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1. Baggrund og rationale

Social deltagelse er en vigtig aktivitet i hverdagen for naesten alle mennesker. For personer med demens er
den sociale funktionsevne - og dermed evnen til at engagere sig i social deltagelse - ofte udfordret (1), og en
paneuropaisk underspgelse med personer med demens har vist, at social deltagelse er et af de vigtigste
effektmal, nar man skal evaluere effekten af psykosociale interventioner (2). INTERDEM Social Health Task
Force har fastslaet, at de sociale konsekvenser af en demensdiagnose bgr behandles pa samme niveau som
de kognitive udfordringer, og at psykosocial forskning ogsa b@gr omfatte interventioner og effektmal malrettet
de sociale konsekvenser af demens (1). Et sddant effektmal vil ogsa kunne anvendes i klinisk praksis til at
undersgge og evaluere indsatser malrettet social funktionsevne hos borgere med demens. Der mangler dog
dansksprogede undersggelsesredskaber, der kan bruges til at male og revurdere social funktionsevne hos
mennesker med demens.

Forskere ved University College London (UCL) har udviklet undersggelsesredskabet “Social Functioning in
Dementia Scale” (SF-DEM) til specifikt at undersgge social funktionsevne hos mennesker med demens (3).
SF-DEM er et struktureret spgrgeskema, hvor enten personen med demens (selvrapportering) eller en
naertstaende pargrende (proxy-rapportering) interviewes (4). SF-DEM bestar saledes af to separate
interviewer-administrerede spgrgeskemaer bestaende af 20 items. Der er 17 items som dakker tre afsnit og
besvares via foruddefinerede svarkategorier pa en firepunkts Likert-skala. Kun item 1-17 skal scores. Der
beregnes en score for hvert af de tre fgrste afsnit; scorerne for hvert afsnit varierer fra 0-21, 0-18 og 0-12.
Hgj score indikerer bedre social funktion (3). Det f@rste afsnit, "tilbringe tid sammen med andre mennesker"
handler om hyppigheden af kontakt med familiemedlemmer og deltagelse i aktiviteter eller arrangementer
med andre. Det andet afsnit, "kommunikation med andre mennesker", handler om hyppigheden af generelle
og personlige samtaler med andre. Det tredje afsnit, "forhold til andre mennesker" omfatter mulige
vanskeligheder i interaktion med andre, sasom problemer med samtaler, argumenter og aggression eller et
gnske om social tilbagetraekning. Det afsluttende fjerde afsnit bestar af tre overordnede items om social
funktion "Hvad med dit sociale liv som helhed?” "Hvordan er det sammenlignet med for et ar siden?” “Er en
2ndring i dit sociale liv gnsket?” Disse items kan anvendes til at facilitere en diskussion mellem kliniker og
personen med demens af mulige interventionsomrader relateret til social deltagelse. SF-DEM har vist
tilfredsstillende psykometriske egenskaber i undersggelser fra England og Tyskland (3,5,6), men SF-DEM er
ikke oversat til dansk.

2. Formal

At gennemfgre oversaettelse og kulturel tilpasning af undersggelsesredskabet ”Social Functioning in
Dementia Scale” (SF-DEM) fra originalsprog (engelsk) til dansk. Bade versionen til personen med demens
(PwD) og proxyversionen (proxy) inkluderes.



3. Metoder

3.1 Overseettelse

Oversaettelse og kulturel tilpasning af SF-DEM blev indledt i 2020. Overszttelsesproceduren for
undersggelsesredskabet fulgte dual-panel approach, som bestar af tre trin (7). Dual-panel approach har vist
sig at have fordele sammenlignet med den ellers klassisk anvendte metode forward-backward translation.
Blandt andet kan kulturel tilpasning integreres i oversattelsesproceduren. Der er ikke pavist forskelle i de
psykometriske egenskaber der opnas ved sammenligning af de to oversattelsesmetoder (8,9).

| det fgrste trin 1) blev der samlet et panel af oversaettere, der i samarbejde opnaede konsensus om en fgrste
oversaettelse inklusiv kulturelle tilpasninger. Trin 2) Herefter blev der samlet et panel af laegfolk, der
vurderede og diskuterede om hver enkelt item i den danske version var forstaeligt eller eventuelt skulle
omformuleres. Trin 3) Endelig blev der gennemfgrt interviews med respondenter fra malgruppen mhp. at
vurdere forstdelsen af hver enkelt item, samt sikre overflade- og indholdsvaliditet. Manualen og
instruktionerne blev Igbende tilpasset de kulturelle sendringer. Proceduren for oversaettelse og kulturel
tilpasning blev fulgt af - og Igbende diskuteret med Dr Andrew Sommerlad fra University college London
(UCL), som har udviklet den originale version af SF-dem. Figur 1 illustrerer trin og tidsoversigt.



