i den oprindelige hollandske udgave) eller en uge (den tyske
version 2.0), fer evalueringen foretages. QUALIDEM ger det muligt at vurdere
livskvaliteten hos mennesker med mild til sveer demens og hos mennesker med
meget sveer demens.

Det er endnu ikke undersggt, om redskabet og de enkelte underskalaer kan bruges
til at evaluere yngre mennesker eller beboere med andre lidelser pd plejehjem.

En undersggelse har set pad anvendeligheden og validiteten af QUALIDEM i forhold
til beboere i beskyttede boliger, hvor den viste en god anvendelighed og palidelig-
hed i forhold til to andre redskaber [29]. RT Koopmans, M van der Molen, M Raats
og TP Ettema har desuden demonstreret anvendeligheden af QUALIDEM i demens-
sygdommens sidste faser [30].

Beslutningen om at anvende QUALIDEM bgr bygge pd vigtigheden af de livskvali-
tetsomrdder, QUALIDEM beskeeftiger sig med, for den scerlige malgruppe eller for
institutionen. QUALIDEM blev oprindeligt udviklet som redskab til at male demens-
specifik livskvalitet i forbindelse med forskningsprojekter. Det betyder, at QUA-
LIDEM egner sig til vurdering af individuel livskvalitet, som sa kan analyseres og
fortolkes pd gruppeniveau i forskningsprojekter.

Der er dog til dato kun gjort nogle f& forsgg pd at vurdere den individuelle livs-
kvalitet hos borgere med demens pa plejehjem ved hjceelp af QUALIDEM [31]. Re-
sultaterne er lovende, men yderligere videnskabelig udredning er pakraevet, for
man kan anbefale en bred praktisk anvendelse. | modsaetning til for eksempel en
blodtryksmaling kan en vurdering af livskvaliteten hos mennesker med demens

ved hjcelp af QUALIDEM ikke bruges som eneste kriterium for eller imod en bestemt
intervention. De individuelle pointtal pd de forskellige omrdder kan dog have betyd-
ning som yderligere datapunkter i plejen af borgeren med demens.

Inden for den videnskabelige forskning kan QUALIDEM anvendes
til forskellige formal:

e Undersagelser af effektiviteten af non-farmakologiske,
herunder iscer psykosociale, interventioner.



e Undersggelser af effektiviteten af farmakologiske interventioner.

e Undersggelser, der undersgger kvaliteten af den pleje,
borgere med demens modtager.

e Evaluering af nye modeller for og rammer omkring plejen
af borgere med demens.

e Evaluering af livskvaliteten for borgere med demens under
et pleje- eller sygdomsforlab.

e Undersggelser, der skal afdeekke hvilke faktorer, der pavirker
eller bestemmer livskvaliteten hos borgere med demens.

3.1 Grundleggende viden om brugen af QUALIDEM

QUALIDEM-items begr vurderes af en erfaren medarbejder, meget gerne persona-
le, der har den teetteste kontakt til den pageeldende borger med demens. Under
hensyntagen til vedkommendes arbejdstid ber det pdgaeldende medarbejder ogsd
have lejlighed til at observere borgeren pd forskellige tidspunkter af dagen [21], og
observationen bgr forlebe over en uge (syv dage), fer vurderingen reelt udferes.
Redskabet kan anvendes af en enkelt medarbejder eller af flere i feellesskab.

En vurdering af livskvaliteten foretaget af flere medarbejdere i fcellesskab kan gge
reliabiliteten og validiteten af resultaterne [21,32]. En vurdering af den enkelte be-

boers livskvalitet ved hjeelp af QUALIDEM vil tage ca. 10 minutter [24] i gennemsnit.

Det er vigtigt at markere i skemaet for at sikre, at der bliver svaret pa alle spargs-
mal.

Overhold venligst nedenstdende regler ved besvarelse af de enkelte punkter
(se ogsd T Ettema, J de Lange, RM Drées, D Mellenbergh og M Ribbe [33]):

Svaret til det enkelte item skal bygge pd bemcerkninger eller adfeerd hos den pa-
gaeeldende borger i den forudgdende uge. For at sikre, at evalueringen reelt bygger
pd bemaerkninger eller adfcerd, der er observeret i den uge og ikke tidligere, kan
det veere en hjeelp at kigge i skriftlig dokumentation vedrgrende borgeren far eller
under evalueringen. Det har i praksis vist sig at veere en god idé.

e Der md kun krydses af i ét felt per spgrgsmal. Hvis det ikke er muligt at
vaelge imellem to svar, veelges det felt, der bedst svarer til observationerne i
Izbet af den seneste uge. Et hvilket som helst svar er bedre end slet ikke at
svare pd spargsmadlet. For nogle punkter - 9, 13, 15, 17, 21, 27, 28, 30, 32, 35
og 37 - vil borgerens feerdigheder maske umuliggere en ngjagtig vurdering,
og i de tilfeelde kan svarmuligheden ‘ikke relevant’ markeres.

e Det er ogsd muligt at tilfgje kommentarer til svaret (i kommentarfeltet).

e Nar et punkt besvares, bar ikke bare de bemaerkninger, borgeren har fremsat
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i forhold til den medarbejder, der foretager evalueringen, tages i betragtning,
men ogsd bemaerkninger fremsat til andre medlemmer af plejepersonalet,
familiemedlemmer og andre beboere. Den medarbejder, der foretager
evalueringen, kan spgrge sine kolleger, hvis han/hun er i tvivl.

e Et svar ma aldrig veere forkert. Det svar, der veelges, skal altid veere det,
der svarer bedst til den reelle situation.

e Den, der laver evalueringen, bar ikke teenke alt for Ieenge over svaret.
Det forste svar, der falder én ind, er ofte det rigtige.

e Det er uhyre vigtigt for evalueringen, at QUALIDEM-skemaet udfyldes helt.
Sperg i tilfeelde af tvivl andre medarbejdere.

e Det enkelte item skal besvares uafhengigt af de andre items. En falelse eller
adfcerd, der er i modstrid med det, der bliver spurgt om, bgr for eksempel
ignoreres. N&r man svarer pd punktet ‘Er glad’, er det kun borgerens gleede i
den seneste uge, der vurderes. Det er irrelevant, om borgeren ogsé har veeret
trist i den samme periode, ndr det spgrgsmadl besvares.

3.2 Definition af QUALIDEM-items

| det felgende beskrives alle QUALIDEMs items meget grundigt. Vi praesenterer
farst en kort definition af et item og s, i nogle tilfcelde, en beskrivelse af scerlige
treek, der skal tages i betragtning, nar det angives, at det er 'vigtigt’ at besvare det
pagaeldende item. Til sidst gives to eller tre eksempler pd adfcerd eller andre udtryk
for affekt hos borgere med demens i forhold til det pageeldende item.

For de 18 items, der ogsd anvendes i forhold til meget sveer demens, findes eksem-
pler knyttet til demensens faser (mild til sveer eller meget sveer) hos en borger.
Formalet med disse er at gegre indholdet af punktet klart, ikke at beskrive enhver

relevant situation. Den aktuelle situation kan selvfglgelig veere helt anderledes.

Definitioner og eksempler i forhold til hvert item blev udviklet ved hjcelp af individu-
elle og fokusgruppebaserede kognitive interviews. Definitioner og eksempler ved-
rgrende alle QUALIDEMs items blev derefter diskuteret under en workshop sammen
med den primcere forsker bag den oprindelige QUALIDEM med henblik pd at udvikle
de endelige definitioner og eksempler [25].



Den fremherskende sindsstemning er meget positiv, ud-
’ trykt ved positive bemaerkninger eller adfcerd, positive og
\ venlige ansigtsudtryk eller strélende gjne. Glaeden vises
s over leengere perioder, altsd ikke kun i bestemte situationer
‘ eller gjeblikke. Personen kan ogsda godt have triste gjeblik-
< ke, selv pd samme dag.
Definition

e 'Er glad’ skal opfattes som en meget positiv falelse. Den
er stcerkere eller mere intens end den falelse, der vurde-
res under punkt 10 ‘Er i godt humer’ eller punkt 5 'Ud-
straler tilfredshed’.

e Gleden er ikke det kortvarige resultat af en handling fra
Vigtigt personalets side som i punktet ‘"Humegret kan pavirkes
positivt’.

e Beboeren gleeder sig til et kommende familiebesag. Nar
familien kommer, bliver hun glad og giver dem et knus.

