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Innledning

De siste tidrene har man internasjonalt blitt mer oppmerksom pa at pasienter/brukere, pargrende
og den generelle befolkningen bgr involveres i utviklingen av helse- og omsorgstjenester gjennom
utviklingsarbeid, forskning og helsepolitikken. Ogsa i Norge har helsemyndighetene lagt bruker-
perspektivet til grunn for sitt arbeid med a utvikle Demensplan 2020, og som en sentral fgring for
iverksetting og gjennomfgring av planen. Det trengs et bedre kunnskapsgrunnlag i form av kunn-
skap om pasienter/brukere med demens sine opplevelser og behov. Denne kunnskapen ma legges
til grunn for a utvikle tilpassede tiltak og tjenester samt sikre god ressursutnyttelse. Det er videre
behov for a utvikle verktgy som gjgr at pasienter/brukere og pargrende kan involvere seg i
tilrettelegging av tjenestene og i beslutningsprosesser som angar dem.

Demensplan 2020

Demensplan 2020, «Et mer demensvennlig samfunn», har definert seks satsingsomrader for plan-
perioden. Det fgrste er a sikre at personer med demens og deres pargrende skal involveres i
beslutninger som angar dem, og ha innflytelse pa utforming av eget tjenestetilbud. Dette inne-
beerer a

« lage egne brukerskoler for personer som selv har demens
« utvikle verktgy for brukerinvolvering bade pa individ- og systemniva

« utvikle og prgve ut modeller for oppfglging etter diagnose, og involvere
personer med demens og deres pargrende i dette arbeidet

« utvikle kvalitetsindikatorer for helse- og omsorgssektoren basert pa
bruker- og pargrendeerfaringer

« etablere en nasjonal bruker- og pargrendeundersgkelse
For & sikre brukerinvolvering for personer med demens fikk Nasjonal kompetansetjeneste for

aldring og helse for planperioden til Demensplan 2020 i oppdrag fra Helsedirektoratet & innhente
kunnskap om brukerbehovet hos personer med demens jf. kontrakt 26.10.2016.
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Bakgrunn for prosjektet

Tjenester til personer med demens ytes stort sett gjennom tradisjonelle kommunale helse- og
omsorgstjenester som hjemmetjenester (praktisk bistand og hjemmesykepleie), dagtilbud, bo-
kollektiv og sykehjem. Selv om demens og de utfordringene demenssykdom fgrer med seg, de
siste 25 drene har veert mer i sgkelyset, har tjenestene som regel blitt ytt med utgangspunkt i
fysisk funksjonssvikt og praktisk hjelpebehov. Mange satsinger har blitt initiert ut fra pargrendes
behov for avlastning, tjenesteyters vurderinger av hvilke behov personer med demens har, eller
tjenesteyters behov for informasjon eller veiledning. I de senere arene har behovene til personer
med demens blitt lgftet fram gjennom vektlegging av personsentrert omsorg og forsgk pa a iverk-
sette dette i praksis. A yte omsorg for personer med moderat til alvorlig grad av demens er en
dggnkontinuerlig oppgave, sju dager i uka. I de fleste tilfeller vil pargrende spille en vesentlig rolle
i 4 folge opp hjemmeboende personer med demens. Det er derfor viktig a lytte til pargrende, bade
med tanke pa hvordan personer med demens best kan ivaretas, og for a forebygge belastninger og
sykdom hos pérgrende.

For 4 planlegge, utvikle og forbedre tjenestene til personer med demens ma vi ha tilgjengelig
kunnskap om hvilke behov de har. Dette ut fra vurderingene til personen selv, vedkommendes
pargrende og de som yter tjenester for vedkommende. For 4 kunne utvikle gode omsorgstjenester
ma vi spgrre personer som far en demensdiagnose, om hva de opplever som viktig i sin livssitua-
sjon. Siden denne opplevelsen kan endre seg i lgpet av sykdomsforlgpet, ma vi innhente samme
type informasjon ogsa nar personen med demens er kommet i en fase der behov for heldggns-
omsorg melder seg.

[ prosjektet «Behov hos personer med demens - et kunnskapsgrunnlag for Demensplan 2020»
har vi systematisk hentet inn kunnskap om behov hos personer med demens. Vi har sett pa
personens egne opplevelser av behov, hva pargrende opplever som behov, og hva tjenesteyter
vurderer som vesentlig for & mgte personens behov. Slik har vi skaffet til veie et solid kunnskaps-
grunnlag for en innovativ utvikling av tjenestene til personer med demens og deres pargrende.
Dette kunnskapsgrunnlaget vil ogsa kunne gi retning for hvordan ressursene bgr prioriteres og
styres, og hvilke omrader det bgr satses pa i oppleering og utdanning. Vi har ogsa hatt som mal a
kunne gi anbefalinger til etablering av verktgy og rutiner for systematisk innhenting av informa-
sjon om brukerbehov i fremtiden.

Hensikt og malsetting

Hensikten med prosjektet var & innhente bred kunnskap om behovene til personer med demens
sett fra deres eget, pargrende og tjenesteytere sitt stasted. Denne kunnskapen skulle vaere av en
slik art at den kunne legges til grunn for videre planlegging av tjenestetilbud i demensomsorgen.
En vesentlig intensjon med prosjektet var a kunne gi anbefalinger om mulige verktgy og arbeids-
rutiner for a sikre brukermedvirkning fra personer med demenssykdom.

Fglgende mal ble definert:
e Innhente informasjon og systematisere erfaringer om hvordan man kan involvere personer
med demens og deres pargrende i utvikling og utfgring av tjenestene.

« Basert pa denne kunnskapen:
- utvikle metoder og verktgy som kan sikre slik brukerinvolvering i fremtiden

- bidra til & skape grunnlag for hvordan systematisk innhenting av informasjon om brukernes
behov kan gjennomfgres i fremtiden
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Design og metoder

Det ble etablert en prosjektgruppe ved Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse, bestaende
av forskningssjef/professor Geir Selbak (prosjektansvarlig), fagsjef demens / ph.d. Guro Hanevold
Bjgrklgf, professor/seniorforsker Anne Marie Mork Rokstad (prosjektkoordinator), forsker/ph.d.
Elisabeth Wiken Telenius, professor/seniorforsker Siren Eriksen og assisterende forskningssjef /
professor @yvind Kirkevold. Gruppa har samarbeidet med Kari-Ann Baarlid og Gry Caroline Aarnes
fra Nasjonalforeningen for folkehelsen, som szerlig bidro til planlegging og gjennomfgring av spgrre-
undersgkelsen til personer med demens.

Prosjektet har innhentet kunnskap om behov hos personer med demens sett fra tre perspektiver:
1) personen med demens, 2) pargrende og 3) tjenesteytere.

Kunnskapsinnhentingen har skjedd i fire delprosjekter i form av:

1. Systematisk litteraturgjennomgang av studier som beskriver behov hos
personer med demens, sett fra et brukerperspektiv.

2. Kvalitative intervjuer med personen med demens og deres pargrende.
Intervjuene ble gjentatt etter to ar.

3. Fokusgruppeintervjuer med tjenesteytere fra spesialist- og primarhelsetjenesten.
4. Spgrreundersgkelse med bruk av spgrreskjemaer til personer med demens.

Metoder som er brukt i de fire delprosjektene, er beskrevet neermere under.

Systematiske litteraturgjennomganger

Vi har gjennomfgrt en systematisk litteraturgjennomgang av kvalitative studier der personer med
demens er intervjuet for & kunne beskrive sine egne erfaringer og opplevelser. Hensikten har veert
a sammenfatte den eksisterende forskningskunnskapen pa dette feltet. Fordi det er gjort mange
kvalitative studier, ble det naturlig & dele materialet opp i mindre deler og undersgke ulike
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perspektiver. Materialet ble analysert opp mot fem temaer: levd erfaring om (1) relasjoner (2) rom
(3) tid (4) kropp og (5) mestring.

Det er gjort systematiske litteratursgk i databasene Age Line, Cinahl Complete, Embase, Medline
og Psych Info med en kombinasjon av ulike sgkeord som omhandlet «demens» og «erfaringer».
Studier er inkludert etter fglgende inklusjonskriterier, og studien har: (1) inkludert rene grupper
av personer med demens, (2) brukt forskningsmetoden kvalitativt intervju og (3) tydelig beskrevet
erfaringene til personene med demens. Studier der: (1) demens bare var beskrevet som mulig
eller sannsynlig, eller (2) erfaringene var knyttet til en spesifikk intervensjon, er ekskludert.
Potensielle artikler ble vurdert med det anerkjente kvalitetsverktgyet CASP. Kun artikler av
medium til hgy kvalitet er inkludert i analysene.

Kvalitative dybdeintervjuer med personer
med demens og deres pargrende

Vi gnsket & undersgke personer med demens sine erfaringer og behov basert pd samtaler med
deltakere med demens og deres naermeste pargrende. Vi ville besvare fglgende spgrsmal: Hvilke
behov opplever personer med demens at de har, og hvordan kan disse imgtekommes? Personer
med demens kan ha vanskeligheter med 3 uttrykke spesifikke behov. Derfor dreide samtalene seg
ofte om hva personene opplevde som viktig, og ut fra det kunne vi si noe om behov.

Deltakere

Rekruttering av deltakere skjedde gjennom hukommelsesteam og/eller koordinatorer og ansatte
i spesialisthelsetjenesten som arbeider med malgruppa (hukommelsesklinikker og geriatrisk poli-
klinikk). Deltakere fra alle landets helseregioner er med i utvalget. Kontaktpersonene ble opp-
fordret til & finne deltakere pa to nivaer: 1) relativt nylig diagnostisert (fatt demensdiagnose i lgpet
av de siste 12 manedene) eller 2) vari en situasjon der overflytting til heldggns omsorg ble vurdert.
Det viste seg etter hvert at dette var en kunstig inndeling, og kriteriene ble utvidet til & inkludere
de som hadde fatt diagnose 18 maneder fgr inkludering, og personer som allerede hadde blitt
overfgrt til heldggns omsorg i lgpet av de siste seks manedene. Totalt 35 personer med demens
ble intervjuet, hvorav 19 kvinner og 16 menn. Alderen pa deltakerne var fra 59 til 92. Omtrent
halvparten (n=16) bodde hjemme og benyttet seg ikke av offentlige tjenester, 14 benyttet seg av
hjemmetjenester og/eller dagtilbud, og fem hadde nettopp flyttet inn pa sykehjem. I 34 av 35
tilfeller ble pargrende til deltakerne ogsa intervjuet. Totalt var det 41 pargrende som deltok: 28
ektefeller/samboere/kjaerester, 10 barn og 3 andre (totalt 27 kvinner og 14 menn).

Gjennomfgring av intervjuene

Det ble gjennomfgrt to runder med intervjuer. I fgrste runde ble intervjuene enten gjennomfgrt
uten pargrende til stede (22 intervjuer) eller med pargrende til stede (12 intervjuer). Intervjuene
ble i all hovedsak gjennomfgrt i deltakerens hjem (én deltaker ble intervjuet pa sykehjemmet da
han var pa korttidsopphold). De fire pargrende som deltok i prosjektet uten personer med demens,
ble intervjuet pa sykehjem, kontoret til hukommelsesteam, koordinator eller hjemme.

OmKkring to ar etter fgrste intervju ble deltakerne og/eller deltakernes pargrende kontaktet pa
nytt via telefon med forespgrsel om de gnsket a la seg intervjue igjen. Av de 35 som ble intervjuet
i forste runde, ble 24 intervjuet pa nytt. Seks av deltakerne dgde i tidsrommet mellom de to inter-
vjurundene, fire var blitt s syke at de ikke kunne delta (somatisk eller pad grunn av demens-
sykdommen), og én gnsket ikke d delta. I andre intervjurunde ble atte personer med demens
intervjuet alene. Av de som ble intervjuet sammen med pargrende denne gangen, hadde flere fatt
stgrre kommunikasjonsutfordringer som tilsa at de pargrende sd det som ngdvendig a veere til
stede. I de aller fleste tilfellene ble intervju nummer to gjennomfgrt pa samme sted som fgrste
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intervju. I noen tilfeller ble intervjuer gjenkjent av deltakeren, men de fleste hadde ikke noe minne
om det fgrste intervjuet. Neermere informasjon om deltakerne og intervjuene finnes i tabellene 2.1

og 2.2.

Tabell 2.1. Deltakere i de kvalitative intervjuene

Pargrende
Sivi- Intervju-situasjon Tjenester Tjenester som ble
Istatus runde 1/ runde 2 runde 1 runde 2 intervjuet
William 79 Ost Gift Alene p& begge Ingen tjenester Dagtilbud Kone
Sofie 85 Jst Gift Alene / Med pa Ingen tjenester Dagtilbud Mann
Jorunn 86 Vest | Gift Med pér. pa begge Ingen tjenester Deltok ikke Mann
Kari 72 Ost Samboer | Med par. pa begge Ingen tjenester Ingen tjenester Venn
Mia 74 Midt | Samboer | Alene/Med par. Ingen tjenester Ingen tjenester Samboer
og barn
Jacob 72 Midt | Bor alene | Med par. pa begge Ingen tjenester Ingen tjenester Kjeereste
Robert 84 Ost Bor alene | Alene pa begge Ingen tjenester Sykehjem Datter
Billy 80 Midt Gift Alene / Med par. Ingen tjenester Ingen tjenester Kone
Liss 81 Vest Gift Alene / Med pér. Dagtilbud Dagtilbud Mann
Ella 68 Midt Gift Med par. pa begge Ingen tjenester Ingen tjenester Mann
Julie 75 Ost Gift Alene pa begge Ingen tjenester Dagtilbud Mann
Jan 67 Midt Samboer | Med pér. pa begge Ingen tjenester Dagtilbud Samboer
Olivia 59 Ost Gift Alene / Med par. Ingen tjenester Hjemmetjeneste Mann
Karl 74 Ost Samboer | Med par. Ingen tjenester Deltok ikke Samboer
Arthur 79 Ost Gift Alene Ingen tjenester Deltok ikke Kone
Marie 69 Ost Gift Med par. Ingen tjenester Deltok ikke Mann
Hugo 63 Ost Gift Alene pa begge Dagtilbud Dagtilbud, avl. Kone
Harry 87 Ost Gift Alene Sykehjem Deltok ikke Kone
Bodil 87 Nord | Enke Alene Hjemmetjeneste Deltok ikke Barn
Bjorg 81 Nord Gift Alene Dagtilbud Deltok ikke Mann
Signe 92 Ost Enke Alene Omsorgsbolig Deltok ikke Barn
Finn 82 Vest Gift Alene / Med par. Avlastning. Dagtilbud, avl. Kone
Mona 90 Ost Enke Med par. Sykehjem Deltok ikke Barn
Lisa 88 Nord | Enke Alene pa begge Dagtilbud Dagtilbud -
Erik 82 Vest Gift Alene / Med par. Dagtilbud Sykehjem Kone og barn
Johanne 90 Nord | Gift Alene / Med par. Avlastning Sykehjem Mann
Hannah 85 Nord Enke Alene pa begge Hjemmetjeneste Sykehjem Datter
Greta 91 Sor Enke Med pér. pa begge Sykehjem Sykehjem Datter
Thomas 82 Nord | Gift Alene pa begge Avlastning Avlastning Kone
Alice 85 Ost Gift Alene pa begge Sykehjem Sykehjem Mann
Victor 75 Nord Enkemann | Med pér. pa begge Hjemmetjeneste Hjemmetjeneste Barn
og dagtilbud og dagtilbud
Frank 74 Vest | Gift Med par. pa begge Dagtilbud Sykehjem Kone
Isabella 83 Midt Enke Med par. Sykehjem Deltok ikke Barn
Oscar 68 Midt Gift Alene / Med par. Hjemmetjeneste Dagtilbud og Samboer
avlastning

" Navnene er fiktive
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Tabell 2.2. Parerende som ble intervjuet, men personen med demens deltok ikke

Relasjon til personen Tjenester mottatt av personen med demens

Venn Hjemmetjeneste

Kone Sykehjem

Mann Sykehjem

Kone Sykehjem
Analyse

Studien er basert pd en fenomenologisk hermeneutisk tilneerming. Intervjuene med personene
med demens og pargrende ble tatt opp og transkribert ordrett. Analysen av de transkriberte inter-
vjuene ble videre gjennomfgrt etter fglgende seks trinn: 1) alle intervjuene ble gjennomlest flere
ganger for & danne et helhetsinntrykk, 2) en tekstneer meningskondensering av innholdet ble
gjennomfgrt, 3) ytterligere kondensering av tekst for a finne latent innhold, men fremdeles tekst-
neert, 4) ny giennomlesing av intervju og lokalisering av subkategorier, 5) subkategorier ble sortert
og satt sammen til kategorier, og 6) avslutningsvis ble funnene sammenfattet til et overordnet
tema som beskriver det latente temaet i intervjumaterialet.