Figur 1. Oversigt over de tre trin i oversaettelse og kulturel tilpasning af SF-DEM
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3.2 Trin 1 Oversaettelses-panel

Materiale

Ud fra dual-panel approach anbefaler Swaine-Verdier et al. at overszettelsespanelet sammensattes af
"almindelige” (ordinary) personer, der er flydende pa begge sprog, for at opna et sprogbrug, der kan forstas
af alle. Det kan dog ogsa vaere en fordel at inkludere oversaettere, der er involveret i aktiviteter, der bringer
dem i kontakt med mange personer med forskellige sprogkundskaber (7). Det endelige overszettelsespanel
blev sammensat af personer med bade erfaring og kendskab til demens og til de sproglige udfordringer, det
kan medfgre.

Oversaettelsespanelet bestod saledes af

e Lars Larsen, professor MSO, cand.mag., ph.d., Institut for Psykologi, Aarhus Universitet.

¢ Annette Johannesen, Speciale-ergoterapeut i Gerontologi, Ergoterapeut.

¢ Pia @stergaard, Udviklingskonsulent for Demensomradet, Sygeplejerske, Silkeborg Kommune.
» Rikke Gregersen, Docent, ph.d. VIA University College

e Stina Bjgrnskov, Lektor, Ergoterapeut, cand.scient.san, VIA University College

Oversattelse

Den f@rste oversaettelse af SF-DEM (PwD + proxy) og SF-DEM manualen blev gennemfgrt af Stina Bjgrnskov
og Rikke Gregersen i august 2020. Forstaelsen af hver enkelt item blev drgftet med Andrew Sommerlad i
september 2020, for at sikre en korrekt forstdelse af bade items og den tilhgrende manual. De steder, hvor
en kulturel tilpasning abenlyst var ngdvendig, blev forslag til eendringer drgftet i detaljer. Som eksempel item
6, hvor vi i Danmark hverken har en saerlig kultur for at ga pa pub eller deltage i ”social clubs”. Her drgftede
vi muligheder for tilsvarende danske aktiviteter ex. strikkeklub, banko, madlavning. Social club blev andret
til ”sociale aktiviteter”.

Originalversionen blev sendt til oversattelsespanelet oktober 2020 mhp. gennemgang af
undersggelsesredskabet og manualen samt forudsaetningerne for overseettelsesarbejdet. Det blev overfor
oversaettelsespanelet fremhavet, at en kulturel tilpasning var gnskveerdig, men at der som udgangspunkt i
ikke kunne @andres i originalversionernes opbygning og indhold uden potentielt at pavirke
originalversionernes psykometriske egenskaber.

Overszettelsespanelet diskuterede herefter overszettelsen af hver enkelt item, indtil konsensus blev naet
resulterende i et udkast til oversaettelse af begge versioner (PwD + proxy). | diskussionerne blev det tydeligt,
at item 14, 16 og 17 i begge versioner gav anledning til tvivl om forstaelsen af de oprindelige items. Stina
Bjgrnskov og Rikke Gregersen drgftede derfor forstaelsen af de oprindelige (engelske) items med Andrew
Sommerlad i november 2020, hvilket dog ikke gav anledning til sendringer i de fg@rste udkast. |
oversaettelsespanelet var der bred enighed om, at det ville vaere brugbart at fa lavet en mindre afprgvning
hos malgruppen for at sikre en grundlaeggende forstaelse og acceptabilitet, inden overseaettelsen gik videre
til l,egmands-panelet.