=7 e Beboeren nyder at deltage i aktiviteter eller social kon-
l takt i feellesstuen og ler.
e Beboeren lytter til musik og viser sin gleede ved at nynne
Eksempler med pd musikken eller smile.
(mild til sveer , gepoeren bliver glad ved madet med andre beboere el
demens) e Beboeren bliver glad ved madet med andre beboere eller

medarbejdere og hilser glad og overstremmende pd dem.

2. Har rastlgse bevaegelser

Beboeren beveeger sig rastlgst, uanset om han/hun star,
sidder eller ligger i sengen. Arsagen til rastlesheden
\ betyder intet for svaret.
L
Definition

e En beboer i karestol bevaeger sig utreetteligt eller ophid-
set og uden noget dbenbart mdl rundt i feellesstuen eller

=) frem og tilbage pd gangene.
g ge pa gang
'- e Beboeren rejser sig gentagne gange og gdr omkring eller
saetter sig i en anden stol for sd igen at rejse sig et ajeblik
Eksempler senere.
(mild til sveer o Beboeren piller ved knapperne p4 sin bluse eller ved en ser-
demens) viet. Hun banker p& bordet eller flytter hele tiden sine ben.

e Den sengeliggende beboer sldr pé sengehesten eller
trommer med fingrene pd sengebordet.

=7 e Beboeren vender sig/ruller rundt i sengen og forsgger at
l komme sd langt som muligt.

e Beboeren forseger at std ud af sengen eller klatre over
Eksempler sengehesten, hvis der er en sddan.
(meget sveer
demens)



3. Har kontakt med andre beboere

2

\
e

Definition

Vigtigt

39

Eksempler
(mild til sveer
demens)

39

Eksempler
(meget sveer
demens)

Verbal eller nonverbal interaktion imellem beboeren og
mindst én anden beboer. Interaktionens varighed er ikke
afgerende her, men det bgr veere mere end bare en kort
hilsen. Det verbale udtryk behgver ikke altid give mening,
men det er vigtigt, at der er en form for interaktion.

En beboer, som bliver kart ud i fcellesstuen i kgrestol af
en medarbejder, men bare sidder og stirrer og derfor ikke
interagerer med de andre beboere, anses ikke for at have
kontakt til andre beboere.

Det er ikke relevant, hvem der tager initiativ til
kontakten.

| modscetning til punkt 12 ‘Reagerer positivt pd kontakt-
forseg’ er det her kun kontakt med andre beboere, der
er relevant. Kontakten behgver ikke i sig selv at veere
positiv, den kan ogsa vaere negativ (konfliktfyldt).

Den beboer, der har kontakt med andre beboere, kan
ogsa treekke sig tilbage pd andre tidspunkter i lgbet af
dagen eller ugen. Se punkt 25 ‘Afskcerer sig selv fra
omgivelserne’.

Ved frokosttid hilser beboeren pd de andre ved bordet
og deltager i samtalen.

En beboer i karestol hilser pd en anden beboer enten ver-
balt eller ved en berering. Begge beboere deltager deref-
ter i en aktivitet som feellessang eller gudstjeneste.

En beboer beskylder en anden beboer for at stjeele hen-
des armbdndsur. De skaendes sd, indtil en medarbejder
bileegger striden.

En sengeliggende beboer, som har sveert ved at tale,
smiler, ndr en beboer, hun kender, kommer ind pd hendes
stue. Begge beboere hilser pd hinanden med bergring, og
den sengeliggende beboer lytter til, hvad hendes besg-
gende forteeller (eller giver i hvert fald indtryk af at lytte
ved at se pG den anden beboer, mens han taler, eller ved
at kommentere det sagte).

4. Afviser hjeelp fra personalet

2

- @
et

Definition

22

Verbale bemcerkninger eller nonverbal adfeerd, der udtryk-
ker, at beboeren ikke vil tage imod hjcelp fra personalet.
'Hjcelp’ = pleje.



e Personale = alle medarbejdere, der er involveret i pleje
eller omsorg, herunder for eksempel en socialrddgiver.

e Afvisning af pleje geelder ikke kun i forhold til den med-
arbejder, der udfgrer evalueringen. Hvis et eller flere
medarbejdere har oplevet en sddan adfeerd i Isbet af den

Vigtigt seneste uge, bor det tages i betragtning ved besvarelse

af dette punkt. Spegrg andre medarbejdere, hvis du ikke

er sikker pd, om den adfcerd er observeret.

e En kvindelig beboer afsldr enten verbalt eller nonverbalt
at blive vasket af en mandlig medarbejder.
X e En beboer afsldr enten verbalt eller nonverbalt
l hjeelp til at spise.

Eksempler

(mild til sveer

demens)

5. Udstrdler tilfredshed
En beboer i afslappet eller neutralt humer. Udtrykkes for
eksempel ved et afslappet ansigtsudtryk og kropssprog
\ eller ved verbale udtryk for tilfredshed.
H
Definition

e Tilfredsheden er udtryk for beboerens generelle falel-
sesmaessige tilstand og ikke en reaktion pd en bestemt
aktivitet (som f.eks. pleje), sddan som det er tilfaeldet
med punkt 40 'Humagaret kan pdvirkes positivt’.

e En tilfreds udstrdling er, selvom den er udtryk for en
Vigtigt positiv sindsstemning, mindre intens end den adfcerd,

der omtales i punkt 10 ‘Er i godt humer’ eller i punkt 1
13

‘Er glad’.
Eksempler
(mild til sveer
demens)

e Beboeren sidder i feellesstuen. Hendes ansigt viser,
at hun er afslappet. Hun deltager i en samtale eller
dagdremmer.

e Beboeren venter tdimodigt og afslappet pd, at en
medarbejder far tid til at hjelpe hende.

e Beboeren ligger afslappet i sengen og kigger pdg et

fotografi pd sengebordet.
X e Beboeren ligger afslappet i sengen og ser fjernsyn
l eller lytter til radioen.

Eksempler

(meget sveer
demens)



6. Giver indtryk af at veere eengstelig

Verbale bemcerkninger eller nonverbal adfeerd tyder pd, at
' beboeren er engstelig. Beboerens frygt kan vaere kort- eller
\ langvarig. Frygten kan skyldes en bestemt situation eller
s veere generaliseret, dvs. ikke relateret til en bestemt situa-
‘ tion.
-

Definition

e Beboeren er bange om natten og i merke. Hun beder

ersonalet om at lade en lille lampe breende, sG hun
P P
-J{ } bedre kan se.

l e Beboeren er ved at blive hjulpet fra sin seng til kerestolen
af to medarbejdere, men stivner og klynger sig til noget,
Eksempler fordi hun bliver meget bange, for eksempel for at falde.

(mild til sveer o Beboeren reagerer negativt med dirrende stemme og
demens) stivhed i kroppen pd en ny medarbejder.

e Beboeren har spist et maltid varm mad med hjeelp fra en
medarbejder. Bagefter bliver hun tilbudt en kold dessert

=) (for eksempel yoghurt eller is). Beboeren reagerer i farste

l omgang modstreebende og frygtsomt, fordi hun ikke kan
forholde sig til det pludselige skift fra varme til kulde.

Eksempler e En medarbejder hjeelper en sengeliggende beboer med at

(meget sveer vende sig i sengen for at undgd liggesdr. Beboeren stivner
demens) pludselig i hele kroppen og klynger sig til sengehesten

eller sengebordet.

7. Ervred
Verbale bemcerkninger eller nonverbal adfcerd udtrykker
personens irritation. Beboerens vrede kan skyldes en
\ bestemt situation eller veere uden drsag.
§
L]
Definition

e Varigheden af beboerens irritation er uden betydning for
dette punkt.

e Beboeren forlader feellesstuen efter en konflikt med en
anden beboer og smaekker deren efter sig.

Beboeren kalder uhgfligt pd en medarbejder og beklager
sig over, at hun har mdttet vente Ieenge pd hjcelp.

Eksempler
(mild til sveer
demens)

24



e Den sengeliggende beboer, som har sveert ved at
udtrykke sig verbalt, laver vrede/utilfredse lyde.

e Beboeren er vred uden dbenbar grund og kan ikke
udtrykke sig verbalt. Hendes ansigtsudtryk og gestik
(sammenknebne gjne, viften med pegefingeren,
blussende kinder) afspejler imidlertid hendes irritation.

39

Eksempler
(meget sveer
demens)
8. Eristand til at nyde hverdagens heendelser
Beboeren formar at nyde situationer og aktiviteter i
dagligdagen og give udtryk for dette, enten verbalt eller
nonverbalt.

\
L]

Definition

e Ved besvarelse af dette punkt er det vigtigt at teenke pa
hele den daglige rutine, eftersom beboeren maske kun
nyder bestemte situationer, for eksempel aktiviteterne
om aftenen.