Analysen etter andre runde med intervjuer er basert pa samme tilnzerming, men en var da
primaert ute etter a utforske endringer i deltakernes budskap i forhold til fgrste intervju. Etter
giennomlesning av de transkriberte intervjuene ble det laget tekstnzere kondensater. Disse
kondensatene ble sd satt sammen til én tekst for a fa fram det viktigste innholdet som omhandlet
behov. Da kunne vi ogsa sammenligne resultatene med den samme personens resultater fra fgrste
runde. Denne metoden ga oss innsikt i de store linjene i datamaterialet. For 8 komme mer i dybden
gikk vi tilbake til den originale teksten fra begge rundene og hentet ut relevante sitater. Dette for a
sikre naerheten til kildeuttalelsene. Sitatene ble sa gjennomgatt og diskutert i forskergruppa.

Fokusgruppeintervjuer med tjenesteytere

Malet for dette delstudiet var & undersgke behov hos personer med demens sett fra tjenesteytere
i helse- og omsorgstjenesten sitt stasted. Studien har et kvalitativt eksplorativt design, der fokus-
gruppeintervjuer ble brukt som metode for datasamling.

Deltakere

Totalt 49 deltakere fordelt i dtte fokusgruppeintervjuer inngikk i utvalget. De ble rekruttert fra
spesialist- og primaerhelsetjenesten i de fire helseregioner i Norge. Fordelinger av deltakernes
yrkesbakgrunn er presentert i tabell 2.3. Blant gruppa av sykepleiere inngikk flere demens-
koordinatorer samt leder for dagaktivitetstilbud. I gruppa av leger inngikk sykehjemslege, lege i
hukommelsesteam samt spesialister i geriatri og psykiatri.

Tabell 2.3 Deltakernes yrkesbakgrunn

Yrkesbakgrunn Antall

Sykepleiere 26

Ergoterapeuter 6

Fysioterapeuter

Leger 10

Psykologer

Saksbehandlere - tildelingskontor
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Gjennomfgring av intervjuene

Det ble brukt en semistrukturert intervjuguide under gjennomfgringene av fokusgruppeintervjuene.
Folgende seks tema ble belyst:

Hvilke behov gir personer med mistanke om demens uttrykk for fgr diagnosen er stilt?
Hvilke behov ser dere hos personer som er under utredning for demens?

Hvordan oppleves det a fa en demensdiagnose?

Hvilke behov har personene etter at diagnosen er gitt?

Hva er viktig i hverdagen til personer med demens?

o Uk W e

Hva kan gjgres for at personer med demens skal kunne delta i avgjgrelser
som gjelder dem selv, gjennom demensforlgpet?

Intervjuene. som varte omkring en time hver, ble tatt opp og transkribert til Igpende tekst.

Analyse

De transkriberte intervjuene ble analysert ved bruk av systematisk tekstkondensering i henhold
til fglgende trinn: 1) de transkriberte tekstene ble lest gjennom for 3 fa et helhetsinntrykk og
identifisere forelgpige tema som kunne svare pa problemstillingen, 2) meningsbaerende enheter i
teksten ble markert og kodet, 3) de forelgpige temaene ble omdannet til kodegrupper og sub-
grupper, der meningsenhetene ble sortert inn, og 4) en analytisk tekst som viser funnene fra
intervjuene, ble skrevet ut.

Sparreundersakelse blant personer med demens

For a fa en bredere oversikt over hvilke forhold som er viktige for personer med demens, utviklet
vi et spgrreskjema for bruk i et stgrre utvalg.

Utvikling av sparreskjema

[ utviklingen av spgrreskjemaet tok vi utgangspunkt i resultatene fra litteraturgjennomgangen og
den fgrste runden med kvalitative intervjuer med personer med demens og deres pargrende.
Fgrst ble det beskrevet temaomrdder som kom opp i intervjuene og i litteraturen. Aktuelle temaer
var for eksempel venner og familie, helse, tro og religion, aktiviteter, selvstendighet og avhengig-
het og gleder og bekymringer. Nar temaomradene var beskrevet, ble det formulert pastander som
illustrerer temaene, og hvor svaralternativene var «enig», «litt enig» eller «uenig». Eksempler pa
pastander: «Det er viktig for meg a ha kontakt med venner og familie», «Jeg vil gjerne veere til nyt-
te for andre», «Jeg vil gjerne bli tatt med pa avgjgrelse som angdr meg» osv. Vi formulerte til
sammen 14 pastander. I tillegg listet vi opp 11 aktiviteter som ofte var nevnt som viktige for
personene i intervjuene. Hvor viktig aktivitetene var, ble skaret som «veldig viktig», «viktig» eller
«ikke viktig».

Underveis ble pastandene og svaralternativene prgvd ut pa personer med demens, og basert pa
tilbakemeldingene det ble gjort mindre justeringer. Det ferdige skjemaet ble testet pa fem personer
pa en hukommelsesklinikk. I den utprgvingen ble deltakerne i tillegg spurt om spgrsmalene og
svaralternativene var lette a forst3, om de opplevdes som relevante, og om de utlgste noen negative
reaksjoner som irritasjon, fortvilelse eller oppgitthet. Det ble ogsa registrert hvor lang tid del-
takerne brukte pa a fylle ut skjemaet. Skjemaet ble godt tatt imot, og det ble kun foretatt en mindre
justering etter denne pilotutprgvingen.
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Gjennomfgring av spgrreundersgkelsen

Skjemaet ble fylt ut som et strukturert intervju. Det vil si at en person leser spgrsmalene og svar-
alternativene sammen med personen med demens, som da velger hvilke svaralternativ som er
aktuelle. Svarene gis anonymt. Det vil si at det kun registreres kjgnn og aldersgruppe (5-arsgrupper)
pa skjemaet. Det er ingen annen kobling til personen som har svart.

Skjemaet ble distribuert til hukommelsesteam, koordinatorer og ansatte pa dagsenter rund
omkring i landet, og deltakerne returnerte skjemaene anonymt i vedlagt svarkonvolutt.

Analyse

Det ble foretatt en deskriptiv statistisk analyse for a fremstille fordelingen av deltakernes svar,
angitt som antall og prosentvis fordeling.

Etiske vurderinger

Prosjektet ble vurdert av REK Midt (REK ref.2016/1868) til ikke a falle innenfor helseforsknings-
lovens virkeomrade. Prosjektet er godkjent av NSD (prosjektnummer 51712). Deltakerne mottok
bade muntlig og skriftlig informasjon samtidig med forespgrselen og i forkant av intervjuene. Del-
takerne ble gjort oppmerksom pa at de kunne trekke seg nar som helst bade fgr, under og etter
intervjuene, og at all data da ville bli slettet. Alle deltakerne ble vurdert som samtykkekompetente
av kontaktperson, intervjuer og pargrende, og samtlige skrev under pa samtykkeskjema. Ved ett
tilfelle uttrykte en av deltakerne med demens at han ikke gnsket a snakke. Intervjuet ble da av-
sluttet umiddelbart og lydfilen slettet. Intervjuene ble anonymisert, og deltakerne har fatt fiktive
navn i rapporten.
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Resultater

De ulike delprosjektene har til sammen skaffet til veie et bredt kunnskapsgrunnlag om behov hos
personer med demens. Under presenterer vi resultatene fra hvert delprosjekt.

Systematiske litteraturgjennomganger

Resultatene basert pa analyser av tilgjengelig forskningslitteratur, er oppsummert under de fem
temaene relasjoner, rom, tid, kropp og mestring. Fullstendige presentasjoner av litteraturstudiene
gjores i form av artikler i fagfellevurderte internasjonale tidsskrift (tre er publisert og to er under
ferdigstillelse, se referanser).

Relasjoner — a leve et meningsfullt liv mens sosiale relasjoner endres

A leve med demens pavirker personens relasjoner med andre mennesker, og mange studier har
satt sgkelys pa dette. Vi inkluderte 63 studier med intervjuer av 874 personer med demens i var
analyse.

Det a fa demens leder ofte til nye sosiale roller og endret sosial status. Prosessen med a tilpasse
seg situasjonen er omfattende, og sosiale relasjoner kan veere med pa a stabilisere situasjonen og
avlede bekymringer for fremtiden. Personer med demens erfarer at det oppstar en avstand mellom
dem og menneskene rundt dem. De blir ogsa avhengige av andre pa ulike mater. De erfarer a veere
en byrde og kan oppleve at de blir behandlet pa en paternalistisk mate, slik at de mister retten til
a bestemme over seg selv, blir ekskludert, lurt eller behandlet som et barn. Samtidig viser studiene
at familie og venner spiller en viktig rolle for muligheten personen med demens har til & fortsette
a leve et meningsfullt liv. Sosiale relasjoner kan gi praktisk og fglelsesmessig stgtte. Det d vaere
sammen med andre som har demens, oppleves ogsa som positivt. Dette kan redusere fglelsen av
isolasjon, skape en fglelse av & vaere akseptert som en er, og styrke identiteten.

Funnene er publiserti artikkelen: Eriksen et al., 2016 The experience of relations in persons with
dementia: A systematic meta-synthesis (1).
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Rom — omgivelsene skrumper inn og blir mindre
etter som demenssykdommen utvikles

Tilpasning av fysiske og psykososiale omgivelser er et viktig aspekt i demensomsorgen. Dette kan
gjgre at personer med demens opplever kontinuitet og opprettholder sin identitet nar sykdommen
utvikler seg. I alt 45 forskningsartikler, som omfattet intervjuer med til sammen 672 personer
med demens, er inkludert. Av disse omhandlet 11 av studiene personer med demens som bodde i
sykehjem, mens 32 studier omhandlet hjemmeboende. | 2 av studiene var intervjuer gjort med
personer bade fra sykehjem og eget hjem.

Forskningen identifiserte fire eksistensielle dimensjoner som virket inn pa hvordan personene
opplevde sin bosituasjon, og hvilken betydning omgivelsene hadde for dem. De fire dimensjonene
var opplevelsen av (1) tilhgrighet, (2) meningsfullhet, (3) trygghet og (4) autonomi. Studien fant
at det a leve med demens kan oppleves som a leve i en verden som gradvis skrumper inn og blir
mindre. Hvis man flytter fra eget hjem til sykehjem fordi demenssykdommen forverres, er det med
pa a gjore verden mindre. Det & bo i eget hjem versus det 4 bo pa sykehjem gir ulike betingelser og
utfordrer pa ulik mate de eksistensielle dimensjonene. Samtidig innvirker utviklingen av demens-
tilstanden pa personens mulighet til & handtere omgivelsene og dermed ogsa betydningen om-
givelsene har.

Funnene er publisert i artikkelen: Fgrsund et al., 2018 The experience of space in persons with
dementia: A systematic meta-synthesis (2).

Tid — & veere engasjert i dimensjonene av tid

En gruppe bestdende av Anne Marie Mork Rokstad, Ruth Bartlett, Elisabeth Wiken Telenius, Tanja
Ibsen, Ellen Grov og Siren Eriksen arbeider fremdeles med dette materialet. En preliminzer analyse
viser at materialet kan deles inn i fire hovedkategorier: (1) a ha rgtter i fortiden - «Jeg er den
samme som fgr», (2) a sette fokus pa her og na - «Ingen kjenner morgendagen», (3) a tenke pa
framtiden - «Hva kommer til 4 skje med meg?» og (4) a oppleve at jeg endres over tid - «Jeg pleide
a ..»

En forelgpig latent forstielse av materialet kan sammenfattes som: «A vaere engasjert i dimen-
sjonene av tid» («Being engaged with the dimensions of time»). Mange hevder at personer med
demens «lever i fortiden». Vart datamateriell viser at personer med demens er opptatt av og for-
holder seg til alle dimensjoner av tid - bade fortid, natid og fremtid. Funnene vil bli presentert i
artikkelform, og manus skal sendes til tidsskriftet «Sociology of Health & Illness» medio juli 2020
for vurdering.

Kropp — en svikefull ressurs

En gruppe bestdende av Anne Marie Mork Rokstad, Elisabeth Wiken Telenius, Tanja Ibsen, Ellen
Grov og Siren Eriksen arbeider fremdeles med dette materialet. Av de fem artiklene har dette veert
den dimensjonen som det har veert vanskeligst 4 avgrense og romme. Kroppen har mange dimen-
sjoner. Selv om personene med demens ogsa snakker om endringer knyttet til kognisjon og den
psykiske og sosiale kroppen, er det den fysiske kroppen de fgrst og fremst snakker omiintervjuene.
Dette kan veere fordi det er lettere & gripe, mer konkret eller enklere a snakke om. Eller rett og slett
fordi det er viktigst for dem. Dette er noe av det vi vil diskutere nzermere. En prelimineer analyse
viser at materialet kan deles inn i fire hovedkategorier: (1) min fysiske kropp fungerer, (2) kroppen
min forrader meg, (3) a forstd og handtere kroppens endringer og (4) kroppen min i relasjon til
andre.

En forelgpig latent forstdelse av materialet kan sammenfattes som: «Kroppen er en svikefull
ressurs» («The body: a deceitful resource»). Funnene vil bli presentert i artikkelform, og manus
skal sendes til tidsskriftet «Clinical Nursing» medio juli 2020 for vurdering.
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Mestring — a balansere et liv med utfordringer ved a leve med demens

Vi mennesker har ulike ressurser og strategier som hjelper oss nar vi skal mestre ulike situasjoner.
Denne analysen inkluderer hele 74 studier som har intervjuet 955 personer med demens.

[ intervjuer har personer med demens trukket fram to viktige ressurser. Den ene er humor og
den andre det d ta imot sosial og emosjonell stgtte fra andre. Humor kan brukes aktivt for d handtere
situasjonen. Hvis man ler i stedet for a bli lei seg, beskytter man seg selv og evner & handtere en
overveldende situasjon. Hvis man tar imot sosial, fglelsesmessig eller praktisk stgtte fra andre,
kan man fa hjelp til & mestre situasjonen.