Grundet corona-situationen kunne denne mindre afprgvning f@rst finde sted i juni 2021. Her blev der
gennemfgrt to individuelle interview med personer med (formodet) mild Alzheimers sygdom (to kvinder) og



tre individuelle interview med pargrende til personer med demens (en kvinde og to maend). Interviewene
blev gennemfgrt af Stina Bjgrnskov og udformet som kognitive interview (10), hvor informanterne blev
spurgt ind til deres oplevelse af de konkrete formuleringer, deres forstaelse af hvert enkelt item, og
hvordan/hvorfor de var kommet frem til de konkrete svar. Som afslutning blev de spurgt til deres
overordnede oplevelse af spgrgsmalene som helhed. Alle kommentarer og refleksioner blev noteret og
efterfglgende systematiseret og drgftet i oversaettelsespanelet. De individuelle interviews viste overordnet,
at items i begge versioner var letforstaelige og acceptable. Dog gav svarene pa item 17 anledning til tvivl om
forstaelse og formulering i begge versioner. | pargrendeversionen gjorde en informant opmarksom p3, at
han ikke oplevede at personen med demens kommer med undskyldninger/ bortforklaringer, men i stedet
blot siger “det har jeg ikke lyst til i dag” eller "det kan jeg ikke overskue, for jeg er traet”. | begge versioner
blev der naevnt aktiviteter, som IKKE er relateret til en social sammenhang. P4 baggrund af disse
opmeerksomhedspunkter, udformede overszettelsespanelet forslag til eendringer af formuleringerne af item
17, hvorefter Stina Bjgrnskov drgftede andringerne med Andrew Sommerlad. Det blev herefter endeligt
besluttet at @ndre "fundet undskyldninger for” til “ikke haft lyst til” i proxy-versionen, samt tilfgjet “sammen
med andre” i PwD-versionen og “sociale aktiviteter” i proxy-versionen.

3.3 Trin 2 Laegmands-panel

Materiale

| trin 2 i dual-panel approach samles et leegmandspanel bestaende af fem til syv personer (7).
Leegmandspanelet blev sammensat af tre mand og to kvinder i alderen 21-66 ar med forskellig
uddannelsesmaessig baggrund (student, handvarker, skolelaerer, tandleege og lektor). Personer med demens
blev ikke inkluderet. Mgdet fandt sted den 4.10.22.

Metode

Leegmandspanelet fik udleveret og gennemgik den danske version af SF-DEM til pargrende et item ad gangen
ift. forstaelse og formulering. Panelet diskuterede hver enkelt item og omformulerede begreber, hvor det
blev anset for ngdvendigt. Processen skulle ggre det muligt at kontrollere, om de relevante begreber blev
fanget, og om de enkelte elementer i et item var forstaelige og acceptable i indhold og ordlyd. Panelet
diskuterede nye formuleringer mhp. pa konsensus. Leegmandspanelet blev faciliteret som fokusgruppe-
interview af Stina Bjgrnskov og Sif Blandfort for at sikre, at der ikke blev afveget fra den oprindelige betydning
af de enkelte items, og at der ikke blev aendret i undersggelsesredskabets struktur. Herefter blev samme
struktur anvendt ved den danske version af SF-DEM til borger med demens.

Uenigheder, usikkerheder og ved konsensus om andring i formuleringer blev fgrt til referat. Interviewet med
leegmandspanelet gav anledning til at item 3, 6 og 17 skulle drgftes med Andrew Sommerlad i forhold til
forstaelse.

Den danske udgave af SF-DEM (PwD + proxy) og SF-DEM manualen blev oversat tilbage til engelsk af stud.
mag. Engelsk Sarah Dahl Moslund og herefter sendt til Andrew Sommerlad, sammen med afklarende
sppgrgsmal til henholdsvis item 3, 6 og 17. Afklaring med Andrew gav ikke anledning til 2endringer i item 3 og
17. | forhold til item 6 mente Andrew, at “sociale aktiviteter” var for bred en betegnelse og han anbefalede



at vi i stedet brugte begrebet "social club”. Stina Bjgrnskov og Sif Blandfort valgte at bruge “klub”, og tilfgje
en note i manualen med eksemplerne “bogklub”, "kortklub”, “madklub”, og ”strikkeklub”.
Herefter blev de to undersggelsesredskaber og manualen gjort klar til trin 3.