Vigtigt
e Beboeren nyder sit varme middagsmdltid eller
eftermiddagskaffen og giver verbalt eller nonverbalt
o) udtryk for dette.
l e Beboeren nyder at deltage i forskellige aktiviteter

(for eksempel at fa den daglige avis Ieest hgjt, feelles-
sang) og viser dette ved at smile og lytte opmaerksomt

%::',fd“lpller ] eller ved at synge med.
derlnenls)svce e Beboeren nyder at tage sit bedste tej pd om sendagen

eller fa hjcelp til dette.
e Beboeren nyder at ryge en cigaret efter maden.

e Den sengeliggende beboer nyder at spise et stykke cho-
kolade som dessert efter maden og viser det ved at smile.
e e Den sengeliggende beboer gleeder sig til og nyder det
ugentlige besgg af sin datter, hvilket hun viser ved at
l smile eller f& et scerligt glimt i gjet.
Eksempler

(meget sveer
demens)



9. Onsker ikke at spise

2

\
e

Definition

Vigtigt

39

Eksempler
(mild til sveer
demens)

39

Eksempler
(meget sveer
demens)

Verbale bemeerkninger og nonverbal adfcerd viser tydeligt,
at beboeren ikke gnsker at spise et eller flere af de tre
daglige hovedmaltider.

At sige nej tak til en tar at drikke eller et mellemmaltid
ber ikke tages i betragtning, ndr dette punkt besvares.

For beboere, der far sondemad, bgr punktet besvares
med ‘ikke relevant’.

Beboeren afviser verbalt at spise sin mad og skubber
tallerkenen vaek.

Beboeren, som har sveert ved at tale, og som far hjeelp
til at spise, spytter den forste mundfuld ud og naegter
at gbne munden igen.

Den sengeliggende patient, der fd hjcelp til at spise,
naegter at dbne munden og drejer ansigtet til den
anden side.

10. Er i godt humer

B

\
L]

Definition

Vigtigt

26

Den fremherskende stemning er positiv, udtrykt ved posi-
tive bemaerkninger eller adfeerd. Det gode humer er ikke

begreenset til enkelte gjeblikke, sdsom nar beboeren hilser
pd nogen, men kan observeres over lcengere perioder. Den
samme person kan ogsd have triste gjeblikke samme dag.

"Er i godt humaer’ betragtes som en positiv fglelse. Den er
stcerkere eller mere intens end den adfaerd, der vurderes
under punktet ‘Udstrdler tilfredshed’, men svagere end
den adfcerd, der vurderes under punktet ‘Er glad’.

Det gode humer er ikke et kortvarigt resultat af for
eksempel en interaktion med personalet, sddan som det
vurderes under punktet "Humegret kan pavirkes positivt’.



e Beboeren nyder den uformelle snak og sociale kontakt i
feellesstuen og deltager aktivt i begge dele.

e Beboeren sidder foran et Gbent vindue og smiler og nyder
solen og den lune luft.

39

Eksempler
(mild til sveer
demens)

1. Er trist

Beboerens tristhed eller nedtrykthed kan veere af varieren-
de varighed. Beboerens humear kan nar som helst skifte fra
\ tristhed til ‘godt humer’ eller ‘glaede’.
Definition

e | modscetning til punkt 23 ‘Greeder’ er tristheden,
der registreres i dette punkt, ikke nedvendigvis ledsaget
af tdrer.

e 'Er trist’ henviser til en mindre intens nedstemthed
end punktet ‘Greeder’.

Vigtigt

39

e Beboeren sidder sammenkrebet ved bordet. Hun siger til
en medarbejder, at hun ikke har lyst til at veere en byrde.
Hun graeder ikke, men det er tydeligt for personalet, at
beboeren er trist, selvom hun ikke helt ved hvorfor.

e Beboeren kigger pé fotografier af venner og familiemed-

Eksempler lemmer. Hun virker nedtrykt. Da en medarbejder sparger
(mild til sveer ind til det, siger hun, at hun er ked af, at sd mange af
demens) dem, hun har kendt, er dede.

e Beboeren taler med en medarbejder og naevner, at hun
tit er ked af det, fordi hendes barn bor sé langt veek, at
de kun sjeeldent kan besgge hende.



12. Reagerer positivt pd kontakt

Beboeren reagerer positivt pda verbal eller nonverbal
kontakt, som en anden, for eksempel en anden beboer,
en medarbejder eller et familiemedlem, tager initiativ til.

e | modscetning til punkt 40 'Humegret kan pavirkes
positivt’, er en forandring i beboerens stemning
ikke relevant ved besvarelsen af dette punkt.

e Beboeren, som ofte virker rastlas eller frygtsom,
ndr hun er alene, slapper af i selskab med andre beboere.
Hun bliver roligere og deltager i en samtale.

e Beboeren, som sidder i kerestol, har faet sveert ved at
tale og kan ikke Ieengere deltage i samtaler, men del-

Eksempler tager i en gruppe, der synger gamle sange. Selvom hun
(mild til sveer ikke kan synge med, forseger hun at nynne melodierne
demens) og nyder muligheden for at udtrykke sig sammen med

andre og lytte til musikken.

e Den sengeliggende beboer, som ikke kan tale og
dagdremmer det meste af dagen, vdgner op,

=) ndr et familiemedlem kommer pg sit daglige besag,

l og holder gaesten i hdnden.

Eksempler

(meget sveer
demens)

13. Giver udtryk for, at han/hun keder sig

’ Verbale bemcerkninger om, at beboeren keder sig.

) @
&

Definition

e For beboere med mild til sveer demens, som ikke
Icengere er i stand til at udtrykke sig verbalt, ber dette
punkt besvares med ‘ikke relevant’.

e Ndr punktet besvares, bgr bemcerkninger fremsat til

andre medarbejdere, familiemedlemmer eller andre
Vigtigt beboere, og ikke kun til den, der laver evalueringen,
tages i betragtning.
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Beboeren siger til en medarbejder, at hun keder sig.

Beboeren sparger gentagne gange en medarbejder,
hvorndr feellessangen begynder. Hun gdr igen og igen
ind i det rum, hvor feellessangen finder sted. Ndar hun ser,

Q
" at der ikke er andre derinde, gdr hun tilbage og sperger

Eksempler igen personalet, hvorndr den begynder.

(mild til sveer e En beboer siger i lebet af weekenden til en medarbejder:
demens) "Her sker ingenting i dag.”
e Beboeren sperger en medarbejder, om der ikke er noget,
hun kan lave eller hjeelpe med.

14. Har konflikter med personalet

Konflikter eller uenigheder mellem beboeren og en eller
flere medarbejdere. Konflikten kan opstd i bestemte
\ situationer eller veere (ncesten) konstant. Uenigheden

: kan udtrykkes enten verbalt eller nonverbalt.
e
Definition

e Med 'medarbejdere’ menes alle, der har kontakt med
beboerne, herunder for eksempel en socialradgiver.

e Konflikterne kan veere i forhold til alle, der er involveret
i beboerens pleje og omsorg, ikke kun den, der udfgrer
QUALIDEM-evalueringen. Enhver konflikt imellem per-

Vigtigt sonalet og beboeren inden for den seneste uge teeller i

forhold til besvarelsen af dette punkt.

e Beboeren vil gerne forlade afdelingen, men eftersom

hun tidligere er faret vild adskillige gange, er det kun

=) muligt med ledsagelse af en medarbejder. Da ingen i
L personalet har tid lige i det @jeblik, bliver det udsat til

senere. Beboeren forstdr ikke, hvorfor hun ikke bare
kan g& alene. Hun giver vredt udtryk for, at hun vil ud

Eksempler
(mild til sveer med det samme.
demens) e Beboeren vil gerne ryge en cigaret eller teende et

stearinlys pa sit veerelse. Dette er ikke tilladt uden
supervision. Selvom personalet har forklaret hende
reglerne adskillige gange, forseger hun at gere det igen,
og kommer op at skeendes med den medarbejder, som
siger til hende, at det ikke er tilladt.

e Den sengeliggende beboer stritter imod, ndr personalet
vil vende hende for at undgd, at hun fdr liggesar.
ﬁ Beboeren forsgger at sld, nappe eller kradse personalet.

(A

e Beboeren, der er overvejende sengeliggende, vil gerne
have et glas vand inden for reekkevidde pd sengebordet.