Intervjustudier viser at personer med demens peker pa fire hovedstrategier for mestring: (1)
std pa og holde fast i det vanlige og kjente livet, (2) tilpasse og justere seg i forhold til situasjonen,
(3) akseptere situasjonen og (4) unnga eller skape distanse til situasjonen. Det er ikke slik at de
fire strategiene ngdvendigvis fglger etter hverandre i en lineaer mestringsprosess som ender med
aksept av situasjonen. [ stedet ser det ut til a finnes fire ulike strategier for a takle stresset og ut-
fordringene personer med demens mgter. Personer med demens forteller at de bruker flere
strategier samtidig for & mgte de utfordringene som oppstar. Hvilken strategi de bruker, er
avhengig av situasjonen og hvordan de opplever utfordringen. Personer med demens balanserer
utfordringene ved demens med ulike mestringsstrategier.

Funnene er publisert i artikkelen: Bjgrklgf et al,, 2019 Balancing the struggle to live with dementia:
A systematic meta-synthesis of coping (3).

Intervjuer med personer med demens
— «det viktigste er a fa veere den jeg er»

Analysen av intervjumaterialet ledet til fglgende tre hovedkategorier som sier noe om hva som var
viktig for deltakerne: 1) relasjoner, 2) aktivitet og deltakelse og 3) livet gar videre. Kategorier og
subkategorier er vist i tabell 3. Det overordnede tema var «a fa veere den jeg er».

Tabell 3.1. Tema, kategorier og subkategorier basert pa intervjuer med personer med demens

Tema A vzere den jeg er

Kategori Relasjoner Aktivitet og deltakelse Livet gar videre
Subkategorier behov for trygge og stabile vaere sammen
relasjoner med sine naere og
kjeere
avhengighet gode opplevelser
nettverk i endring mestring og mening
Relasjoner

Et behov for trygge og stabile relasjoner med sine nzere og kjzere

«Det kunne veert et helvete dette her, men det er det ikke, for jeg har sa mange flotte folk rundt
meg», sa Hugo pa 63 ar. Mange av deltakerne snakket om sine naere relasjoner, partner eller barn
og barnebarn. Relasjonene ble beskrevet som noen som personene stolte pa, som de kjente godt
og hadde regelmessig og hyppig kontakt med. «Jeg fgler meg rimelig grei sjgl enna. Og sa vet jeg at
Trine [Kkjeeresten] er her hvis noe star pa. Sa sann sett sa er jeg rimelig trygg», sa Jacob pa 72 ar.
Anna pa 86 ar uttalte: «Men det er betryggende og godt a fa veere to. Jeg hadde hatt det verre hvis
jeg var alene».

Deltakerne fortalte at de stolte pa at den neere pargrende ville ta gode valg pa vegne av dem i
framtiden. Disse nare forholdene bekreftet og opprettholdt identitet gjennom & veere langvarige
livsvitner som knytter sammen fortid, natid og fremtid. Dette synes a vaere spesielt viktig for
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personer med hukommelsesproblemer. Identiteten ble ogsa bekreftet gjennom at personen opp-
levde seg selv som del av noe stgrre, nemlig familien. Viktigheten av a veere to ble vektlagt av flere,
spesielt blant de eldre deltakerne, og flere uttrykte at de hadde veert i en verre situasjon dersom
de var alene. Partneren ble omtalt som en som kunne besvare spgrsmal, og en som reduserte
bekymringer og utrygghet. Flere snakket om partneren som et sikkerhetsnett. Deltakerne mottok
ogsa praktisk hjelp av partner og andre nzere pargrende. Det kom fram i samtalene at noen
deltakere var usikre pa hvordan partneren opplevde situasjonen, men at dette ikke ngdvendigvis
var noe de snakket om. Demenssykdommen endret dynamikken og rollefordelingen i forholdet.
De som hadde kommet lenger i forlgpet, snakket om hvordan de opplevde dette. Noen fortalte at de
folte at de sviktet de neermeste nar de ikke lenger klarte a veere den samme som de hadde veert. De
kunne fgle seg utilstrekkelige, og pa den maten skuffet de sine neermeste. Harry pa 87 ar sa fglgende:

Det er sd ergerlig. For det er den tiden skulle ... Man skulle nettopp ha overskudd og vaere morsom
og tayse litt og gjore spill gjore ... kanskje ogsd. Men det blir sd kunstig fordi en mad ta seg sd
fryktelig hardt i nakken for d fd det til, dette her. Sd sdrer man seg selv pad et slags vis. At man
merker at det her fdr jeg jo ikke til.

A leve med en alvorlig kronisk sykdom er en pakjenning for forhold, bade til de neermeste, men
ogsa til andre i nettverket. Noen opplevde at folk i nettverket forsvant fordi de ble usikre eller ikke
kunne handtere situasjonen. Det 4 opprettholde relasjoner og nettverk kunne bli en kamp - spesielt
der forholdet kanskje ikke hadde veert sa robust fgr diagnosen.

Avhengighet

Flere beskrev fglelsen av 4 veere avhengig av andre. Dette opplevde deltakerne pa forskjellige
mater. En kvinne som fremdeles bodde hjemme med mannen sin, sa at hun prgvde a ikke tiltrekke
seg noe oppmerksomhet. Hun ville ikke be om hjelp til noe, fordi hun var redd for at dersom det
kom fram at hun trengte hjelp, sa ville mannen kanskje sende henne pa sykehjem. En annen
bekymring var at partneren skulle bli overbelastet pa grunn av deltakerens demenssykdom. Flere
fortalte om tosidigheten i det a trenge hjelp, men samtidig veere engstelig for 4 mase og slite ut
partner. «Det blir for mye for mannen min. Det ser jeg jo», uttalte Johanne pa 90 ar. Bdde Johanne
(90) og Hugo (63) fortalte at de syntes det var vanskelig a la partneren gjgre alt av husarbeid og
matlaging. Begge hadde et gnske om a hjelpe til, men fikk klar beskjed fra sine respektive partnere
om at det gikk fortere dersom de ikke deltok. Hugo sa: «Hun blir mest irritert nar jeg spgr ‘Kan jeg
hjelpe deg med noe?, for det kan jeg jo ikke. Og hvis jeg ikke sier det, sd tenker jeg med meg selv at
jeg kunne spurt om det var noe jeg kunne gjgre. Men det lgnner seg ikke.» Deltakerne uttrykte at
det var lett 4 ta imot hjelp fra sine nzere, men lenger ute i forlgpet syntes det som om noen opp-
levde det som en lettelse a fa profesjonell hjelp, fordi det avlastet de pargrende. Opplevelsen av
avhengighet kunne vaere veldig konkret, og det ble tydelig for mange da de ble fratatt bilsertifikatet.
Noen av deltakerne fortalte at de visste at partneren gjerne stilte opp og kjgrte nar som helst, men
likevel ble det ikke det samme, for de gnsket ikke a bry partner ungdig. Sma ungdige aktiviteter og
@render ble da avlyst. Julie pd 75 ar forklarte det slik:

Jeg syns liksom at d belaste mannen med d kjore meg hist og kjgre meg pist, selv om han sier det
er okay, sd syns jeg liksom det er et tiltak. Far (...) sd kunne jeg jo bare sette meg i bilen og kjgre
hvor som helst.

Nettverk i endring

Mange av deltakerne snakket om at nettverket hadde blitt mindre. Dette ble i all hovedsak forklart
med alderen, at det var normalt at venner ble syke eller falt fra etter som de ble gamle. Flytting var
en annen oppgitt grunn til at nettverket endret seg. De som flyttet inn i omsorgsboliger og syke-
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hjem, fortalte at de ikke lenger hadde tilgang til gamle venner fordi det ble for langt a reise. De
uttrykte savn ved at de ikke klarte a opprettholde kontakten. «Kanskje jeg ikke treffer alle de som
jeg kjente fgr, (...) det kan jeg jo ikke forlange nar jeg er her», sa Signe pa 92 ar.

Personer som benyttet seg av dagtilbud eller hadde flyttet pa sykehjem, kunne oppleve at nett-
verket ble utvidet. Det var store forskjeller pa hvordan deltakerne opplevde denne utvidelsen. Det
kom klart fram at det & ha samme diagnose ikke i seg selv skapte fellesskap i en gruppe av perso-
ner med demens. Spesielt ble det snakket mye om hvordan det var & veere sammen med de som
hadde kommet lenger i sykdomsforlgpet enn de selv. «Jeg har sagt det til dem [personalet pa syke-
hjem] - det er sa koselig a sitte med dere, for da kan jeg fa prate. Men jeg kan ikke fa prate med de
andrey, uttalte Mona pa 90 ar. Videre fortalte Hugo pa 63 ar:

Det er et par stykker som er, som nok er mye verre enn det jeg er, og det er sd vondt d se dem. (...)
Jeg er ikke redd for d veere dum nd, men det gjor det tungt d vaere sammen ndr du frykter de
tingene selv.

Deltakerne papekte at de hadde lyst til & vaere sammen med folk pa tilnzermet samme alder og av
samme Kkjgnn, og at aktivitetene som ble tilbudt pa dagtilbudet, ikke ngdvendigvis traff alle like
godt. Thomas pa 60 ar fortalte at han sluttet pa dagtilbudet fordi han ikke hadde noe til felles med
de andre som var der:

Det var bare gamle damer (...), ndr du har sunget de samme sangene (...) ogsd bingo og samme
maten hver uke (...), lese aviser, finne ut hvem som dgde i forrige uke ... Det var jo helt patetisk.

Etter som demenssykdommen skred fram, opplevde deltakerne i stor grad at de ikke lenger kunne
fortsette med de samme aktivitetene og hobbyene som fgr. Det var tydelig at det ikke bare var
aktiviteten som ble tapt, men ogsa nettverket relatert til aktiviteten. Tapt aktivitet ble av noen
opplevd som sorgfullt og som et steg i retning av stgrre isolasjon og tilbaketrekning. Noen fortalte
imidlertid at de opprettholdt kontakten med nettverket knyttet til aktiviteten. Det ble lagt til rette
for at de kunne delta, selv om de ikke lenger kunne gjgre det pa lik linje som fgr. Dette ble gjort for
eksempel ved at personen spilte et enklere instrument, eller at nettverket rundt tillot fleksibilitet
med hensyn til dagsform, transport osv. Dette handlet ogsa om dpenhet. Det var en ngdvendighet
at nettverket kjente til diagnosen, for at de skulle kunne legge til rette og ha forstaelse for situa-
sjonen. Ikke alle valgte a vaere apne. Dermed var det ogsa var lettere a ramle utenfor, fordi de fglte
seg utilstrekkelig i aktiviteten og ikke ble mgtt med sympati og talmodighet. Julie pa 75 ar pleide
a spille bridge: «Jeg klarte ikke a konsentrere meg. Og s var det en jeg ikke var sa glad i, for hun
kritiserte hele tiden. Jeg (...) har sagt: «Dette gidder jeg ikke. Glem meg!».

Flere av deltakerne fortalte at dagene kunne bli lange og innholdslgse. Det var flest blant de
yngre deltakerne som pdpekte at hverdagen var ensformig og kjedelig, spesielt nar partner fort-
satt var i arbeid. «Hverdagen gar som en bussrute. Vi sitter her. Det er ikke sd mange opplevelser,
egentlig», sa Jan pa 67 ar. De eldste deltakerne uttrykte at en stille og rolig livsstil var normalt. De
snakket ikke om at de kjedet seg, men at det var konkrete aktiviteter, som besgk eller & handle pa
butikken, som de savnet.

Aktivitet og deltakelse — et behov for meningsfull hverdag
Vaere sammen

Relasjoner og gode opplevelser bergrer hverandre i det sosiale mgtet «besgk», der fellesskapet,
samtalen og det 4 vaere sammen er selve aktiviteten. Deltakernes behov for & vere sosiale kom
tydelig fram i de fleste intervjuene. Nar samtalene handlet om hva de likte a gjgre og hva de sa fram
til i hverdagen, sa var det nettopp besgk som ble nevnt oftest. Besgk av familie og naere venner var
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viktig, noe de sa frem til og satt stor pris pa. Pa spgrsmal om hva som er viktig for at hun skal ha
det bra, svarte Signe pa 92 ar: «Nei, men Kjaere, jo det er & fa besgk (...) Absolutt».

Kulturelle opplevelser ble ogsd nevnt som aktiviteter som kan ha et viktig sosialt aspekt. Flere
lgftet fram det & synge sammen med andre pa dagtilbudet og a ga pa konsert med venner og familie.
Religigse mgter ble ogsa trukket fram som hyggelig sosial aktivitet. A gi tur var en av de aktivi-
tetene som ble bedrevet langt inn i sykdomsforlgpet av mange, og som ble satt pris pa. For noen
var det tydelig at det sosiale aspektet var viktigst, turen var arenaen der den sosiale interaksjonen
foregitt.

Gode opplevelser

Deltakerne fortalte om forskjellige aktiviteter som ga glede og velveere. Det kunne vaere kulturelle
opplevelser, som musikk eller en god bok, og fysisk aktivitet. Mange av deltakerne trakk fram
musikk pa spgrsmal om hva som gir gode opplevelser. Hiemmeboende og personer pad sykehjem
sa at de satt pris pa konserter der de delte opplevelsen med andre, men ogsa at de hadde glede av
a hgre musikk alene. «Jeg elsker jazz, for eksempel. Og nar jeg er alene (...), da Kjgrer jeg full guffe.
Jo hgyere, jo bedre», fortalte Julie pd 75 ar. Hugo pa 63 ar sa: «Vi sang altsa sa mange gamle viser,
jeg lukket nesten gynene og sang og hadde det helt nydelig».

A lese og lytte til bgker var ogsa aktiviteter som ga glede og innhold i dagen for flere av del-
takerne. En deltaker papekte at han ofte glemte hva han hadde lest, men at han uansett hadde
glede av fglelsen som boka ga mens han lyttet.

Flere fortalte at de fglte velbehag og velveere i forbindelse med fysisk aktivitet og trening. Jacob
pa 72 ar uttrykte det for eksempel slik: «Godt & pine kroppen litt, og da er det sa helsikes godt
etterpa igjen ... nar du har fatt dusjet, sa det gir meg glede, det, bade fgr, under og etter». Hugo pa
63 ar sa dette:

Sa aktiv som jeg er nd, har jeg blitt etter at jeg skjonte at jeg ikke mestra tingene rundt meg. (...)
Vi har gdtt sammen denne gjengen veldig lenge, men det har blitt mer sdnn at nd gar jeg hver
bidige dag, og jeg gdr hardt og syns det er fantastisk deilig.

Dyr ga glede og gode opplevelser, ifglge deltakerne. De fortalte om dagtilbud pa gard, der dyra var
sentrale, og de snakket om familiens kjeeledyr. Dyra representerte aktiviteter som ridning eller
foring som ga mestringsfglelse og styrket identitetsfalelse, men ogsa turer og kjeeling, noe kjent og
Kkjeert.

Mestring og mening

Deltakerne snakket om mestring pa flere mater. Det kom fram at de malte seg mot andre, og at de
var tilfredse over at de fremdeles «hang med» de som var friske. «Jeg setter veldig stor pris pa at
jeg kan ga og bevege meg selv (...). Det er jeg glad for, at jeg kan fglge med mannen sa. (...) Han er
jo Klart sprekere enn meg, men vi kan ga turer sammen uten at han ma vente alt for lenge pa meg»,
sa Mia pa 74 ar.