3.4 Trin 3 Kognitive interview med malgruppen

Materiale og metode

| trin 3 i dual-panel approach skal den aftalte oversaettelse testes ved hjzlp af individuelle interviews med
flere (typisk 15-20) relevante repraesentanter for malgruppen (7). Der blev inkluderet borgere med demens
af begge kgn i alderen 35-85 ar, diagnosticeret med Alzheimers, vaskulzer eller Lewy body demens i let grad.
Kognitivt velbevarede pargrende i alderen 18-85 ar, hvor deres naertstdende enten havde Alzheimers
sygdom, Vaskuleer Demens eller Lewy body-demens blev inkluderet. Graden af demens hos deres
naertstdende havde ikke betydning. Inklusionen indeholdte bdde mand og kvinder. Alle informanter skulle
vaere dansktalende.

Der blev anvendt individuelle kognitive interviews for at sikre sproglig-, overflade- og indholdsmaessig
validitet (10). Forud for interviews afholdes et mgde, hvor undersggelsesredskaberne, manualen og
instruktionerne blev gennemgaet. Der blev anvendt samme metode som i juni 2021, (se punkt 3.2).

Interviewpanelet bestod af:

e Hugo Jensen, Musikterapeut, Center for Demens Lindehusene, Aktivitetscenter Huset, Kgbenhavns
Kommune

e Stina Bjgrnskov, Lektor, Ergoterapeut, cand.scient.san, VIA University College

o Sif Blandfort, Adjunkt, Sygeplejerske, ph.d., VIA University College

Under interview blev informanterne spurgt ind til deres oplevelse af de konkrete formuleringer, deres
forstaelse af hver enkelt item, og hvordan/hvorfor de var kommet frem til de konkrete svar. Som afslutning
blev de spurgt til deres overordnede oplevelse af spgrgsmalene som helhed. Alle kommentarer og
refleksioner blev noteret og efterfglgende systematiseret. Alle interviews blev lydoptaget til efterfglgende
bearbejdning.

Resultat

Borgere med demens blev rekrutteret fra Silkeborg Kommune og Aktivitetscenter Huset Kgbenhavn
Kommune. Der blev gennemfgrt 17 kognitive interviews med borgere med mild demens, heraf 9 (53%)
maend. Aldersfordelingen var fra 53 til 79 ar. Pargrende blev rekrutteret fra Silkeborg Kommune

og der blev gennemfgrt 12 kognitive interviews med pargrende i alderen 51-80 ar. Bade i gruppen af borgere
med demens og i gruppen af pargrende var alle niveauer af uddannelsesmaessig baggrund og boforhold
(alene/ samboende) repraesenteret, og der var bade maend og kvinder.

Efter interviews blev alle resultater gennemgaet af interviewere og efterfglgende drgftet med Dr Andrew
Sommerlad. Dette fgrte til en andring af spgrgsmal 8, hvor “eller haft en laengerevarende samtale” blev
tilfgjet. Derudover blev der i samrad med Andrew Sommerlad tilfgjet flere eksempler og praeciseringer i
manualen.



4. Etiske overvejelser

Behandling af personoplysninger i projektet og information til deltagere i forskningsprojekter
Databeskyttelsesforordningen og databeskyttelsesloven blev overholdt ifm. behandling af persondata i
projektet. Der er udarbejdet databehandler aftale med Center for Demens Lindehusene, Kgbenhavns
Kommune. VIA University College er data ansvarlig. Projektet blev indberettet til og registreret pa VIAs
interne fortegnelse. Som fglge af databeskyttelsesforordningens ikrafttraeden, har VIA i forbindelse med
indsamling af persondata hos deltagere (de registrerede) i forskningsprojekter en oplysningspligt over for de
pageeldende personer. Der blev udleveret informationsskrivelse til deltagere i forskningsprojektet sammen
med konkret information og materiale om projektet. Information og samtykke foregik i et demensvenligt
sprog, der er tilpasset den enkelte deltager, og der blev indhentet samtykkeerklaeringer fra deltagere i
forskningsprojektet til behandling af personoplysninger.

| felge De Videnskabsetiske Komitéer for Region Midtjylland (Sagsnr. 1-10-72-6-23), blev projektet ikke
betragtet som et sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt.
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