Eksempler Personalet naegter at seette glasset der, fordi beboeren
(meget sveer for nylig har spildt vand i sengen, da hun forsegte at
demens) drikke. En medarbejder beder beboeren om at ringe efter

hende, ndr hun gerne vil have noget at drikke. Beboeren
afviser forslaget og skeelder det pdgeeldende medlem
af personalet ud.
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15. Nyder maltider

Eksempler
(mild til sveer
demens)

39

Eksempler
(meget sveer
demens)

Verbale bemcerkninger eller nonverbal adfeerd, der tydeligt
viser, at beboeren nyder et eller flere af sine tre hovedmal-
tider.

e For beboere, der far sondemad, skal punktet besvares
med ‘ikke relevant’.

e Beboeren fortaeller en medarbejder, at hun gleder sig
til middagsmaden, eller at den smagte godt.

e Beboeren sparger under mdltidet en medarbejder,
om hun kan f& en portion mere.

e Beboeren tager kun en smule af maden pd sin gaffel
eller ske og nyder det synligt, da hun far det i munden.

e En sengeliggende beboer, der ikke Ieengere kan tale,
smiler og sukker tilfreds efter mdltidet.

16. Afvises af andre beboere

Vigtigt

Verbale bemcerkninger og adfeerd, der viser, at andre
beboere afviser eller undgar kontakt med den borger
med demens, der bliver evalueret.

e Den direkte adfeerd og verbale bemaerkninger fra andre
beboere i forhold til den person, der bliver evalueret,
er afgerende for dette punkt.

e Bemcerkninger og adfcerd fra den beboer, der bliver
evalueret, er uden betydning her.
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Eksempler
(mild til sveer
demens)

3O

Eksempler
(meget sveer
demens)

e Beboeren bliver af de andre beboere under et mdltid bedt
om at forlade bordet pd grund af sin adfaerd. De for-
langer, at hun gdr, fordi de ikke @nsker at spise sammen
med hende.

e Beboeren, som savler meget, bliver af de andre beboere
bedt om at g&. Da beboeren kort tid efter scetter sig ved
et andet bord, rejser beboerne ved det bord sig op og gdr.

e Beboeren, som sidder i kerestol, kalder ofte hgjt, og
andre beboere beder hende om at holde op med at rdbe.
En af de andre beboere klager til personalet over,
at hun rdber.

e Beboeren, som sidder i kerestol, har nogle ildelugtende
sdr, og de andre beboere undgdr vedkommende pd&
grund af lugten.

17. Fremscetter beskyldninger

2

\
e

Definition

Vigtigt

3O

Eksempler
(mild til sveer
demens)

Beboeren fremscetter verbale beskyldninger imod en
medarbejder eller en anden person.

e For beboere med mild til medium demens, der ikke
Icengere kan udtrykke sig verbalt, besvares dette punkt
med ‘ikke relevant’.

e Beboeren beskylder en medarbejder for at have lovet
at hjeelpe hende tilbage til sit veerelse, men ikke
gjort det.

e En beboer beskylder en medarbejder for, for eksempel,
at forsege at forgifte hende.

e Beboeren beskylder en anden beboer for at lyve
for hende.

31
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18. Tager sig af andre beboere

2

\
e

Definition

39

Eksempler
(mild til sveer
demens)

Adfcerd eller verbale bemcerkninger, der viser, at beboeren
tager sig af de andre beboere, for eksempel ved at hjcelpe
dem med at g4, spise eller finde vej, treste dem eller for-
tcelle personalet, at en anden beboer har brug for hjcelp.

e Beboeren opdager, at den, der sidder ved siden af hende
ved bordet, og som har sveert ved selv at udtrykke sig
verbalt, fryser. Hun kalder pd en medarbejder og
fortaeller om sin iagttagelse.

e Beboeren sparger sin sidemand ved bordet, hvordan hun

har det, og lytter til beretningen om hendes problemer.
Hun forseger at treste sidemanden.

e Beboeren minder sin sidemand ved bordet om at tage
sin medicin, hvad hun ellers jeevnligt glemmer.

e Beboeren skeenker en kop kaffe for en anden beboer
eller korer hendes karestol ind i feellesstuen.

e Beboeren deler sgde sager ud til de andre ved
hendes bord.

Vigtigt

38

Eksempler
(mild til sveer
demens)

Urolig eller oprert adfeerd hos beboeren, for eksempel
hurtig vejrtreekning, et bekymret udtryk i ansigtet
eller udrab.

e | modscetning til punkt 2 "Har rastlgse beveegelser’
kommer uroen beskrevet under dette punkt ikke
nedvendigvis til udtryk som beveegelse af arme,
ben eller hovedet.

e Grunden til beboerens uro kan veere angst,
anspeendthed eller overstimulation af sanserne,
for eksempel.

e Beboeren er urolig forud for et besgg af sin Iege,
fordi det er noget scerligt for hende. Hun viser sin uro
ved mange gange med korte mellemrum at sperge
personalet, hvorndr leegen kommer.

e Beboeren er urolig og har sveert ved at sove, fordi hun
frygter et hospitalsbesgg neeste dag.

e Beboeren lider af skremmende hallucinationer, der gor
ham bange. Det viser han ved en urolig adferd sdsom
hurtig vejrtraekning, nervase blikke og udrdb.

e Beboeren bliver bange og rdber, fordi hun ikke kan
finde sit veerelse.



e Den sengeliggende beboer bliver urolig og oprert,
ndr hun ser to medarbejdere komme ind pd hendes
veerelse for at vende hende.

e Den sengeliggende beboer bliver oprert og kalder pd
et familiemedlem. Hendes uro rebes af en dirrende

38

Eksempler stemme og hurtig vejrtraekning.

(meget sveer

demens)

20. Afviser dbenlyst kontakt med andre
Beboeren bruger verbale bemcerkninger eller nonverbal
adfcerd til at afvise eller ncegte at have kontakt med
\ andre beboere, personale eller familiemedlemmer.
Definition

e | modscetning til punkt 16 ‘Afvises af andre beboere’, er
det her adfeerd og bemcerkninger fra den person, der
bliver evalueret, der er vigtige for besvarelsen.

e Beboeren naegter at modtage besag fra sin san.

Vigtigt
e En medarbejder kerer beboeren, der sidder i karestol,
ud i spisestuen. Da beboeren far gje pd sine seedvanlige
bordfeeller, beder hun om at blive kart hen til et andet

0
l bord. P& vej derhen siger hun til medarbejderen, at hun

Eksempler ikke vil have noget med de pdgeeldende beboere at gare.

(mild til sveer
demens)

e En sengeliggende beboer skeelder ud, ndr en anden
beboer kommer ind pG hendes veerelse.
X e Den sengeliggende beboer vender ansigtet bort,
l ndr hendes datter kommer pé besag, og har ikke

gjenkontakt med hende under hele besgget.
Eksempler

(meget sveer
demens)



21. Har smil pa Ieeben

Beboeren smiler eller ler, enten som reaktion pd en konkret
situation eller mere generelt. Det bgr ikke udelukkende
veere relateret til at hilse pd en person.

e Hvis beboeren er ude af stand til at kontrollere sine
ansigtsudtryk pd grund af sygdom, besvares dette
punkt med ‘ikke relevant’.

e Beboeren ser ud ad vinduet og smiler ved synet
af fuglene, der flyver fra gren til gren.

e Beboeren smiler, nar hun kigger pd sine
gamle fotografier.

Eksempler
(mild til sveer
demens)

e Den sengeliggende beboer nynner en melodi fra sin
- ungdom med strdlende gjne og smil pd leben.
e Den sengeliggende beboer far besag af sin datter og et
l lille barnebarn. Hun smiler, da hun fdr gje pd dem og

under besgget, og hun holder det lille barn i hdnden
Eksempler og stryger det over hdret.

(meget sveer
demens)

22. Har anspeendt kropssprog

Anspaendt eller forkrampet kropssprog, der for eksempel
ses i kropsholdningen, mdden lemmerne holdes p4, eller
\ ved sammenbidte teender.
Definition

e Arsagen til beboerens anspaendthed kan veere frygt,
smerte eller generel uro.

e Den blotte tilstedeveerelse af kontrakturer er ikke tegn
pd anspcendt kropssprog.

e Forandringer i kroppens tilstand, der skyldes sygdom
Vigtigt eller bivirkninger af beboerens medicin, skal ikke tages
i betragtning, ndr dette spargsmal besvares.
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Eksempler
(mild til sveer
demens)

)

L

Eksempler
(meget sveer
demens)

Beboeren sidder pd en stol pd sit veerelse. Hun spaender
i kroppen og Iener sig en smule fremad. Hun knuger
begge stolens armlaen og stirrer forventningsfuldt ud ad
vinduet mod parkeringspladsen, fordi hun venter sin san
pd besag.