Det opplevdes viktig 8 mestre praktiske ting i hverdagen - hverdagsmestring. I hverdagen var
det rutinene som ga rytme, mening og innhold. Flere snakket ogsd om «turen» som en del av daglig
rutine. Arthur pa 79 ar fortalte: «Jeg klarer a sta opp om morgenen og kle pa meg. Ja, og ga ut. Og
gar en runde. Halvtimes tid for eksempel. Sa jeg setter jo pris pa det. ]a, jeg gjor det.»

Andre fant mening i husarbeid og «pusling» hjemme. Det varierte mye hvor godt deltakerne
folte at de mestret hverdagen. Mestring handlet ogsd om a klare 8 mgte egne forventninger. Dette
var neert knyttet opp til selvfglelse og identitet. Deltakerne hadde egne tanker om hva de burde
klare, og hva de skulle male seg opp mot. Noen var forngyde med det de fikk til, mens andre opp-
levde nederlag. Noen deltakere fortalte at det var viktig for dem a gjgre grep for a pavirke helsa,
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bade generelt og i relasjon til demenssykdommen. Noen snakket om kostholdsendringer, mens
andre viste til hvordan fysisk aktivitet var viktig for helsa. Mange av de som var aktive etter at de
fikk demenssykdom, hadde levd aktive liv fgr diagnosen, men det var ogsa noen som fortalte at
dette ble viktig farst etter at de fikk demensdiagnosen. De fortalte at de pavirket helsa si positivt
ved fysisk trening, og det opplevdes som meningsfullt. William pa 79 ar sa: «Jeg er ute hver dag og
lgper og gar. Og det sa de pa [sykehus] (...), at du kan bli bedre i skallen». Mia pa 74 ar fortalte: «Sa
det setter jeg vel pris p4, at jeg klarer & holde meg sann noenlunde i viggr. Det er viktig, dess eldre
man blir».

Livet gar videre — et behov for a leve i gyeblikket og ikke planlegge

Det var gjennomgdende i samtalene at personene hadde ulike mater & handtere sykdommen pa,
og at de tenkte ulikt om situasjonen og fremtiden. Selv om deltakerne var i forskjellige livssituasjo-
ner, sd uttrykte de fleste at de gnsket a leve i nuet og ikke sette fokus pa sykdom og hva som skulle
skje i fremtiden. Jacob pa 72 ar sa: «Jeg vil ikke dyrke dette her. Enna fgler jeg meg pigg og sprek
og oppegdende. (...)».

Mange av deltakerne var opptatt av at det forskes mye pa medisiner, og flere hadde veert med i
utprgving av medikamenter. De hadde et hap om at effektive medisiner kunne komme pa markedet.
De papekte videre at ingen har helt lik sykdomsutvikling, og derfor kunne ingen veere helt sikker
pa hvor syke de ville bli, eller hvor fort det ville ga. Eldre deltakere uttrykte ofte at de var glade for
at de ellers fglte seg friske og hadde sin fysiske helse. Arthur pd 79 ar sa: «Alts3, jeg setter pris pa
at jeg er frisk. At jeg vakner om morgenen og kan sta opp og kle pa meg».

Pa spgrsmal om behov for hjelp i framtiden fikk vi inntrykk av at de fleste ikke gnsket a tenke
pa eller prate om dette temaet. De sa at det ville de finne ut nar den tid kommer. De oppga at de
ville be om hjelp fra den naermeste familien eller fastlegen. De aller fleste av deltakerne hadde
veert i kontakt med hukommelsesteam eller koordinator, men de feerreste oppga denne personen
som ressurs i forbindelse med disse spgrsmalene.

Oppfealgingsintervjuer etter to ar
Vedvarende behov

[ oppfolgingsintervjuene var det mange av deltakerne som ga uttrykk for 8 ha de samme behovene
som to ar tidligere. De naermeste relasjonene ble fremdeles trukket fram som sentrale behov i
livene deres. Viktigheten av a fa besgk av sine naermeste og a tilbringe tid med dem ble opprett-
holdt. Aktiviteter som ble omtalt som meningsfylte i fgrste intervju, var fortsatt viktige. Eksempler
pa slike aktiviteter var gleden over a hgre musikk, lese eller lytte til bgker, gjgre handarbeid og
drive med fysisk aktivitet. @nsket om a vaere til nytte og kunne bidra, spesielt hjemme med daglige
gjgremal, var et vedvarende behov hos flere av deltakerne. Flere som hadde blitt sykere i perioden,
og kanskje ikke kunne bidra pa samme mate, hadde et gnske om a delta. De var gjerne til stede pa
kjgkkenet for a gjgre smating eller fortelle hvordan de ville gjort det. Stort sett var ogsa deltakerne
like reiseglade som de hadde veert ved fgrste intervju. Mange deltakere snakket om at de likte & dra
pa hytta, men flere reiste ogsa fortsatt til utlandet regelmessig. En av deltakerne hadde opplevd en
vanskelig situasjon pa flyplassen ved forrige tur, og vegret seg derfor for a reise med fly igjen.

De fleste hadde ikke endret innstilling nar det gjaldt & veere sosial. De som i fgrste intervju for-
talte at dette var viktig, sa det samme i det andre intervjuet. Sinnsstemningen var ogsa gjen-
kjennelig fra farste til andre intervju. Personer som mente de sa lyst pa livet og ikke sa lett bekymret
seg, rapporterte at de fremdeles fglte seg slik. Tilsvarende sa personer som bekymret seg og opp-
levde a veere nedstemte og lei seg, at de fremdeles hadde det sann to ar senere.

I det fgrste intervjuet pratet flere deltakere om at de var redde for at sykdommen ble en stor
belastning for partneren. Underliggende her var ogsa en opplevd trussel om at dersom belastningen
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ble for stor, var det i partnerens makt a plassere personen pa sykehjem. Ved andre intervju sa
personene som hadde disse bekymringene, og som fremdeles bodde hjemme, at de fortsatt var
engstelige for belastningen pa pargrende. Noen hadde opplevd at funksjonen hadde blitt darligere.
Folgelig trengte de mer hjelp eller tilstedeveerelse fra partneren, og de fglte at de var en enda
stgrre belastning. Pa den andre siden var det en av de aktuelle deltakerne som hadde flyttet pa
sykehjem mellom de to intervjuene. Hun uttrykte stor lettelse over 8 komme pa sykehjem, slik at
hun ikke lenger var en belastning for mannen.

Behov som var mindre viktige etter to ar

Noen som i det fgrste intervjuet fortalte at det var viktig a klare seg selv, og som hadde vanskelig
for & ta imot hjelp, uttrykte pa det neste intervjuet at dette ikke lenger var noe problem. Det kan
synes som at behovet for a vaere selvhjulpen hadde regulert seg i takt med sykdomsutviklingen, og
at behovet for praktisk hjelp ble stgrre enn gnsket om a vaere selvhjulpen.

Med hensyn til meningsfulle aktiviteter var det noen som hadde mattet slutte med aktiviteter
pa grunn av sykdomsprogresjonen. Eksempler pad dette var noen som hadde sluttet med hand-
arbeid og sudoku fordi det har blitt for vanskelig. Noen kompenserte med lettere strikkeoppskrifter
og andre typer ord-/tall-oppgaver som kryssord. Det var ogsa et par av deltakerne som hadde fatt
darligere balanse og redusert mobilitet i sa stor grad at de ikke lenger kunne bevege seg like fritt
som fgr. Da kunne de ikke veere like mye ute som de hadde gitt uttrykk for at de var i det fgrste
intervjuet.

Fire av deltakerne flyttet pa sykehjem i lgpet av de to drene mellom intervjuene, og to bodde pa
sykehjem ved begge intervjuene. En av kvinnene var i fgrste intervju veldig opptatt av at hun ikke
gnsket a flytte pa sykehjem. Hun sa tydelig at det var hennes stgrste frykt at noen skulle tvinge
henne til a flytte, og at behovet for a fortsette & bo hjemme hos seg selv var veldig stort. I neste
intervju, som ble foretatt etter at hun hadde flyttet pa sykehjem, var hun veldig tilfreds med situa-
sjonen. Hun viste bildene hun hadde tatt med, og sa at sykehjemmet var det nye hjemmet hennes.
Hun fglte seg trygg og forngyd. Behovet for d veere i sin egen bolig var altsa redusert. Den andre
kvinnen som hadde flyttet pa sykehjem, hadde hatt en avlastningsrotasjon pa to uker hjemme og
to uker pa sykehjem fgr hun flyttet. Overgangen ble derfor ikke sa stor, men hun var lettet over
ikke lenger a vaere en belastning for mannen. Hun hadde fatt plass pa et annet sykehjem enn der
hun tidligere hadde vaert pa avlastning. Flyttingen hadde hun imidlertid opplevd som sd utmattende
at hun, selv om hun egentlig foretrakk det fgrste sykehjemmet, ikke gnsket flytte enda en gang. De
to kvinnene som bodde pa sykehjem ved begge intervjuene, hadde begge slatt seg til ro pa syke-
hjemmet og mente de hadde det bra der. Begge uttrykte ved fgrste intervju et behov for a reise
hjem igjen, men ved andre intervju var ikke dette lengre et uttalt gnske. Den ene kvinnen fortalte
at hun kunne tenkt seg a reise hjem, men at hun ogsa innsa at det var en fare for at hun ville falle
dersom hun gjorde det, sa hun forsto at det var best for henne a bli pa sykehjemmet.

Nye behov

Flere av de som hadde begynt pa dagtilbud i Igpet av tiden mellom intervjuene, sa at de syntes det
var fint 4 dra pa dagtilbudet. De uttrykte dette som et nytt behov som ble dekket, behovet for a
komme seg ut litt og treffe folk.

Flere av deltakerne fortalte at det kunne veere vanskelig 8 komme seg av garde pa ting, selv om
de egentlig gnsket d dra ut og delta pa aktiviteter. En sa at usikkerhet om hva dagen ville bringe,
gjorde det vanskelig & komme seg opp av senga og i gang med dagen. Hun forklarte at hun hadde
to fglelser samtidig - hun ville dra for & mgte barnebarna. Samtidig ville hun ikke vil dra, selv om
hun visste at det var det hyggeligste hun kan gjgre med dagen sin. En annen sa at hun ikke visste
hvorfor hun ble liggende for lenge i senga og ikke kom seg til dagtilbudet s ofte som hun egentlig
ville.
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En deltaker lgftet fram en annen arsak til at han ikke deltok sa ofte pa kulturtilstelninger som han
gnsket. Han fortalte at det var vanskelig a vite om arrangementer, for han leste ikke aviser lenger,
og han fikk heller ikke med seg plakatoppslag i byen. Han sa at han var helt avhengig av at andre
inviterte og tok initiativ, for & kunne benytte seg av slikt, men at konas innstilling var at det ble for
slitsomt for ham & delta. Det kom altsa fram i intervjuene at det hadde blitt tyngre 4 komme seg ut
i lgpet av de to siste drene, og at partneren spiller en viktig rolle i & legge til rette for, motivere til
og veere fleksibel med tanke pa a arrangere aktiviteter eller transport til aktiviteter. I dette ligger
det et behov om ytre stimulans og initiativ for at personene skal fortsette med aktivitet og
deltakelse.

Resultater fra pargrende-intervjuene

Analysen av intervjuene med pdrgrende ledet til fglgende fire hovedkategorier som sier noe om
hva pargrende rapporterte var viktig for deltakerne: 1) fglelsesmessige behov, 2) tjenesterelaterte
behov 3) behov for en meningsfull hverdag 4) hjelpebehow.

Tabell 3.2 Identifiserte kategorier etter analyse av pargrendeintervjuer

Behov for en
meningsfull hverdag

Hjelpebehov Tjenesterelaterte

behov

Kategorier

Folelsesmessige
behov

behov for at parer. har
kunnskap om sykdom-
men og tjenestene

Subkategorier nzere relasjoner begrense kjedsomhet | praktisk hjelp

forstaelse og hensyn

behov for & veere
sosial

medisinsk oppfalging
og helsehjelp

bedre tjenester

trygghet og sikkerhet

fysisk aktivitet,

tilpassing i hverdagen

fleksibilitet i tienestene

mestring, gleder

selvbestemmelse bo hjemme lengst

mulig

religios tro

Resultatene fra pargrendeintervjuene var samstemte med behovene rapportert fra personer med
demens pa to omrader: 1) behov for nzere relasjoner og 2) behov for en meningsfull hverdag.
Pargrende rapporterer i tillegg om behov hos personene innen fglgende omrader: fglelsesmessige
behov, tjenesterelaterte behov og behov for praktisk hjelp. De pargrendes egen situasjon og kunn-
skapen de har om demenssykdommen og tjenester, er med pa a danne grunnlaget for deres opp-
fatning av behovene hos personen med demens.

Folelsesmessige behov
Neere relasjoner

Behovet for neere relasjoner ble Igftet fram i intervjuene med personer med demens, og dette be-
hovet ble ogsa klart uttrykt fra de pargrende. Mange pekte pa at den stgrste gleden til personen
med demens var besgk av partner, barn og barnebarn. De mente at kontakten som personene har
med familien, var verdifull. Pargrende mente dette var viktig bade for personer som bodde
hjemme, og de som hadde flyttet pa sykehjem. Flere fortalte at personene forventet at pargrende
kom pa besgk nzermest daglig mens de var pa avlastningsopphold. Besgk av familie var ogsa viktig
for hjemmeboende. En kone sa om mannen sin: «Han har stor glede av dgtrene og barnebarna.
Han gleder seg til de kommer pa besgk - det vekker noe!» En datter fortalte: «xMamma er glad nar
vi treffes og sier ‘det er godt & hgre stemmen din’. Hun glemmer det kanskje, men det gir glede der
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og da.» De ansatte pa sykehjemmet fraradet en annen datter at hun tok moren med hjem pa besgk,
men hun forklarte: «De har sagt at hun kan bli urolig hvis jeg tar henne hjem pa besgk. Jeg tenker
at kontakten hun kan ha med familien, er verdifull og kanskje verdt det, selv om hun blir urolig.»
Pa den andre siden ble det ogsa papekt at flere hadde vanskelige relasjoner med sine naermeste,
og at dette hadde negative konsekvenser. En deltaker sa om kona «Hun har et vanskelig forhold til
flere familiemedlemmer. Det gdr ut over livskvaliteten hennes». En annen fortalte at han og kona
ogsa har et anstrengt forhold til datteren, som bekymrer dem: «Datteren var besgker oss sjelden,
men vi snakkes over telefon. Det er sart for oss at hun ikke kommer hit oftere (...). Vi fgler at hun
ikke bryr seg om oss siden hun ikke fglger opp». Det ble ogsa opplevd som vanskelig nar barna
bodde langt unna. De pargrende fortalte at helse- og omsorgspersonellet ogsa kunne veere neere
relasjoner for personene med demens. En datter kunne se at moren satte pris pa den fysiske og
neere kontakten som hun hadde til dem i hjemmetjenesten fgr hun kom pa sykehjem, og en annen
deltaker papekte at hans kone hadde blitt veldig glad i de som jobbet pa omsorgssentret.

Forstdelse og hensyn

Flere pargrende fortalte om personenes behov for at de som pargrende tok hensyn til personens
sykdomssituasjon i hverdagen. Dette kom til uttrykk gjennom a ha stgrre talmodighet og a vise
forstaelse, for ikke 8 minne personen pa sykdommen. En pargrende sa: «Jeg vil ikke mase pa kona
eller minne henne om sykdommen hele tiden. Da blir det darlig stemning, og det vil jeg ikke». En
annen uttrykte det slik: «Av og til blir hun klar over sin egen situasjon. Da blir hun veldig lei seg,
og da ma jeg godprate med henne, for da blir hun veldig deprimert». En tredje mann fortalte at han
var opptatt av a skane kona fra bekymringer og paminnelser om a veere syk. Han valgte & bruke
sma butikker, slik at han kunne fortelle om konas situasjon. Nar de da var og handlet, viste
personalet i butikken forstaelse for konas fremferd, og han opplevde at hun hadde stor glede av
disse handleturene. Han sa videre:

Hun forsto ikke diagnosen sin, og vi snakket ikke mer om det. Mitt valg var at hun ikke skulle vaere
ulykkelig. Da var det ikke noen grunn til d snakke om diagnose. Den kunne man ikke forandre
uansett.

Det kom tydelig fram at pdrgrende vurderte behovet for apenhet om diagnosen forskjellig. En
datter sa: «Mor har ikke villet fortelle om diagnosen til andre enn neer familie. Jeg tror hun syns det
er flaut. Eller at det blir for vanskelig og feelt». Det var flere andre som mente at det var best for
personen med demens at de var apne om diagnosen. En deltaker sa: «Vi informerer folk om diag-
nosen, slik at han kan senke skuldrene», og en annen mente at kona var sa glad i & prate med folk,
og da var det fint at de visste hvorfor hun mistet traden i samtalen. En pargrende papekte at dpen-
het om diagnosen gjorde det mulig for nettverket a legge til rette for at mannen fortsatt kunne
delta pa aktiviteter.

Flere av de pargrende fortalte at de ikke ville snakke om sykdommen fordi det ville minne
personen om at han eller hun var syk. De uttrykte at de tok en dag om gangen og ikke gnsket a
snakke om bruk av tjenester fgr det ble ngdvendig. En deltaker som hadde en mann pa sykehjem,
sa: «Vi snakket aldri om fremtiden, vi bare tok en dag om gangen». En annen kone fortalte: «Vi har
ikke snakket om dagsenter, men det tror jeg ikke han er interessert i. Kanskje jeg er litt for forsiktig
med & snakke om dette her, det vet jeg ikke, men jeg har jo tenkt pa det». Viktigheten av & kunne
samarbeide med personens andre pargrende ble ogsa lgftet fram i samtalene. En datter fortalte at
hun syntes det var vanskelig 8 kommunisere med morens samboer. Hun fortalte at han ikke for-
holdt seg til morens demenssykdom, men opprettholdt et aktivitetsnivd som hun mente var for
hgyt. Hun syntes ogsa det var vanskelig at han ikke i like stor grad som datteren prgvde a fglge
legens rad om begrenset alkoholinntak.
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Trygghet og sikkerhet

Mange pargrende papekte hvor viktig det var at personen med demens fglte seg trygg i hverdagen.
De mente at de som pargrende spilte en rolle i a legge til rette for at personene skulle fgle trygghet.
En sa om kona si: «Det viktigste for henne er at det skal vaere s3 trygt som mulig. A fgle seg utrygg
kan nok vaere det verste. Sd lenge de fgler seg trygge, sd blir det andre ikke sd skummelt». En datter
var ogsa opptatt av at moren skulle fgle seg trygg, sa hun tok ansvaret for a legge henne hver kveld
pa sykehjemmet. Det var mange som opplevde at partneren med demens ikke lenger kunne eller
gnsket & vaere alene hjemme. Grunnen til dette kunne veere at personen skulle fgle seg trygg og
ivaretatt, men det kunne ogsa veere av sikkerhetsarsaker. En ektemann fortalte at han ikke kunne
ga tur lenger fordi kona ikke ville veere alene hjemme, selv om han ikke ansa det som fare for
hennes sikkerhet. En annen deltaker sa: «Pa hytta kan han std og hugge ved i tgfler. Jeg ma hele
tiden passe pa.» En datter fortalte at faren ikke lenger kunne ga til butikken fordi han gikk seg bort.
Noen ganger kunne behovet for tilsyn bli ulikt vurdert av pargrende. Mens morens samboer vur-
derte at hun kunne vaere alene hjemme, og at det eneste som da ville skje, var at hun spiste litt
enkelt og ikke fikk pa TV-en, sa var datteren opptatt av at moren ville blitt engstelig og lure pa hvor
samboeren var. Pargrende fortalte ogsa at behov for sikkerhet og trygghet kunne begrense aktivi-
teter og reiser. Flere papekte at personen med demens sine negative opplevelser og utrygghet pa
flyplassen, spesielt gjennom sikkerhetskontroll, var en viktig grunn til at de sluttet & reise. En
deltaker sa: «kKona er skeptisk til a reise. Det er spesielt vanskelig pa flyplassen i kontroller. Hun
blir redd nar hun ikke ser meg». Sikkerheten kunne ogsa bli vanskelig a ivareta pa reiser. En datter
fortalte at faren gikk seg vill da de bodde pa et stort hotell i utlandet. Vaskehjelpen hadde funnet
ham pa et toalett i en annen leilighet. En annen pargrende fortalte at det var toalettbesgkene som
ble vanskelige ute pa reiser, fordi han var redd for at kona ville lase seg inne dersom hun matte
bruke et offentlig toalett alene. Deltakerne fortalte at det a treffe nye mennesker kunne gjgre
personen med demens utrygg, og de mente at det a veere pa et dagtilbud sammen med andre
personer med demens kunne gjgre at de fglte seg trygge og slappet av.

Selvbestemmelse

Det kom ogsa fram i intervjuene med pargrende at de hadde ulike oppfatninger om hvor viktig det
var at personen med demens skulle ha medvirkningsrett med tanke pa for eksempel dagtilbud. En
deltaker gjorde det helt klart at mannen hennes skulle pa dagsenter, om han ville eller ei, fordi
alternativet, altsa sykehjem, var mye verre. Andre uttrykte at de syntes det var vanskelig 8 ga mot
gnskene til personen. En ektemann mente at han ikke kunne true kona inn pa dagsenter fgr hun
selv ville. «Vi har luftet det, men hun har veert negativt innstilt, da droppet vi diskusjonen.» Flere
pargrende fortalte at det var viktig for personen med demens a bestemme hvem som skulle hjelpe
med personlig stell. En mann fortalte at selv langt inn i sykdomsforlgpet var kona hans helt klar pa
athun ikke gnsket at datteren skulle stelle henne. En deltaker sa at kjeeresten hennes hadde uttrykt
at hun aldri skulle bli sykepleieren hans. Da ville han heller pa sykehjem. Behovet for selvbestem-
melse kunne ogsa skape konflikter. En mann fortalte at kona kunne bli sint nar han minnet henne
pa medisinene, fordi hun fglte seg overvaket. En annen sa at kjeeresten hans kunne bli irritert hvis
han ringte og ordnet med fysioterapeut eller lege bak ryggen hans. Noen fortalte at de gnsket at
personen skulle veere mer medvirkende og delta i beslutninger, men opplevde at han eller hun
ikke lenger tok initiativ eller uttrykte egen mening nar avgjgrelser skulle tas.

Religigs tro

Mange pargrende fortalte at den religigse troen var viktig for personene. Dette hadde flere aspekter.
En venninne papekte at det andelige var viktig, men menigheten var ogsa et sentralt nettverk for
dem. Andre snakket ogsd om religigse rutiner som det var viktig for personene & fglge opp
regelmessig. Det kunne veere 3 lese i en spesiell andaktsbok, be sammen om kvelden, synge en
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religigs god natt-sang, ga i kirken eller hgre pa andakt pa radioen. Andre var ikke interessert i a
delta pa denne typen aktiviteter. En mann fortalte at kona hans var glad i det aller meste av under-
holdning og aktiviteter pa omsorgssentret, men nar presten kom, ville hun bort.

Behov for en meningsfull hverdag
Begrense kjedsomhet

I samtalene var de pargrende tydelige pa at det var viktig for personene a ha en meningsfull hver-
dag, bade de hjemmeboende og de pa sykehjem. Flere deltakere mente at det var essensielt at
personene fikk bruke ressursene sine og ble stimulert for & opprettholde funksjon. En venn sa:
«Han burde bli aktivisert mer, da ville han ikke fallere sa raskt.» En pargrende var opptatt av at
samboeren skulle delta pa ting. og ikke bare sitte og dovne. En datter, som har moren sin pa syke-
hjem, syntes det var viktig at de fikk gjgre s mye som mulig selv pa sykehjemmet. Hun fortalte at
det var veldig lite aktivitet pa sykehjemmet; bare sangstunder og besgk av presten hver 14. dag. De
pargrende lgftet ogsa fram betydningen av a oppleve noe og begrense kjedsomheten. De fortalte
at mange av personene deltok pa ferre aktiviteter etter at de hadde blitt syke. Det kunne vere
fordi de ikke lenger hadde sertifikatet, ikke lenger hadde lyst eller initiativ til & delta, eller ikke
kunne delta pa grunn av Kognitive endringer. En kone sa: «Mannen min har mistet fgrerkortet. Det
er veldig vanskelig for ham. Dagene er veldig, veldig kjedelige». De pargrende fortalte at det var
viktig at personene opplevde noe, og at de som pargrende ofte ble initiativtagere til aktiviteter. De
mente at personene burde fa delta i hverdagslige aktiviteter og fgle seg nyttige. En deltaker fortalte
at kona hadde sagt at han ikke fikk overta alt hjemme. Han fortalte videre: «Hun lager fortsatt mat.
Av og til blir det litt for salt, men det gar». En annen mann sa at kona fglte mye pa at hun ikke fikk
veere til nytte: «At hun ikke kan hjelpe til i huset, og at det faller mer pa meg, det er tungt for
henne».

Behov for d veare sosial

Mange av de pargrende uttrykte at personen med demens hadde behov for a veere sosial, og at det
a veere sammen med andre var en Kkilde til glede. Det var ogsa flere som vektla at personen ikke
hadde dette behovet. De pargrende som sa at deres person ikke var sa glad i a veere sosial, fortalte
ofte at dette var et personlighetstrekk som de kjente fra mange ar tilbake, og at det ikke ngdven-
digvis var relatert til verken alder eller demenssykdommen. Som en venn sa: «Han har aldri veert
glad i & veere sosial, og det har blitt tydeligere med arene». Hos noen var det sosiale behovet blitt
redusert de siste arene. Det kunne vere vanskelig for de pargrende a forsta og handtere at personen
gnsket a trekke seg tilbake og ikke delta pa sosiale aktiviteter som fgr. En datter fortalte: «Mor har
trukket seg tilbake og gnsker ikke a veere med pd bursdager og annet». Andre pargrende forklarte
det begrensede sosiallivet med at personen ikke lenger hadde den samme muligheten til d veere
sosial. Grunnene de oppga, var at personene hadde flyttet vekk fra nettverket sitt, at personene ble
ekskludert fra sosiale fellesskap pa grunn av nedsatt syn eller hgrsel, eller at personenes nettverk
var blitt redusert pd grunn av hgy alder. En mann sa: «Vi har jo ingen venner som kommer pa
besgk! Vi er jo over 90 ar!» En datter papekte at moren spiste lite etter at hun flyttet i omsorgs-
bolig. Men hvis hun satt og spiste nede sammen med de andre, spiste hun mer. Dagsentret ble av
mange pargrende lgftet fram som en fin mate for personen a vaere sosiale pa. Flere papekte at der
fikk personen noen a prate med. Noen pargrende mente at det sosiale nettverket var viktig for
personen, og at de hadde vart avhengige av det for blant annet 8 kunne reise pa ferier etter at
partneren ble syk. Andre fortalte at venner hadde trukket seg tilbake etter at partneren hadde fatt
demens, og dette opplevde de som sart og vanskelig. Det ble ogsa konstatert at religigse menig-
heter kunne veaere viktige nettverk for personen.
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Fysisk aktivitet, mestring og glede

Ifolge de pargrende var fysisk aktivitet for mange en kilde til mestring og glede langt inn i syk-
domsforlgpet. De pédpekte at dette var aktiviteter som kunne gjgres uten tilpasninger, og at
personene med demens kunne delta pa like vilkar som andre og fgle mestring. En kone sa: «Fysisk
aktivitet betyr alt for ham. Han skal aldri hindres i & ga». Hun fortalte ogsa at mannen gikk ut pa
tur dersom noen skulle fikse noe praktisk i huset. P4 den maten unngikk han & bli pdminnet det
han ikke lenger kunne gjgre, og oppsgkte heller noe som han fremdeles mestret. En mann sa:
«Kona satte stor pris pa den fysiske aktiviteten, for det var jo problemfritt og noe vi begge kunne
ha glede av». De pdrgrende var opptatt av at personen hadde glede av gaturene, og flere hadde
veert glad i & ga tur hele livet. En deltakers mor, som hadde flyttet pa sykehjem, hadde alltid veert
glad i 4 ga tur, spesielt pa fjellet. Han fortalte at det var tydelig at hun fortsatt var veldig glad i 4 ga
tur, for nar de var ute og gikk, blomstret hun opp og ble veldig snakkesalig. En datter var takk-
nemlig for at moren pa sykehjemmet hadde fatt leilighet med direkte utgang til en inngjerdet hage,
der hun kunne fortsette a ga tur pa en trygg mate. Det var ogsa noen pargrende som fortalte at
personene drev med fysisk trening for 4 holde seg i form. En kone fortalte at mannen hennes
hadde fulgt radet han fikk fra legen som ga ham diagnosen, om a vere aktiv hver dag. Denne
rutinen gjorde at han fglte seg vel, og den var blitt veldig viktig for ham. Behovet for mer sgvn og
hvile snakket pargrende ogsa en del om. Dette var noe de tok hensyn til i hverdagen, bade ved a
tilrettelegge for pakledning og maltider for & spare personens krefter, og ved & tilpasse mengden
aktiviteter.

Pargrende mente at det var viktig for personene a fgle mestring. Flere fortalte ogsa at de prgvde
a skane personene fra a oppleve at de ikke mestret, eller at personene selv trakk seg bort fra slike
situasjoner. En kone fortalte at mannen var sliten nar han kom hjem fra dagsentret. Hun mente
imidlertid det ikke var sa farlig, for han fglte mestring ved a veere der nar han sammenlignet seg
med andre. Flere papekte at det kunne vaere vanskelig a finne balansen mellom a la personen fa
prgve seg og a skane dem for nedturen dersom det ble for vanskelig. En datter syntes det var
viktigst for moren a slippe a oppleve at hun ikke mestret, for da ble hun sa sint, men morens
samboer mente at det var bra for henne a delta. Flere pargrende papekte at det var viktig for
personene a fa vere seg selv. Det kunne for eksempel vaere at mannen til en som ble intervjuet,
fikk anledning til & veere midtpunktet i gruppa pa dagsentret og fortelle historier med stor iver, slik
han hadde gjort hele livet. To pargrende papekte at mennene deres alltid hadde veert opptatt av a
se ordentlig ut og veere velstelt. Dette var fglgelig noe de la til rette for da mennene etter hvert fikk
problemer med a fglge opp dette pa egen hand.