Beboeren er bange for at blive flyttet fra sin seng til
kerestolen, fordi hun tidligere er faldet. Da personalet
begynder at hjeelpe hende, spaender hun i kroppen og
griber ud efter noget at holde fast i.

Beboeren er urolig og viser dette ved at speende i arme
og ben, knytte haenderne eller bide teenderne hdrdt
sammen.

Den sengeliggende beboer ligger anspaendt i sengen
med armene knuget sammen over brystet og klynker.
Personalet ved ikke hvorfor.

Den sengeliggende beboer bliver vendt for at undga lig-
gesdr. Da beboeren er bange for at falde, spaender hun i
kroppen og klynger sig til sengehesten eller sengebordet,
sd det ikke kan lade sig gere at vende hende.
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23. Greeder

Personen siger klagende lyde ledsaget af tdrer.
Arsagen til dette kan veere en dyb tristhed,
\ darligt humer eller smerte.
H
Definition

e Ukontrollable tarer, der for eksempel skyldes en
gjensygdom, skal ikke tages i betragtning, ndr dette
punkt besvares.

e Beboeren mcerker ved juletid savnet af sin mand mere
end saeedvanligt. En medarbejder ser hende sidde pd sit
veerelse og greede over et gammelt familiefoto.

e Beboeren sidder i en stol og greeder. Da en medarbejder
sporger, hvad der er galt, siger hun, at hun har meget
Eksempler ondt i hoften.

(mild til sveer
demens)

e Den sengeliggende beboer, som ikke Ieengere kan
udtrykke sig verbalt, ligger i sengen og greeder og
=) klynker lidt. Der er ingen tvivl om, at vedkommende
L graeder, selvom personalet ikke forstdr hvorfor.
e Den sengeliggende beboer graeder efter at have fdet

Eksempler hjeelp til at vende sig i sengen. Personalet mener, at det
(meget sveer sandsynligvis skyldes smerter fordrsaget af patientens
demens) knogleskarhed.

24. Veerdscetter den hjeelp, han/hun far

Verbale bemaerkninger eller nonverbal adfeerd,
der udtrykker en positiv pdskennelse af den pleje og hjcelp,
\ personalet, andre beboere eller familiemedlemmer yder.
Definition

e Punktet 'Veerdscetter den hjeelp, han/hun far’
forudscetter til forskel fra punktet ‘Accepterer hjcelp’,
at beboeren positivt veerdscetter den hjcelp
eller pleje, der ydes.

Vigtigt

36



e Beboeren takker verbalt personalet for at hjeelpe hende
med at blive vasket om morgenen.

I e To medarbejdere Ieegger en beboer, der bruger kerestol,

L i seng til en middagslur. Hun har sveert ved at tale, men
smiler lettet og giver den ene medarbejders hand et klem

Eksempler for at udtrykke sin taknemlighed over hjeelpen og mulig-
(mild til sveer heden for at hvile sig lidt.
demens) e Beboeren takker en anden beboer for at flytte to stole,

sd@ hun kan komme forbi i sin kerestol.

25. Afskcerer sig selv fra omgivelserne

Verbale bemaerkninger eller nonverbal adfcerd hos
beboeren, der udtrykker, at vedkommende midlertidigt
\ eller permanent har trukket sig veek fra det sociale miljg.
Definition

e En legeordineret karantaene af en beboer, for eksempel
af hygiejniske arsager eller pa grund af en smitsom syg-
dom, er ikke relevant for besvarelsen af dette spgrgsmal.

o 'Afskcerer sig’ betyder ikke nedvendigvis, at der er nogen
scerlig rumlig afstand.

Vigtigt

38

e Beboeren neegter at deltage i det sociale liv og
aktiviteterne pd plejehjemmet. Hun bliver pd sit
veerelse undtagen i forbindelse med mdltiderne.

e Beboeren traekker sig mere og mere veek fra det sociale
liv p& plejehjemmet. Hun afviser i stigende grad at

Eksempler deltage i sociale aktiviteter.
(mild til svecer e Beboeren traekker sig hen i et hjgrne af feellesstuen,
demens) for eksempel fordi hun faler, at de andre beboere

larmer for meget.

e En sengeliggende beboer eller beboer i karestol drejer
ansigtet bort, ndr nogen kommer ind pG hendes
-JQ veerelse eller taler til hende.

Eksempler
(meget sveer
demens)



38

26. Finder pa ting at gore uden hjceelp fra andre

meningsfuld og aktiv mdade.

’ Beboeren evner at holde sig selv beskaeftiget pd en

\
L2 L]

Definition

Eksempler .
(mild til sveer
demens) °

Det er relevant for besvarelsen af dette punkt,

at beboeren aktivt opsgger en aktivitet. Det betyder,

at en beboer, der falder i sgvn foran fjernsynet, eller ikke
reagerer pd, hvad der sker pd skeermen, ikke holder sig
selv beskaeftiget i det gjeblik.

Efter morgenmaden saetter beboeren sig jeevnligt ved
et vindue, hvorfra hun nemt kan se indgangen til
plejehjemmet.

Beboeren har en dukke, som hun kleeder af og pd og
giver mad uden hjeelp fra andre.

Beboeren forsgger at Iaese en avis eller bog,
hun hgrer radio eller ser fjernsyn.

Beboeren ryster gentagne gange et handkleede ud,
sd hun kan Ieegge det sammen igen.

Giver udtryk for, at han/hun gerne vil have mere hjcelp

Vigtigt

O

Eksempler
(mild til sveer
demens)

Beboeren giver verbalt udtryk for at gnske
eller behgve mere hjcelp.

For beboere med mild til svaeer demens, der ikke leengere
har noget talesprog, skal dette punkt besvares
med ‘ikke relevant’.

Ved besvarelsen af dette punkt ber bemcerkninger tages
i betragtning, der fremsaettes over for andre medarbej-
dere, familiemedlemmer og andre beboere, og ikke kun
over for det medarbejder, der foretager evalueringen.

Beboeren erklcerer tydeligt over for en medarbejder
eller et familiemedlem, at hun har brug for mere
hjeelp, end hun fdr.

Beboeren udtrykker sin skuffelse over for en anden
beboer: "Jeg kan ikke Ieengere gé rundt i haven alene,
men personalet har aldrig tid ...”



28. Giver udtryk for at fale sig spcerret inde

Beboeren giver verbalt udtryk for, at han/hun feler sig
spcerret inde eller fanget pd afdelingen eller plejehjemmet.
D

Definition

e For beboere med mild til sveer demens, der ikke Icengere
har noget talesprog, skal dette punkt besvares med
‘ikke relevant’.

e Ved besvarelsen af dette punkt ber bemcerkninger
tages i betragtning, der fremscettes over for andre
Vigtigt medarbejdere, familiemedlemmer og andre beboere,

og ikke kun over for den medarbejder, der foretager
9

evalueringen.

e Den sengeliggende beboer naevner over for en
medarbejder, at hun faler sig fanget i sin seng,
fordi hun ikke Ieengere kan ga.

e Beboeren siger til en medarbejder, at hun faler
sig fanget og iagttaget.

Eksempler e Beboeren betror en medarbejder, at hun har det,
(mild til sveer som om hun er i feengsel.
demens) e Beboeren siger til sine familiemedlemmer,

at hun savner de andre fra den kirkemenighed,
hun tidligere var en del af, og at hun faler sig spcerret
inde pd plejehjemmet.

Har et venskabeligt forhold til en eller flere andre beboere

Et venskab eller ncermere forhold til en
eller flere andre beboere.

Definition
e Beboeren venter foran en anden beboers dar, sG de
kan falges ad til gudstjeneste.
X e Beboeren kommer ind i spisestuen om morgenen og
'- scetter sig pd sin seedvanlige plads. Da alle andre er
ankommet, gdr det op for hende, at hendes sidemand

Eksempler ikke er der. Det bekymrer hende, og hun sperger en
(mild til sveer medarbejder, hvor den anden beboer er.
demens) e Beboeren er medlem af en lille gruppe beboere

(en klike), der ofte sidder sammen, deltager i aktiviteter-
ne og jeevnligt tilbringer tid sammen uden for program-
met. Da hun er blevet gjort i stand om morgenen,
sperger hun den medarbejder, der har hjulpet hende,

om de andre allerede er gdet hen i spisestuen.
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30. Vil gerne hvile (i sengen)

2

- @
e

Definition

Vigtigt

39

Eksempler
(mild til sveer
demens)

39

Eksempler
(meget sveer
demens)

Verbale bemaerkninger og adfcerd, der tydeligt viser, at
beboeren gerne vil ligge ned. Hvor leenge gnsket varer ved,
kan variere fra person til person.