Det var ikke bare fysisk aktivitet som ble lgftet fram av pargrende som Kilder til glede. Andre
eksempler var bgker, film og musikk. En pargrende fortalte at mannen hennes hadde stor glede av
lydbgker, selv om han ikke husket noe sezrlig etterpa. Spesielt bgker fra oppvekstarene kunne
sette i gang mange gode samtaler. Pargrende snakket mye om hvor viktig musikk var for persone-
ne, og at de hadde stor glede av konserter, for eksempel pa sykehjemmet. En fortalte at mannen
var veldig glad i musikk, og at han gjerne ville fa med seg et spesielt musikkprogram pa radioen
hver uke. Mange pargrende mente at det personen satte mest pris pa, var besgk og muligheten til
a sitte og mimre sammen med sine nzermeste. Det kom ogsd fram av samtalene at de mente
personene hadde stor glede av god mat og andre nytelsesmidler. Flere fortalte at de fikk god mat
pa dagsentret, og at det var en av grunnene til at de hadde lyst til & veere der. En datter sa at moren
fikk mgte sgsteren sin pa sykehjemmet en gang i uka, og da fikk de rgyke litt og ta seg et glass med
rgdvin. Flere av de pargrende pdpekte at de var vanskelig a vite hva personen satte pris pa eller
gledet seg over. En kone sa rett ut: «Jeg vet ikke hva jeg kan gjgre for a glede ham. Det er veldig
vanskelig & svare pa». Pargrende fortalte om reiser de planla, men noen var usikre pa i hvor stor
grad personen sa fram til dette.
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Behov for hjelp
Praktisk hjelp

Praktisk hjelp var et sentralt tema i samtalene med de pargrende. De pekte pa at det kunne veere
sart for personene & motta hjelp til oppgaver de syntes de burde klare selv. Det kunne ogsa vere
vanskelig for de pargrende a yte denne hjelpen. De gnsket ikke & demonstrere overfor personen at
de trengte hjelp, eller at oppgaven i seg selv var vanskelig a utfgre. En deltaker fortalte at sam-
boeren syntes det var vanskelig a finne kleer som passet sammen, og at hun ikke visste hva hun
skulle ha pa seg, men dette var det utfordrende for ham & mene noe om. For andre var det krevende
a hjelpe fordi det var fysisk anstrengende. En mann pa 90 ar fortalte: «Jeg kler pa henne, vasker
henne og hjelper henne pd do. Om natten hvis hun har et uhell, ma jeg vaske. Jeg foretrekker det til
at noen andre skal komme inn her hver natt». Det var flere av de pargrende som fortalte at de hjalp
partneren i jobben fgr de fikk avsluttet arbeidsforhold. En kone fortalte om mannen som arbeidet
som snekker: «Jeg var handlanger for ham etter at han ble syk (...). Det satt han stor pris pa». Dess-
uten sa flere at det var behov for hjelp med en rekke administrative oppgaver som dukket opp som
resultat av sykdommen - sgknader til NAV, kontakt med forsikringsselskaper og diverse avtaler.

Medisinsk oppfplging og helsehjelp

De pargrende ville gjerne snakke om ansvaret de hadde fatt angaende oppfglging av sykehus-
avtaler og helsehjelp til personen. Flere av personene med demens hadde andre diagnoser ved
siden av og trengte hjelp til & holde orden pa legetimer, sykehusavtaler, medisiner, tannlege,
fotpleie og lignende. Pargrende fortalte at dette kunne veere veldig tidkrevende. For de som fort-
satt var i jobb, fordret det enten en fleksibel jobbsituasjon og forstaelse fra lederen eller fri uten
betaling, noe som fikk gkonomiske konsekvenser. Det var flere av de pargrende som fortalte at den
tette oppfalgingen fortsatte etter at personen hadde flyttet pd sykehjem. De fulgte fortsatt opp
avtalene som personen hadde utenfor sykehjemmet. En mann fortalte at det hele livet hadde vert
viktig for kona & ta vare pa tennene, og da han innsa at sykehjemspersonalet ikke tok dette pa
alvor, tok han selv ansvar og fulgte opp dette hver kveld.

Tilpassing i hverdagen

Pargrende fortalte hvordan de matte gjgre tilpasninger i hverdagen og legge til rette for personen
med demens. Noen papekte at de satte ned tempoet for at personen skulle henge med og kunne
delta, for eksempel med huslige oppgaver. Det ble lgftet fram av flere av deltakerne at maten en
kommuniserte pa, kunne spille en stor rolle. Flere fortalte at familiemedlemmer som hadde en
pedagogisk bakgrunn eller var utdannet helsepersonell, lettere kunne komme gjennom til personen
med demens. De kunne skape ro eller dempe en konflikt bedre enn andre som ikke hadde lignende
bakgrunn.

Tjenesterelaterte behov
Behov for at pdargrende har kunnskap om demenssykdommen og tjenester

Pargrende fortalte mye om sine oppfatninger av tjenestene, og det kom tydelig fram at deres kunn-
skap, kjennskap og forventning pavirket tilgangen som personene med demens hadde til disse
tjenestene. Flere mente at tjenestene var for darlige og derfor ikke passet for personene. En
ekskone poengterte: «Vi lovte hverandre for mange ar siden at vi ikke skal pa sykehjem, sa det skal
jeg holde. Det er en helvetes forgard, sa dit skal han ikke!». En datter uttrykte seg om dagtilbuds-
tjenesten: «Jeg syns tilbudet er darlig, og jeg tror ikke mor vil heller.» Det var ogsa flere som mente
at tilbudet var tilpasset de som var veldig syke, og at personen derfor ikke var syk nok til a benytte
seg av dem. Andre fortalte at de ikke hadde snakket sammen om tjenestene eller tilbudet i kom-
munen, men pargrende gikk likevel ut fra at personen med demens ikke hadde lyst til 4 delta pa
slikt. En deltaker sa om mannen: «Vi har ikke snakket om dagsenter, men det tror jeg ikke han er
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interessert i.» I situasjoner der pargrende ikke syntes at det var aktuelt a bruke tjenester, fortalte
de at ansatte i tjenestene hadde tatt initiativ til at personene kunne bruke for eksempel dagtilbud.
En kone meddelte: «Det var en som ringte og ville ha ham med i en demensgruppe. Jeg var skeptisk.
Det hgrtes ikke seerlig ggy ut, sd jeg strittet lenge, men det ble meget vellykket». En annen kone
fortalte: «Jeg trodde aldri han ville ga pa dagsenter, men maten hun henvendte seg pa og foreslo at
han kunne komme innom. Det var full klaff! Na stortrives han!». Noen pargrende var veldig glade
for at tjenesteytere tok initiativet nar det gjaldt innflytting i sykehjem. En ektefelle sa: «Hvis ikke
de pa sykehjemmet hadde besluttet at han skulle fa fulltidsplass pa sykehjemmet, sa hadde jeg
holdt ut litt til». En annen deltaker hadde den samme erfaringen. Hun fortalte at hun ikke visste
hvor sliten hun var, og at hun ikke gnsket at mannen skulle flytte pa sykehjem, men en sykepleier
hadde lest situasjonen og var tilgjengelig og en god stgttespiller. Pargrende fortalte ogsa at de
syntes det var viktig a8 ha kunnskap om sykdommen og tjenestene, sa det var flere av de som ble
intervjuet, som hadde deltatt pad pargrendeskole. For noen kunne det veere vanskelig & motta
informasjon om tjenestene, da de ville skdne personen og ikke ngdvendigvis opplyse om at de
innhentet denne informasjonen. Siden personen stort sett var til stede, var det ikke alltid enkelt a
finne anledning til 4 ta kontakt med kommunen for a fa informasjon. Det kunne ogsa vaere vanske-
lig for en partner a fa snakket med barna om sykdommen, siden personen med demens alltid var
til stede sammen med dem.

Bedre tjenester

De pargrende uttrykte flere ganger at det var rom for forbedring i tjenestene. De kommenterte at
bemanningen var for darlig ved sykehjemmene, og selv om personalet stort sett ble ansett som
dyktige og engasjerte, sa var de for fa. En deltaker papekte at kommunen ikke hadde tilbud til
yngre personer med demens. Derfor ble de tvunget til a flytte til en stgrre by. Kona til en mann som
nettopp hadde flyttet pa sykehjem, fortalte at hun syntes det fysiske miljget pa sykehjemmet var
lite hyggelig. Hun ville gjerne tilbringe dagen der, men rommet var innredet med pinnestoler, og
det kunne nar som helst komme noen inn. En datter papekte at hun syntes det var for lite aktivitet
pa sykehjemmet der moren bodde: «Fgr deltok beboerne mye mer i huslige oppgaver pa syke-
hjemmene. Det er trist at det har blitt sdnn». Det var flere pargrende som papekte at kommunika-
sjonen og samarbeidet med tjenestene, hadde veart utfordrende. Dette kom spesielt til uttrykk der
pargrende ikke bodde sammen med personen, og derfor var avhengig av at informasjonen gikk
mellom tre parter: personene, tjenestene og pargrende. To dgtre sa:

Vi gnsker d kommunisere bedre med hjemmetjenesten. Vi vet for eksempel ikke om mamma har
spist ndr vi kommer pd besgk, eller om hun har falt. Vi ville bruke en bok d kommunisere med, men
de bruker den ikke.

En Kkjeereste fortalte at det kunne vaere vanskelig nar tjenestene skulle gjgre avtaler med samboeren,
men ringte enten bare ham, slik at hun ikke fikk beskjed, eller ringte bare henne, noe som fgrte til
at han fglte seg overkjgrt.

Fleksibilitet i tjenestene

De pdrgrende mente det var behov for fleksibilitet i tjenestene som personene brukte. Det var
forstdelse blant deltakerne om at kommunene hadde retningslinjer for tjenestetilgangen, men de
satte stor pris pa det nar disse tjenestene viste fleksibilitet. PA den maten mgtte de bedre det
individuelle behovet til personene. En deltaker var veldig glad for at mannen hennes hadde fatt
fortsette med stgttekontakt som turfglge etter at han hadde flyttet pa sykehjem. En datter fortalte
at faren fikk komme pa dagsentret pa sykehjemmet der kona bodde, for a tilbringe tid med henne,
selvom han egentlig ikke var syk nok til 8 ha en plass pa dagsentret. Deltakerne uttrykte begeistring
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over at kommunen sa behovet til den enkelte, og var i stand til 4 tilpasse tjenestetilgangen. Andre
pargrende fortalte at de opplevde tjenestene som rigide, og at de som pargrende matte stille opp
for a gjgre tilpasningene. For eksempel matte en pargrende ordne med privat transport til et dag-
sentertilbud i en stall. Kommunen gnsket & plassere partneren hans pa et dagsenter som var
nermere hjemmet, selv om han hadde mye stgrre glede av a vere i stallen. En annen fortalte at
bussturen til og fra konas dagtilbud tok sa lang tid og var sa krevende for henne, at hun etter hvert
ikke gnsket a bruke tjenesten.

Bo hjemme sd lenge som mulig

Mange pargrende mente at det var et viktig behov for personen a bo hjemme sd lenge som mulig.
En deltaker fortalte at mannen hennes hadde sagt selv at han ville vaere hjemme sa lenge som
mulig, og en annen sa at mannen hennes alltid var veldig glad for & komme hjem igjen etter en
avlastningsperiode. Flere av de som ble intervjuet, sd pa det som et nederlag at de matte la
partneren flytte pa sykehjem. Dette kunne gi dem darlig samvittighet. P4 den andre siden var det
0gsa noen pargrende som fortalte at personen hadde det best pa sykehjem. En datter sa: «Mor har
ikke lyst til & dra hjem igjen. Hun har det bedre pa sykehjemmet. Jeg tror det ble for hgye krav
hjemme». Et ektepar var over 90 ar, og kona bodde pa omsorgssentret to uker i maneden. Mannen
fortalte at kona trivdes veldig godt der, og at det var som et flott hotell der hun traff gamle venninner
og hadde det kjempekoselig: «Hun vil helst veere der og ikke hjemme. Hun er skuffet nar jeg
kommer for d hente henne». En sgnn papekte at etter at moren fikk problemer med urininkontinens,
ble det vanskelig med hygiene og stell hjemme, sa han var glad for at dette na ble ivaretatt pa en
ordentlig mate pa sykehjemmet.

Intervjuer med tjenesteytere

Analyse av fokusgruppeintervjuene med tjenesteytere endte ut i fglgende seks tema, som blir
presentert naermere under:

behov for integritet og selvbestemmelse

folelsesmessige reaksjoner og behov under utredning og diagnostisering
apenhet om demens eller ikke - et vanskelig valg for mange

behov for informasjon

behov for tjenester

o 1ok W

innfallsvinkler for a sikre brukermedvirkning

Behov for integritet og selvbestemmelse

Tjenesteyterne er samstemte om viktigheten av a sikre personer med demens mulighet til & delta
i beslutninger og oppleve bekreftelse som person. A opprettholde normalitet og stgrst mulig grad
av selvstendighet sd lenge som mulig, er viktig. Personen har stort behov for a fortelle sin historie
og gjgre tjenesteyterne kjent med hvem de er.

Folelsesmessige reaksjoner og behov under utredning og diagnostisering

Ifglge deltakerne er det stor variasjon i pasientenes fglelsesmessige reaksjoner og behov knyttet
til utredning og diagnostisering ved mistanke om demenssykdom. A fd en demensdiagnose inne-
berer for noen at ting faller pa plass, at de far en visshet og forklaring pa hva som er galt, og en
mulighet for informasjon som gir trygghet og reorientering. For andre utlgser diagnosen en krise
med hgyt stressnivd, depresjon, usikkerhet og bekymring for fremtiden og en opplevelse av
tomhet. Noen reagerer i fgrste omgang med a betvile at diagnosen er riktig, og de avviser derfor
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ytterligere informasjon og oppfglging. En angst- og krisereaksjon kan fgre til at en skyver informa-
sjon om diagnosen unna, og tjenesteyterne vektlegger at informasjon derfor ma koordineres og
gjentas inntil pasienten og pargrende har fatt en ngdvendig forstdelse av situasjonen. En lege sier:
«Vivet det er en tgff diagnose og enkelte trenger tid for a akseptere den - vi ma veere tilgjengelige
for oppfglgende samtaler».

Nar informasjonen om diagnosen er oppfattet, vil noen av pasientene legge vekt pa a planlegge
framtiden. Andre igjen er mest opptatt av situasjonen her og na. For mange er det godt a sette ord
pa situasjonen etter en periode med mye usikkerhet og spenning.

Erkjennelse av demensdiagnosen er en krevende gvelse for mange. Begrepet demens er tabu-
belagt, og bade pargrende og pasienter vil helst ikke at ordet demens skal brukes. De er mer
opptatt av a snakke om sviktende hukommelse enn a bruke betegnelsen demens. Mange har for-
utinntatte holdninger om demens og hvilke reaksjoner det vekker i omgivelsene, og de gnsker
derfor & bevare en fasade om at alt er i orden. A fortrenge situasjonene er et behov og en
mestringsmate mange kan ha. Det gjor at de er redde for & bli avslgrt, og de isolerer seg for & unnga
dette. «Det er noen som er veldig redde for a ga pa nye tap hvis de fgrst har opplevd a ikke fa det
til». Det varierer hvor lang tid personer trenger til a ta realitetene i situasjonen inn over seg, og
hvor stor innsikt de har i diagnosen og egen situasjon relatert til demenssykdommen.

A leve med demens etter diagnose utlgser ulike reaksjoner og behov. @kt behov for trygghet i
hverdagen gar igjen. Det samme gjelder en tendens til passivitet og sosial tilbaketrekning, som kan
medfgre ensomhet. Noen bagatelliserer og dekker over for a skjule sykdomsutviklingen, og innser
ikke at de har behov for hjelp. I dagliglivet opplever mange ubehag ved ikke a kunne orientere seg,
frykt for a glemme avtaler og usikkerhet om hva som skal skje. Mange anstrenger seg for a bevare
hapet om et fortsatt godt liv.

Apenhet om demens eller ikke — et vanskelig valg for mange

Den gkende kulturen og forventningen om dapenhet ved demens er ngdvendig og riktig, men kan
vaere krevende for de det ikke fgles naturlig for. Mange vil ikke snakke om demensdiagnosen og
synes det er krevende a fortelle det til andre. En deltaker sier: «Det forventes at de skal veere apne,
men det er bare ikke alle som er det». Tjenesteyterne finner det ogsa vanskelig 4 snakke dpent om
demens, illustrert ved fglgende utsagn fra en lege: «Jeg er litt tilbakeholden med a bruke ordet
demens, jeg snakker litt mer om hukommelse. Det er litt mer ufarlig enn & bruke demens». Det
eksisterer fortsatt et stigma rundt demens, som hindrer apenhet. Frykt for ikke a bli tatt pa alvor
eller fa adekvat behandling for somatiske sykdommer kan ligge til grunn for manglende apenhet.
Tjenesteyterne beskriver likevel apenhet som viktig fordi det gjgr hverdagen lettere for den som
lever med demens. £rlighet i dialogen med pasient og pargrende kan vere tgft, men slik deltakerne
opplever det, er likevel best i de aller fleste tilfellene.

Behov for informasjon

Personen og pargrendes behov for informasjon trekkes fram i alle fokusgruppene. Helt fra det
forste mgtet med helse- og omsorgstjenesten er det behov for dpen dialog og informasjon om
arsaken til henvisningen, gangen i utredningen, spesifikk diagnose og konkret hva diagnosen inne-
berer. Det er ogsa vesentlig med en forklaring pa situasjonen her og n3, og noen, men ikke alle, vil
gjerne vite hva som kan komme til & skje fremover, inkludert leveutsikter. En deltaker refererer til
utsagn fra en pasient: «Ja, men hvis det er demens, sa er det bedre a vite det, for da vet vi jo hvor-
dan det gdr». Mange gnsker rdd om hva som kan veere til hjelp i hverdagen, som hjernetrim, kost-
hold, livsstil, praktisk tilrettelegging og fysisk aktivitet. Deltakerne mener det er viktig a veere
realistisk nar en informerer om mulig effekt av medisiner som prgves ut.

Deltakerne sier at det er viktig & gi informasjon bade til personen med demens og pargrende,
og de er innforstdtt med de relevante begrensningene som ligger i taushetsplikt. De mener at

BEHOV HOS PERSONER MED DEMENS



personen og pargrende kan ha ulike behov for informasjon, og opplever i mange tilfeller at infor-
masjonsbehovet er stgrst hos pargrende. Noen pargrende kan vaere skeptiske til at personen med
demens skal informeres om diagnosen, og andre ganger gnsker ikke personen at pargrende skal
informeres. Dette skaper utfordringer for tjenesteyterne, og i slike tilfeller mener de det er behov
for oppfalging over tid. Deltakerne sier de er avhengig av @ kunne snakke apent bade med pasient
og pargrende for a forberede og gjennomfgre videre oppfglging. Det er derfor viktig & samkjgre
informasjonen til personen og pargrende.

Personer med demens og pargrende forholder seg til en rekke aktgrer i helse- og omsorgs-
tjenestene. Samordnet informasjon fra ulike aktgrer er viktig for a gi tillit og troverdighet. Bade
spesialisthelsetjenesten og hukommelsesteam overlater vanligvis informasjon om diagnose til
fastlegen. Dette kan gjgre det vanskelig for de som skal fglge opp pasienten og péargrende, for de
kan veere usikre pa hva som er sagt, ordbruk og hvordan informasjonen er formidlet. Rutiner for a
samkjgre dette og dele informasjonen som er gitt, er mangelfulle. Det er behov for individuell
tilpasning knyttet til alder, utdanning, livssituasjon osv. Noen gnsker stgrst mulig oversikt over
situasjonen, for a ha kontroll og veere forberedt. Andre har behov for & dysse ned dramatikken i
situasjonen og ta en dag av gangen for a bevare hdpet og livslysten. Informasjon er ferskvare og ma
gjentas, helst ansikt-til-ansikt. En kontaktperson eller et sted 8 henvende seg er viktig. Det samme
kan informasjon om aktuelle nettsteder eller skriftlig informasjon som er tilpasset personer med
demens og pargrende, veere.

Behov for tjenester

A mgte og ivareta behovet for tjenester hos personer med demens og deres pargrende er et viktig
anliggende for tjenesteyterne som er intervjuet. De mener at det fgrste mgtet med helse- og om-
sorgstjenesten er viktig og avgjgrende for gode relasjoner i fortsettelsen. Personens og pargrendes
forste bekymring bgr tas pd alvor og mgtes med respekt og ryddighet. Enkelte pargrende strever
med at personen med mulig demens ikke vil oppsgke lege. Personen kan komme til utredning via
rutinekontroll som eksempelvis fgrerkortvurdering hos fastlege, basert pa pargrendes bekym-
ring, en arbeidsgiver som slar alarm, eller deres egen bekymring for opplevd svikt. Etter diagnose
gnsker noen raskt a bli kontaktet av helse- og omsorgstjenesten, mens andre vil avvente og selv ta
initiativet ved opplevd behov for tjenester. De vil leve mest mulig normalt og kan ha vansker med
a be om hjelp. Deltakerne ser fordeler ved oppsgkende virksomhet, da mange ikke gir utrykk for
behov eller gnske om kontakt med tjenesteytere, men er glad for kontakten i etterkant av besgket.
Det er viktig & bruke tid pa a etablere tillit, som illustrert i fglgende utsagn fra en sykepleier i
hjemmetjenesten: «Det nytter ikke & komme inn i fem minutter og tro at du skal fa noen til a
dusje».

Tjenesteyterne opplever ofte at de kommer for sent inn i demensforlgpet. De har gode med
prosjekter som vektlegger tidlig oppfalging etter diagnose. Det er viktig med en kontaktperson og
et kjent ansikt d forholde seg til. Systematisk oppfglging etter diagnose gir lettere overganger
senere i forlgpet. Innpass til a gi hjelp i hjemmet skjer ofte via konkrete tiltak som hjelp med stgtte-
strgmper eller administrering av medisiner. Gjennom slike konkrete tiltak kan man etablere en
kontakt som kan skape en tillit man kan bygge videre p3, uten a veere for invaderende fra starten
av. Deltakerne oppgir at noen avslar hjemmetjenester fordi de gir en uforutsigbar hverdag. En
sykepleier refererer til en person som sa: «Skal jeg sitte her, da, og vente i flere timer pa at de skal
komme og hjelpe meg? Nei, det vil jeg ikke, sa da takker jeg nei». De greier ikke holde oversikt over
hvem som kommer, og nar de kommer. Pargrende kan fgle seg invadert av hjemmetjenestene i
eget hjem nar de bor sammen med personen med demens. En sykepleier forteller: «Noen synes
det er godt sa lenge de slipper a ha noen fremmede i huset. De vil helst leve normalt sd lenge som
mulig, og noen vil ikke ha kommunebilen staende utenfor».

Deltakerne sier det er viktig a sette ord pa behov for heldggns omsorg en tid i forkant fgr situa-
sjonen i hjemmet blir kritisk. Det bgr veere mulig & bruke mer tid pa tildeling av plass, slik at det
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ikke kun blir snakk om 4 fylle en ledig plass nzermest pa dagen, slik de opplever den gjengse praksis
er per i dag.

Ifglge deltakerne er tilnezerming fra tjenesteytere er en viktig faktor for 8 mgte behov hos per-
soner med demens. Man bgr ta utgangspunkt i hverdagslivet og helt konkret tilrettelegging i dag-
liglivet, samt involvere nettverk og frivillige. For a skape en god relasjon ma de mgte menneskene
med demenssykdom gjennom en personsentrert tilnaerming. Det er bred enighet blant deltakerne
om at personale som arbeider med personer med demens og deres pargrende, ma ha forstdelse og
kunnskap om demens, og bruke tid til en prat for & bygge relasjon og arbeide i team. De mener man
bgr gjgre seg kjent med personens reaksjon pa diagnosen og holdning til dpenhet, nettverk og
aktiviteter som er viktige. Videre bgr en legge til rette for myke overganger, som a fglge pasienten
til dagtilbud, sgrge for godt samarbeid og dialog blant tjenesteyterne ved overganger mellom ulike
tjenestetilbud, og tilvenning med kjent person som fglger pasienten ndr han eller hun skal legges
inn pa sykehjem. Behov for a snakke om dndelighet og dgden, som kan vere vanskelige tema, ma
ivaretas ifglge deltakerne.

Tjenesteyterne tar ogsa fram situasjoner de opplever som krevende. Det gjelder ikke mange
tilfeller, men de er likevel vanskelige & handtere nar de oppstar. Det handler blant annet om
personer som mangler innsikt i egen situasjon, men som har stort hjelpebehov. Tjenesteyterne
synes det er vanskelig 4 vurdere samtykkekompetanse og hvilke muligheter de har for a gripe inn.
Noen ganger er det pargrende som hindrer tjenesteyterne i a slippe til for 3 observere og vurdere
situasjonen og behovet personen med demens har for behandling og omsorg. Enkelte familier
stenger alle ute, og tjenesteyterne kan veere bekymret for om det foreligger en omsorgssvikt. En
deltaker forklarer det slik: «Det er noen tilfeller hvor man tenker omsorgssvikt, rett og slett. Den
som har demens og familiemedlemmet som er beskytter, har stengt alle andre ute og har levd
isolert fra sosiale nettverk». En annen sier:

Avde ca. 120 vi har hatt til utredning, er det en 8-10 stykker som har gitt oss hodebry, rett og slett
fordi vi lurer pd forsvarligheten rundt hvordan de greier d ta vare pd seg selv og hvordan sykdom-
men padvirker de pdrgrende.

Innfallsvinkler for a sikre brukermedvirkning

Pa spgrsmal om hvordan behov for brukermedvirkning kan sikres for personer med demens, sier
deltakerne at en nyttig tilneerming i mgte med personen er a spgrre: Hva er viktig for deg? En
holdning som signaliserer at tjenesteyterne ikke er kommet for a fortelle hva som er best for
personen og hva han eller hun trenger, men er der for d hgre pa personen og finne ut av behovene
for tjenester i dialog med dem. En koordinator illustrerer dette i fglgende utsagn:

Det har med holdning d gjare, tror jeg. At vi ikke signaliserer: Jeg er kommet hit for d fortelle hva
som er best for deg og hva du trenger nd, men: Jeg er her nd for d hgre pad deg og for d fa vite hvem
du er.

Det er viktig & oppfordre personen til a delta i avgjgrelser gjennom dialog. Dette kan man sikre
gjennom kontinuitet i kontakten med tjenesteyterne, basert pa gjensidig tillit. Tjenesteyterne skal
heller ikke undervurder personens evne til d ta hensiktsmessige valg. En deltaker sier: «Vi ma i
hvert fall sgrge for & snakke med dem og hgre hva de tenker om dette. Vi far ikke bygget tillit eller
satt i gang tiltak uten & snakke med dem, uansett». Tjenesteytere ma gi personen mulighet til a
veere delaktige i hverdagslivet, lytte aktivt og ikke lure pasienten, men heller ta en konfrontasjon
dersom det er ngdvendig. Det ma vaere mulig a fa en ny vurdering av diagnosen dersom personen
mener den er feil. Individuell tilpasning bgr skje gjennom bruk av individuell plan, og en kan
oppfordre til & bruke muligheten som ligger i fremtidsfullmakt. En deltaker papeker at bruker-
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medvirkning ma sikres pa systemniva: «Dette hgrer ogsa hjemme pa systemniva. Det skal ikke veere
tilfeldig og opp til meg og min dagsform som sykepleier. Det skal vaere et system for de tingene».

Denne historien fra en sykepleier som fulgte en pasient med demens i terminal fase, illustrerer
at brukermedvirkning kan ivaretas til det siste:

Det var en mann som visste han skulle dg, det visste vi alle. S spurte jeg: ‘Hva er viktig for deg na?’
Da svarte han med et smil om munnen: At dgden ikke blir sa trist. Og det ble ingen trist dgd, nei
... for vi hadde musikk og folk rundt ham. Sd det er alt vi behgver d spgrre om.

Resultater fra spgrreundersokelsen

[ alt 230 personer har svart pa spgrreundersgkelsen. Av de 211 som har oppgitt kjgnn, er 120
kvinner (57 prosent) og 91 menn (43 prosent). Neer halvparten, 47 prosent, er 80 ar eller eldre, 37
prosent er fra 70 til 79 ar, og 15 prosent er under 70 ar. Tabell 3.2 viser hvordan deltakernes
respons fordelte seg mellom «helt enig», «delvis enig» og «uenig». Svarene kan deles opp i fire
hovedomrader; 1) sosialt, 2) mening, 3) selvstendighet og 4) hjelp.

Tabell 3.2 Respons pa spoarreskjema del 1 (N=230)

Utsagn Helt enig | Litt enig Uenig
N (%) N (%) N (%)

Jeg trives godt i eget selskap 129 (56) 75 (33) 26 (11)
Jeg trives best ndr jeg har folk rundt meg 123 (54) 92 (54) 14 (6)
Det er viktig for meg a ha regelmessig kontakt med familie og/eller venner 206 (90) 24 (10) 0
Det er viktig for meg & ha kontakt med andre som er i samme situasjon som meg 78 (34) 98 (43) 52 (23)
Tilherighet til hjem og naermiljo betyr mye for meg 201 (87) 26 (11) 3(1)
Mitt livssyn / min tro gir meg stotte og trygghet i hverdagen 94 (41) 64 (28) 72 (31)
Jeg vil gjerne veere til nytte for andre 165 (72) 57 (25) 7(3)
Jeg onsker a ha aktiviteter utenfor hjemmet / noe a ga til 148 (64) 58 (25) 24 (10)
Jeg vil bli tatt med p3 alle avgjerelser som angar meg 206 (90) 21 (9) 1(0)
Dersom det blir vanskelig for meg & ta avgjorelser, stoler jeg pa at mine

parerende tar de riktige beslutningene pa mine vegne 207 (90) 19 (8) 4(2)
Jeg stoler pa at jeg far den hjelpen jeg trenger, nar jeg har behov for det 194 (84) 32 (14) 4(2)
Nar jeg har behov for hjelp, foretrekker jeg a fa hjelpen fra:

familien 162 (72) 54 (24) 8 (4)
venner 46 (22) 73 (43) 95 (44)
kommunen 173 (76) 47 (21) 7(3)
private tilbydere 28 (14) 72 (35) 107(52)
God mat og drikke er viktig for meg 186 (81) 40 (17) 4(2)
Hvor viktig er det for deg at folk flest har forstaelse for din situasjon? 116 (51) 79 (35) 32 (14)

Sosialt

Alle var litt enig eller helt enige i at det er viktig 4 ha regelmessig kontakt med familie og venner.
Det er hgy skar pa alle spgrsmalene i denne gruppa, hvilket vil si at deltakerne i hgy grad er enige
i de pastandene som skal vurderes. Det var minst enighet i fglgende «Det er viktig & ha kontakt
med andre i samme situasjon», der 23 prosent var uenige.
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Mening

Hele 72 prosent var helt enige i utsagnet «Jeg vil gjerne veere til nytte for andre». De fleste var ogsa
enige i at de gnsker aktiviteter utenfor hjemmet. [ denne kategorien var faerrest enige i utsagnet
«Mitt livssyn / min tro gir meg stgtte og trygghet i hverdagen», der 41 prosent oppga a veere helt
enige, mens 31 prosent var uenige.