For en sengeliggende beboer, der ikke Icengere kan
sidde op pd en stol eller pa sengekanten eller i sengen,
besvares dette punkt med ‘ikke relevant’.

Beboeren beder personalet om at hjeelpe hende i seng
efter mdltidet midt pg dagen. Da hun ligger i sengen,
siger hun, at det er dejligt at kunne slappe lidt af.

Beboeren, der plejer at blive hjulpet ud af sengen om
morgenen, afviser at std op. Hun siger, at hun er treet
og gerne vil have en dag i sengen.

Beboeren, der plejer selv at kunne sté& op og gé hen til
for eksempel spisestuen, treekker sig flere gange i dagens
lgb tilbage til sit vaerelse for at Ieegge sig pd sengen.

Beboeren bliver hjulpet i seng igen efter at have veeret
mobiliseret i en kerestol. Hun kan ikke tale, men viser sin
lettelse over igen at kunne ligge ned og hvile med et lille
smil og en afslappet vejrtreekning.

31. Accepterer hjelp

2

) @
e

Definition

Vigtigt

40

Beboeren giver med verbale bemcerkninger eller
nonverbal adfcerd udtryk for sin accept af personalets,
familiemedlemmers eller andre beboeres pleje

eller hjcelp.

e Punktet '‘Accepterer hjcelp’ vurderer kun beboerens

accept af hjelpen, uafhengigt af beboerens mening om
den hjeelp, der tilbydes, hvilket adskiller dette punkt fra
punkt 24 'Veerdsaetter den hjaelp, han/hun far'.



e Beboeren accepterer og tolererer, at en medarbejder
hjeelper hende med at blive vasket om morgenen.

e Beboeren, der har meget sveert ved at gd, accepterer en
medarbejders forslag om at bruge en kerestol pa en turi
den naerliggende park.

39

Eksempler
(mild til sveer
demens)

39

e Den sengeliggende beboer lader en medarbejder
foretage personlig pleje.

e Den meget urolige beboer, som reagerer i forsvar, hvis
personalet udferer plejeopgaver for hurtigt, accepterer
stgtte til at vende sig i sengen, da to medarbejdere

Eksempler hjeelper ham ved at bruge en velkendt mdde.
(meget sveer
demens)
Beboeren kalder, rdber eller stanner hgjlydt og
' tilsyneladende uden mening. Hvor Icenge kan variere
\ fra person til person.
]

Definition

e At 'kalde’ pd personalet elektronisk ved hjeelp af en
klokkesnor er irrelevant ved besvarelsen af dette punkt.

e At en beboer kalder pa personalet, for eksempel pd et
bestemt tidspunkt hver aften, fordi hun har brug for at
blive hjulpet pd toilettet, skal ikke tages i betragtning

Vigtigt ved vurderingen af dette punkt.

e For beboere, der ikke lcengere kan udtrykke sig verbalt
(for eksempel pd grund af en trakeotomi), ber punktet
besvares med ‘ikke relevant’.

e Beboeren sidder ud pd gangen og raber ‘mor!’, "hej!”
eller ‘hjeelp!’. Grunden til dette er uklar.

39

Eksempler
(mild til sveer
demens)

e Den sengeliggende beboer, der har sveert ved at
udtrykke sig verbalt, stenner vedholdende og sd hgjt,
-ﬁ at det kan hgres ude pd gangen.

Eksempler
(meget sveer
demens)



33. Kritiserer den daglige rutine

2

- @
e

Definition

Vigtigt

39

Eksempler
(mild til sveer
demens)

Negative bemcerkninger eller adfcerd fra beboeren
i forhold til plejerutiner eller andre
rutiner pd institutionen.

Individuelle lgsninger, der allerede er sat i veerk i forhold
til kritik af daglige rutiner eller regler, skal ikke tages i
betragtning, ndr dette punkt besvares. Det kunne for
eksempel veere at imgdekomme beboerens gnske om
at fa sit aftensmaltid senere pd dagen end de

gvrige beboere.

En modvilje mod regler og daglige rutiner kan vises
nonverbalt ved at afvise visse handlinger relateret
til rutinen.

Beboeren, der farst for nylig er flyttet ind pd plejehjem-
met, neegter at spise aftensmad klokken 18, fordi hun
feler, at det er for tidligt for hende. Hun sparger, om hun
ikke kan fd sin aftensmad ved 20-tiden.

Beboeren bliver vaekket om morgenen for at blive vasket,
selvom hun foretraekker at sove Ieenge. Hun giver udtryk
for sin irritation og naegter at std op og hjcelpe til

med morgentoiletten.

Beboeren bliver veekket af en medarbejder pé det
seedvanlige tidspunkt om morgenen, men da hun ikke
har sovet godt, siger hun, at hun gerne vil sove lidt
leengere. Det har personalet ikke noget imod og hjcel-
per i stedet andre beboere. Ti minutter senere siger den
pdgeeldende beboer, at hun er vdgen, og klager over, at
personalet ikke har veekket hende. Hun har glemt sin
tidligere anmodning.

Beboeren er vred, fordi hendes klcedeskab eller
koleskab er Iast af om natten.

Beboeren er vred, fordi terrassedoren er Iast.
Hun forstdr ikke, at den er Idst pd grund af ddrligt vejr.

34. Foler sig veltilpas i selskab med andre

2

\
R

Definition

42

Verbale bemcerkninger eller nonverbal adfcerd, der udtryk-
ker, hvor tilpas en beboer fgler sig sammen med andre, for
eksempel andre beboere, familiemedlemmer eller venner.



e Beboeren forteeller et medlem af personalet, at hun faler

sig veltilpas i feellesstuen i selskab med de andre beboere.
1 ? [ ]

Beboeren nyder at spise sammen med de andre beboere
L i spisestuen. Hun siger til de andre omkring bordet, at
maden smager bedre i godt selskab.

Eksempler e Den sengeliggende beboer, som ofte er trist, nér hun er
(mild til sveer alene, nyder at komme ud til de andre beboere i feelles-
demens) stuen i en kerestol nogle fd timer om dagen. Hun er mere

vdgen og opmaerksom, ndr hun er sammen med andre,
end ndr hun er alene.

35. Giver udtryk for ikke at kunne noget

Beboeren udtrykker verbalt, at han eller hun faler
sig ude af stand til at gere noget.

- @
e

Definition

e For beboere med mild til sveer demens, der ikke Icengere
kan udtrykke sig verbalt, besvares dette punkt med
‘ikke relevant’.

e Ved besvarelsen af dette punkt ber bemcerkninger
tages i betragtning, der fremscettes over for andre
Vigtigt medarbejdere, familiemedlemmer og andre beboere,

og ikke kun over for den medarbejder,
0,

der foretager evalueringen.

e Efter morgentoiletten siger beboeren til den med-
arbejder, der har hjulpet hende, at hun er en byrde for
andre og ikke leengere kan gere noget selv.

e Beboeren siger, at hun ikke Ieengere kan spille nogen
aktiv rolle pd plejehjemmet eller i sin familie, og at

Eksempler hun hele tiden har brug for hjeelp. Hun er trist og siger,
(mild til sveer at hun ikke kan noget Ieengere.
demens)
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36. Foler sig hjemme pa sin afdeling

Beboeren giver verbalt eller med sin adfcerd udtryk for,
at han feler sig hjemme pd den afdeling, hvor han bor.
D

Definition
e Beboeren har et venskabeligt forhold til en
eller flere af de andre beboere.
X e Beboeren siger til en medarbejder, at hun faler sig
'- veltilpas pa plejehjemmet, eller kaldet det sit nye hjem’.
e Beboeren holder af at hjeelpe personalet med

Eksempler aktiviteter p& feellesarealerne.
(mild til sveer
demens)
37. Giver udtryk for at fale sig veerdilas
Verbale kommentarer fra beboeren om, at han fgler sig
veerdilgs og som en belastning for andre.

) @
e

Definition

e For beboere med mild til sveer demens, der ikke Icengere
kan udtrykke sig verbalt, besvares dette punkt med
‘ikke relevant’.

e Ved besvarelsen af dette punkt ber bemcerkninger tages
i betragtning, der fremscettes over for andre medarbej-
dere, familiemedlemmer og andre beboere, og ikke kun
over for den medarbejder, der foretager evalueringen.

e Beboeren siger, at hun ikke er vigtig for nogen, eller at

der ikke er nogen, der savner hende.
-Q Beboeren siger, at hun gerne vil de. Hun faler sig veerdi-

les, fordi hun synes, hun er en byrde for andre.
e Beboeren siger, at hun ikke Ieengere kan spille nogen rolle

Eksempler i det sociale feellesskab pd plejehjemmet eller i sin fami-

(mild til sveer lie, hvilket far hende til at fale sig veerdiles.

demens)

38. Nyder at hjelpe med geremadl pa afdelingen
Verbale bemcerkninger eller adfcerd, der viser,
at beboeren holder af at deltage i praktiske opgaver
\ eller plejeaktiviteter pa afdelingen eller feellesarealerne.
H
Definition
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Eksempler
(mild til sveer
demens)

39. Vil gerne forlade afdelingen

$

- @
e

Definition

39

Eksempler
(mild til sveer
demens)

e Beboeren hjelper til med at daekke bord
eller rydde af efter maden.

e Beboeren hjelper til med at folde vasketgj
eller terre smdopvask.

e Beboeren hjelper til med madlavning og bagning i
kekkenet eller giver réd om, hvordan bestemte
maltider skal tilberedes.

Verbale bemcerkninger eller adfaerd, der udtrykker beboe-
rens gnske om at forlade afdelingen eller plejehjemmet.

e Et gnske om at forlade afdelingen eller plejehjemmet
midlertidigt, for eksempel for at g& en tur eller besg-
ge sin familie, er ikke relevant ved besvarelsen af dette
spgrgsmal.

e Det relevante for besvarelsen af punktet Vil gerne forla-
de afdelingen’ er bemcerkninger eller adfcerd, der tyder
pd, at personen ikke gnsker at blive pa plejehjemmet og
ikke har i sinde at vende tilbage til institutionen.

e Beboeren siger til en medarbejder, en anden beboer
eller et familiemedlem, at hun gerne vil hjem.

e Beboeren pakker gentagne gange sit tgj i en kuffert og
forseger at forlade plejehjemmet med kufferten.

e Beboeren stdr og venter foran de lukkede eller IGste dare
til plejehjemmet og forsgger at forlade stedet, ndr en
medarbejder eller en besggende gdr ind eller ud.
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40 Humgret kan pdvirkes positivt

2

- @
e

Definition

Vigtigt

39

Eksempler
(mild til sveer
demens)

39

Eksempler
(meget sveer
demens)

Beboerens humgr kan pdvirkes positivt ved hjcelp af
for eksempel en samtale eller omsorgsfuld pleje.

Den pagaeldende samtale eller omsorg kan veere pd
initiativ af, for eksempel, personalet, andre beboere
eller familiemedlemmer.

Beboerens humer forandres som reaktion pd en ude-
frakommende handling eller heendelse (samtale, pleje,
omsorg).

Beboeren er usikker og irriteret, fordi en medarbejder,
hun ikke kender, vil hjeelpe hende med at blive vasket om
morgenen. Farst afviser hun hjeelpen og vil slet ikke va-
skes. Da et anden medarbejder, som hun kender, kommer
ind og taler med hende, forandrer hendes stemning sig,
og hun bliver mere tillidsfuld og vil godt vaskes.

Beboeren er trist og indadvendt. Personalet ved ikke
hvorfor, men bemcerker, at hun bliver gladere,
da hun har talt i telefon med sin datter.

Den sengeliggende beboer dgser i sengen og reagerer
knap nok, da en medarbejder taler til hende.

Da vedkommende giver hende en dukke, reagerer
beboeren og begynder at stryge dukken over hdret.

Den sengeliggende beboer raber hgjt efter hjcelp.

Der kommer hurtigt en medarbejder, som ser,

at beboeren er meget oprort. Hun tager hendes hand
og taler beroligende til hende. Efter et gjeblik falder
beboeren til ro og slapper af.

3.3 QUALIDEMSs psykometriske egenskaber

QUALIDEM er et ret nyt demensspecifikt redskab til mdling af livskvalitet.
Dets psykometriske egenskaber er ikke desto mindre blevet undersggt adskillige

gange [21, 24, 25, 32, 34-36], og der er flere undersggelser pd vej [37]. Der er ikke

for indeveerende data til radighed, der gor det muligt at vurdere redskabets fal-

somhed over for forandringer, eller til at etablere normative data for fortolkningen
af QUALIDEM. Der findes indikationer af felsomheden af QUALIDEM i nogle for-
Isbsundersggelser [38, 39] og interventionsundersggelser [40]. Disse undersggelser

pdviser vaesentlige forandringer i scoring af QUALIDEM. Denne brugervejledning vil

blive opdateret, sd snart der foreligger ny viden om de psykometriske egenskaber.



3.3.1 Reliabilitet

Den staerke interne konsistens (Cronbachs alpha > 0,7) i de fleste QUALIDEM un-
derskalaer understgttes af flere undersggelser [21, 24, 29, 34, 35]. Afheengigt af
den enkelte undersggelse viste underskalaerne Social isolation og At have noget at
gere dog moderate til svage resultater i intern konsistens for mennesker med mild
til sveer demens (Cronbachs alpha: 0,24-0,62), og for mennesker med meget svaer
demens sd& underskalaerne Negativ affekt, Sociale relationer og Social isolation ud
til at have en svag til moderat intern konsistens (Cronbachs alpha: 0,41-0,59).

Der foreligger i gjeblikket to undersagelser, der demonstrerer den stcerke
test-gentest-reliabilitet for QUALIDEM underskalaerne over en periode pa en uge
[21, 32]. Alle QUALIDEM underskalaer viste intraklassekorrelationskoefficienter > 0,7
uanset alvorligheden af de undersggte beboeres demens.

Resultaterne for reliabiltet af QUALIDEM, nar forskellige personer foretager vurde-

ringen, er forskelligartede. To undersggelser tydede pa en utilstraekkelig reliabilitet
(ICC<0,7) for de fleste QUALIDEM underskalaer. Begge disse undersggelser analyse-
rede dog ogsd reliabiliteten af data fra forskellige undersggere under antagelse af,
at vurderingerne blev foretaget af to medarbejdere sammen, og dette resulterede i
en tilfredsstillende pdlidelighed (ICC>7) for de fleste QUALIDEM underskalaer.

En QUALIDEM-evaluering foretaget i samarbejde mellem medarbejdere anbefales
derfor [21, 32]. En nyere undersggelse [41] i hvilken definitioner og eksempler blev
beskrevet og anvendt for alle punkter inkluderet i denne brugervejledning (se kapi-
tel 3.2) viser lovende resultater for reliabiliteten fra vurdering til vurdering for alle
QUALIDEM underskalaer.

3.3.2 Validitet

Skalérbarheden af QUALIDEM underskalaerne er bekraeftet i tre undersggelser, to
hollandske og en tysk. Samtlige tre undersggelser paviste skalérbarhed for de flest
underskalaer. Hvad den hollandske QUALIDEM-version angik, viste kun underskala-
en 'social isolation’ svag skalérbarhed (Loevinger’s koefficient H<0,4) [21, 34]. Hvad
den tyske QUALIDEM angdr, varierer resultaterne mellem de to QUALIDEM-versioner
beregnet til de forskellige stadier af sygdommen (mild til svaer eller meget svcer).

For versionen beregnet for mennesker med mild til sveer demens viste underskalaer-
ne Social isolation, At fgle sig hjemme, og At have noget at gere svag skalérbarhed.
Versionen beregnet for mennesker med meget sveer demens viste derimod medium
til god skalérbarhed for underskalaerne Plejerelation (Loevinger’s H = 0,47) og Posi-
tiv affekt (Loevinger’s H = 0,65) [35].

Selve proceduren for udviklingen af redskabet understatter validiteten af QUALI-
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DEM, fordi udarbejdelsen byggede pd en litteraturbaseret definition af demens-
specifik livskvalitet og tilpasnings-hdndterings-modellen [6, 21] samt observati-
onsdata indsamlet ved feltstudier [20]. Som en del af udviklingsprocessen udfertes
en validerende undersggelse [36]. Resultatet af denne metode-multi-trait-matrix
indikerede en steerk konstruktionsgyldighed for QUALIDEM.

Validering er dog en fortsat og evig opgave i forhold til at konstatere, hvordan
redskabet fungerer i forskellige situationer (forskellige befolkninger og omgivelser)
[22]. Der er derfor brug for yderligere forskning i validiteten af QUALIDEM, ogsé for
den tyske version af redskabet.

4. QUALIDEMS FREMTIDIGE UDVIKLING

Fordi QUALIDEM er et relativt nyt redskab til evaluering af livskvalitet er der brug
for yderligere forskning i dets validitet og iscer falsomhed. Der foreligger desuden
den opgave at generere normative data for hver QUALIDEM underskala i demensens

forskellige faser.

Underskalaerne Plejerelation, Positiv affekt, Positiv selvopfattelse, Rastlgs og
anspeendt adfeerd samt Sociale relationer har demonstreret en tilfredsstillende
reliabilitet og validitet i neesten alle undersggelser. Afhaengig af sprogversion og
demensfase har underskalaerne Negativ affekt, Social isolation, At fele sig hjemme
samt At have noget at gere demonstreret en utilstreekkelig reliabilitet. Baseret pa
resultater for reliabiltet og skalérbarhed i tidligere undersggelser [21, 24, 34-36] og
det overlappende indhold anbefaler vi, at underskalaen Social isolation fjernes fra
QUALIDEM version 2.0. Palideligheden af de resterende otte QUALIDEM underska-
laer bar bekreeftes af fremtidige undersggelser. Baseret pd resultaterne for reliabi-
litet og skalérbarhed anbefales desuden udvikling af nye punkter eller omformule-
ring af de eksisterende i underskalaerne Negativ affekt, At fale sig hjemmme samt At
have noget at ggre.

Overscettelse til andre sprog, sdsom spansk eller fransk, anbefales, og er en forud-
seetning for, at QUALIDEM kan bruges i internationale, for eksempel feelleseuropce-

iske, undersggelser.
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5.1.1 QUALIDEM 2.0 spergeskema for mennesker med mild til sveer
demens (37 punkter)

Nr. Punkt Aldrig Sjeeldent Nogle Hyppigt lkke —g
gange relevant X
1  Erglad Uo P P} s B
2  Harrastlgse bevaegelser ds P O o D
3  Har kontakt med andre Qo P I P s F
beboere
4  Afviser hjeelp fra personalet ds P} O Qo A
5  Udstraler tilfredshed Qo s I P} s
6  Giver indtryk af at veere ds P} O Qo C
engstelig
7 Ervred Us P O Uo A
8 Eristand til at nyde hver- Qo P P s
dagens heendelser
9  @nsker ikke at spise ds P Qs o Q J
10 Erigodt humer Qo s [ P Qs B
1 Ertrist s P} U Qo c
12 Reagerer positivt pd kontakt o B [ P s F
13 Giver udtryk for, at han/hun ds [l P [l § o | H
keder sig
14 Har konflikter med perso- ds P U o A
nalet
15 Nyder maltider Qo P WP s a J
16  Afvises af andre beboere s P} O Qo G
17  Fremscetter beskyldninger 3 [l P s o a A
18 Tager sig af andre beboere Uo ([ [ H P) F
19  Er urolig ds P O Uo D
20 Afviser dbenlyst kontakt ds Il P O do G
med andre
21 Har smil p& leeben Qo Qs Q: Qs a B
22 Har anspcendt kropssprog ds P} O Qo D
23 Greeder Qs Q. Qn Qo c
24 Vcerdscetter den hjeelp, han/ Qo P I P ds A
hun far
25 Afskcerer sig selv fra sine K [l P P o F
omgivelser
26 Finder pd ting at gore uden o B [l P) s |
hjceelp fra andre
27  Giver udtryk for, at han/hun ds [l P B o | E
gerne vil have mere hjeelp
28 Giver udtryk for at fale sig £ [l P B o | H

spcerret inde
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Nr. Punkt Aldrig Sjeeldent Nogle Hyppigt lkke —g
gange relevant X

29 Har et venskabeligt do [y I P I F
forhold til en eller flere
andre beboere

30 Vil gerne hvile (i sengen) £ [l P P o a J

31 Accepterer hjcelp s H P} O Uo A

32 Kalder o g P Us a G

33 Kritiserer den daglige rutine ds P O Qo A

34 Foler sig veltilpas i selskab Qo s [ P} Qs F
med andre

35  Giver udtryk for ikke at Qs Q> O Qo Q E
kunne noget

36 Foler sig hjemme pé& Qo s H P) s H
sin afdeling

37 Giver udtryk for at fale Qs . Qs Qo | E
sig veerdilgs

38 Nyder at hjeelpe med Qo s P ds |
gegremal pa afdelingen

39 Vil gerne forlade afdelingen £ [l P B o H

40 Humgret kan péavirkes Qo P I P I
positivt

Bemaerkninger:




Point for underskalaerne

Underskala Antal punkte Point
(pointspektrum)’

A Plejerelation 7 (0-21) A
B Positiv affekt 6 (0-18) B
C Negativ affekt 3 (0-9) C
D Rastlgs og anspendt adfcerd 3 (0-9) D
E Positiv selvopfattelse 3 (0-9) E
F Sociale relationer 6 (0-18) F
G Social isolation 3 (0-9) G
H At fgle sig hjemme 4 (0-12) H
| At have noget at gere 2 (0-6) I
J Resterende punkter til brug i fremtidig forskning 3

Brug venligst felgende reference ved anvendelsen af QUALIDEM:

e Ettema, T. P., Droes, R. M., de Lange, J., Mellenbergh, G. J., & Ribbe, M. W. (2007).
QUALIDEM: development and evaluation of a dementia specific quality of life instrument.
Scalability, reliability and internal structure. Int J Geriatr Psychiatry, 22(6),

549-556. doi: 10.1002/gps.1713.

e Dichter, M. N., Ettema, T. P., Schwab, C. G. G., Meyer, G., Bartholomeyczik, S., Halek,
M. & Droes, RDichter, M. N., Ettema, T. P., Schwab, C. G. G., Meyer, G., Bartholomeyczik,
S., Halek, M., & Droes, R. M. (2016). QUALIDEM - User Guide. Witten.

""Hvis alle punkter besvares. Reducér den maksimale score med 3 point for hvert punkt, der ikke var relevant.”



5.1.2 QUALIDEM 2.0 pointskema for mennesker med

meget sveer demens (18 punkter)

Nr. Punkt Aldrig Sjeeldent Nogle Hyppigt lkke —g
gange relevant o
2  Harrastlgse beveegelser 43 Il P} O Qo D
3  Har kontakt med andre Qo s [l P s F
beboere
5  Udstrdler tilfredshed Qo Qs Q. Qs B
6  Giver indtryk af at veere ds P} O Qo C
engstelig
7 Ervred Qs P! O Qo A
8 Eristand til at nyde hver- Qo s [ P s B
dagens haendelser
9  Dnsker ikke at spise ds [l P) O Wo Q J
12 Reagerer positivt pd kontakt Qo B [l P s
14 Har konflikter med perso- Qs P Qs Uo A
nalet
15 Nyder maltider Qo Qs Q. Qs Q J
16  Afvises af andre beboere ds P! O Qo G
19  Errastlas Qs Q. O Qo D
20 Afviser &benlyst kontakt Qs P O Qo G
med andre
21 Har smil pa leben Qo P I 3 I a B
22 Har anspcendt kropssprog Qs P Qs Uo D
23 Greeder Qs P! O Qo c
25 Afskcerer sig selv fra sine 3 [l P [l B o F
omgivelser
30 Vil gerne hvile (i sengen) £ [l P U o a J
31  Accepterer hjelp Qo s P s A
32 Kalder Qs P! O Qo a G
40 Humgret kan pdavirkes Qo s P s B
positivt
Bemaerkninger:

'Punkterne har deres oprindelige numre.
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Point for underskalaerne

Underskala Antal punkte Point
(pointspektrum)’

A Plejerelation 3 (0-9) A

B Positiv affekt 4 (0-12) B

C Negativ affekt 2 (0-6) C

D Rastlgs og anspendt adfcerd 3 (0-9) D

F Sociale relationer 3 (0-9) F

G Social isolation 3 (0-9) G

J Resterende punkter til brug i fremtidig forskning 3

Brug venligst falgende reference ved anvendelsen af QUALIDEM:

e Fttema, T. P., Droes, R. M., de Lange, J., Mellenbergh, G. J., & Ribbe, M. W. (2007). QUALIDEM:
development and evaluation of a dementia specific quality of life instrument. Scalability,
reliability and internal structure. Int J Geriatr Psychiatry, 22(6), 549-556. doi: 10.1002/gps.1713.

e Dichter, M. N., Ettema, T. P., Schwab, C. G. G., Meyer, G., Bartholomeyczik, S., Halek, M. & Droes,
R. M. (2016). QUALIDEM - User Guide. Witten

""Hvis alle punkter besvares. Reducér den maksimale score med 3 point for hvert punkt, der ikke var relevant.”