Selvstendighet

Sa godt som alle vil bli tatt med pa avgjgrelser som angar dem selv, men samtidig har de ogsa tillit
til at de neermeste pargrende tar riktige avgjgrelser for dem, nar de selv ikke er i stand til 4 ta be-
slutninger.

Hjelp
De fleste foretrekker hjelp fra familie og kommunen. Opp mot halvparten, 44 prosent, oppgir at de
ikke vil ha hjelp fra venner. 52 prosent foretrekker ikke a fa hjelp fra private tilbydere.

Aktiviteter

Videre ble deltakerne bedt om & svare pd spgrsmal om hva som er «veldig viktig», «viktig» eller
«ikke viktig» for dem i hverdagen (del 2).

Deltakerne oppga at de viktigste aktivitetene var «sosialt samvaer» og «a vere ute i natureny,
mens de aktivitetene som skaret lavest, var «sosiale medier», «internett» og «religigse mgter og
ritualer». Deltakernes respons er vist i figur 1.

Figur 1 Aktiviteter
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Andre aktiviteter som oppgis som viktige, er ulike sysler i hjemmet, som a holde orden i huset, lage
mat, arbeide i hagen, mate fugler, gjgre handarbeid, lgse kryssord, spille bridge, legge puslespill og
kabal samt a lese avisa. Kulturelle og organiserte aktiviteter utenfor hjemmet blir ogsa oppgitt
som viktig, og deltakerne nevner konserter, fotballkamp, kafe- og restaurantbesgk, svgmming,
seniorturer med turistforeningen, fisketurer, historielag, kommunale ressurssenter, turgrupper,
voksenskole og dagaktivitetstilbud som eksempler. Mange oppgir at de liker a reise bade innen-
lands og til varmere strgk, samt d dra pa tur med bobil eller veere pa hytta.

Det var signifikant hgyere skar pa «veldig viktig» hos kvinner enn hos menn pa «sang og
musikk» og pa «dans». Menn skaret hgyere enn kvinner pa «bruke internett», men viktigheten av
denne aktiviteten ble rangert lavt hos begge kjgnn.

BEHOV HOS PERSONER MED DEMENS @



Oppsummering av funn
og implikasjoner for utforming
av tjenestetilbud

Delstudiene i dette omfattende prosjektet avdekker med ulike metoder og innfallsvinkler noen
sentrale forhold som ma tas i betraktning for & mgte behov hos personer med demens. Funnene
gir videre noen implikasjoner som bgr legges til grunn nar man skal utvikle tjenestetilbudet, for
eksempel med tanke pa utforming av tjenester, kompetansebehov og metoder som kan tas i bruk
for & mgte disse behovene.

Sentrale funn med implikasjoner for tjenestene

Et hovedfunn i dette prosjektet er at beskrivelsen av behov hos personer med demens i all hoved-
sak er sammenfallende nar vi sammenligner perspektivene til personer med demens, pargrende
og tjenesteytere. Det er imidlertid noen nyanser i beskrivelsene som er viktig a merke seg. Personer
med demens synes a veere opptatt av mestring. De fremhever behovet for a leve best mulig med
demens, tross utfordringer og usikkerhet for fremtiden. Dette mestringsperspektivet kan man
bygge pa som en ressurs som gir motivasjon for de utfordringene de mgter i hverdagen. De er ikke
sa opptatt av hvilke tjenester de har behov for, men de setter ord pa dilemmaet mellom a vere
gkende avhengig av hjelp og stgtte og a vaere bekymret for at hjelpebehovet skal bli en for stor
pakjenning for de naermeste pargrende. Pargrende setter ord pa mange av de samme behovene
som personen selv vektlegger, men i tillegg tar de et ansvar for a uttrykke personens behov for
tjenester og kvaliteten pa disse. Behovene for tilrettelagte tjenester til personer med demens er
ogsa et hovedanliggende for tjenesteyterne. Disse forskjellene i perspektiv pa behovene personer
med demens har, kan utgjgre en kilde til konflikt som man bgr veere klar over.

Bevare identitet — a kunne veere seg selv

Basert pa alle delstudiene kan vi fastsla at personer med demens uttrykker et tydelig behov for
fortsatt 3 kunne vare seg selv etter at de har fitt en demensdiagnose. A leve et godt liv med demens
innebeerer d bevare sin identitet og fortsatt bli inkludert som et unikt individ bade i familien og i
sosiale relasjoner for gvrig. Det er viktig & merke seg at personer med demens i stor grad gir ut-
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trykk for de samme behovene ogsa to ar etter fgrste intervju. Dette vitner om stabilitet til tross for
at den kognitive svikten relatert til demenssykdom forverres. Dette viser at personsentrert be-
handling og omsorg er vesentlig i alle tjenester, slik det ogsa gis anbefaling om i Nasjonal faglig
retningslinje om demens (4).

Den viktige relasjonen til de naermeste

Viktigheten av gode relasjoner til sine naereste, familie og venner er tydelig vektlagt fra alle infor-
mantene i prosjektet. Dette innebeerer at tiltak som stgtter relasjonene mellom personen med
demens og pargrende, er viktige satsingsomrdder. Personer med demens vektlegger hvor
avhengige de er av sine naermeste, og de gir utrykk for et dilemma knyttet til denne avhengighe-
ten. Pargrende forteller at de unngar a ta opp temaer som er knyttet til demenssykdommen, for a
skdne personen. De mener de kan a dekke fglelsesmessige behov ved a forstd, trgste og stgtte. De
er opptatt av trygghet og sikkerhet, men det kommer fram at pargrende og personen med demens
kan vurdere forsvarlighet og sikkerhet forskjellig, noe som kan fgre til konflikter. Ogsa i tilbake-
meldinger fra tjenesteytere gar det fram at kommunikasjon innad i familien om tema som om-
handler demens og konsekvensene av en demensutvikling, kan veere vanskelig. Familiene kan
derfor ha behov for hjelp til & snakke om disse vanskelige temaene. Tjenesteytere bade i spesialist-
og kommunehelsetjenesten bgr ha et ansvar for d bistd med veiledning og initiativ til dialog
mellom personer med demens og deres nare. Det gjelder i utredningsfasen, nar diagnose er satt,
og nar praktiske avgjgrelser skal tas etter diagnose og senere i sykdomsforlgpet.

De vanskelige valgene

Familier kan ha behov for bistand nar vanskelige tema dukker opp i hverdagen, og nar de skal ta
stgrre beslutninger, som sgknader om tjenester, for eksempel hjemmesykepleie, dagtilbud,
heldggns omsorg og valg knyttet til livets siste fase. Mange har stor tillit til at de pargrende vil
ivareta deres interesser pa en god mate nar de selv ikke lengre er i stand til & ta vare pa seg selv.
Fra pargrendeintervjuene gar det fram at mange fgler pa et stort ansvar for a sikre gode tjenester
til sine naermeste, men flere er ogsa kritiske og tilbakeholdene med & be om tjenester. Dette
kommer av at de er usikre om det er til personens beste. Flere har formeninger om kvalitet i
tjenestene. De synes ikke tjenestene er passende, selv om de ikke ngdvendigvis kjenner til det
kommunale tilbudet. De gar ogsa ut fra at personen ikke er interessert, selv om de ikke har spurt.
Dette avdekker behov for mer informasjon og kunnskap. En god dialog med tjenestene for a avklare
muligheter og begrensninger i tjenestetilbudet, for eksempel gjennom en koordinator, vil trolig
veere til stgtte bade for personen og pargrende i slike tilfeller. Personer med demens gnsker a bli
informert og bli tatt med pa rad i den grad det er mulig. Dette innebaerer at det ma foreligge
strategier og verktgy for brukermedvirkning pa ulike stadier av demensutviklingen, knyttet til
ulike typer avgjgrelser og valg som skal fattes. Det er viktig a sikre at disse behovene bli ivaretatt
ogsa for personer som ikke har naere pargrende som kan gi sosial stgtte og ta ansvar for opp-
folging av avtaler.

Mening i hverdagen

Behov for aktivitet bade i og utenfor hjemmet er sentralt for mange. A kunne vzere til nytte, fole seg
inkludert og medregnet, delta i sosiale settinger og komme seg ut i naturen, er tema som gar igjen.
Resultater fra pargrendeintervjuene er samstemte med resultatene fra intervjuene med personer
med demens om at en meningsfull hverdag er et viktig behov. Av responsen pa spgrreundersgkelsen
ser vi at det er et bredt spekter av aktiviteter som er viktige for informantene. Videre beskriver de
mestringsstrategier som bruk av humor og det a leve i nuet. Personer med demens er ofte ansett a
leve i fortiden. Vare funn viser kanskje i stgrre grad at de gnsker a leve her og na i stgrst mulig grad,
men at de samtidig forholder seg bade til egen fortid og har betraktninger om fremtiden.
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Det er essensielt at man skaper gode gyeblikk, tilbyr trivelige aktiviteter, skaper positive sosiale
fellesskap og legger til rette for fysisk aktivitet bade ute og inne. A leve her og na innebzerer likevel
ikke at eksistensielle spgrsmal knyttet til fortiden, oppsummering av det livet de har levd, eller
tanker om hva som vil skje i fremtiden, ma skyves under teppet og forties.

Behov for mangfold og malrettede tjenester etter diagnose

Tjenesteyterne ga mange innspill til hvordan tjenestene til personer med demens og deres pa-
rgrende kan utformes. Behovet for mangfold, fleksibilitet og tilpassing bgr veere sentrale fgringer
sett fra deres stasted. Anbefalingene er i trdd med synspunktene som kom fram i intervjuer med
personer med demens og pargrende.

Folgende tilbud bgr veere tilgjengelig i ulike faser av demensforlgpet:

» Mgteplasser som kan gi opplevelse av tilhgrighet og fellesskap, for eksempel kafeer,
turgrupper, aktivitetsklubber og ulike former for brukerskoler eller samtalegrupper.

¢ Organiserte aktivitetstilbud i og utenfor hjemmet, for eksempel aktivitetsvenner eller
treningskompiser, stgttekontakt eller personlig assistent og ulike former for dagaktivitets-
tilbud, der deltakerne ogsa kan fa tilbud om rehabilitering og kognitiv stimuleringsterapi.
Det synes serlig viktig a sgrge for tilgang til fysisk aktivitet og friluftsliv.

e Tjenester i hjemmet bgr inkludere veiledning for a opprettholde praktisk fungering, praktisk
bistand og hjemmebaserte tjenester som inkluderer somatisk oppfglging og regelmessige
medikamentgjennomganger i samrad med fastlege. Tjenesteyterne anbefaler bruk av apne
vedtak om tiltak i hjemmet, som gir mulighet for fortlgpende vurderinger og fleksibilitet for
de hjemmebaserte tjenestene. Det er i mange tilfeller gnskelig med en egen gruppe ansatte i
hjemmesykepleietjeneste for personer med demens, fordi vanlig hjemmesykepleie med mange
aktgrer involvert kan skape uro og usikkerhet for tjenestemottakeren.

 Tilgang pa heldggns omsorg ved behov. Dette behovet inntrer ifglge tjenesteyterne ofte nar
personen er blitt utrygg i eget hjem, faller ofte, nar det er fare for underernaering, ved psykose,
risikoatferd eller dersom pargrende er utslitt og det er fare for at en akutt kritisk situasjon kan
oppstd i hjemmet. Heldggns omsorg som tilbys personer med demens, bgr ha sma og over-
siktlige enheter med et tilrettelagt fysisk miljg som skaper trygghet og tilbyr aktiviteter som er
tilpasset personer med demens.

 Tilbud med oppfglging av pargrende gjennom hele demensforlgpet. Dersom en tar godt vare
pa pargrende, sa tar man ogsd vare pa personen med demens.

Metodiske refleksjoner og vurderinger

Prosjektet bestar av fire delprosjekter, og til sammen er det innhentet bred informasjon om
brukerbehov hos personer med demens. Vi har foretatt en omfattende gjennomgang av interna-
sjonal kvalitativ forskning, der subjektive opplevelser og erfaringer fra personer med demens i
ulike faser av sykdomsforlgpet er beskrevet.

[ intervjustudien med gjentatte intervjuer av personer med demens og deres pargrende har vi
innhentet informasjon fra deltakere fra hele landet. Gruppa av personer som ble intervjuet, var
heterogen med tanke pa kjgnn, alder, interesser, livssituasjon, bosituasjon, sykdomsgrad og funk-
sjon. Funnene anses derfor a gi et bredt og fyldig innblikk i hvordan personer med demens i Norge
opplever sin situasjon.

Intervjuene med tjenesteyterne gir ogsa utfyllende informasjon om hvordan behovene til personer
med demens og deres pargrende oppleves fra deres perspektiv. Dette er viktig informasjon a ta
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med i betraktning nar man skal ta i bruk metoder og verktgy for & sikre brukermedvirkning for
personer med demens bade pa individ- og systemniva.

Spgrreundersgkelsen som er gjennomfgrt i et stgrre utvalg, gir et utfyllende bilde av hva som
er viktig for personer med demens, og den bekrefter informasjonen fra de kvalitative studiene.
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Anbefaling om verktoy for a
sikre brukermedvirkning fra
personer med demens

For a sikre brukermedvirkning for personer med demens kan systematiske arbeidsmetoder vaere
til stor hjelp bade for pargrende og tjenesteytere.

Aldring og helse ble i 2019 invitert til 8 komme med forslag til mulige verktgy som kan bidra til
a sikre brukermedvirkning for personer med demens. Pa et mgte i Helsedirektoratet 25. februar
2019 gavi innspill til mulige verktgy og metoder. Fglgende tiltak ble valgt ut for videre bearbeiding
med tanke pa implementering i tjenestene.

Revidering av «Min livshistorie» og en tilpasning av dette verktgyet for a sikre bruker-
medvirkning.

«Verktgykassen - stgtte til et liv med demens», utviklet av Dansk Videncenter for Demens, som
inkluderer «Samtalehjulet - versjon demens». Dette er et verktgy som brukes i samtaler med
personer med lett til moderat demens og deres pargrende.

Nasjonal kompetansetjeneste fikk videre i oppdrag a bearbeide disse verktgyene, som na er
ferdigstilte og tilgjengelige.

Min livshistorie — Hvem er jeg?
Samtaleguide nar hukommelsen svikter

Dette er en samtaleguide for helse- og omsorgspersonell til bruk i samtaler med personer med
demens eller kognitiv svikt. Der det oppleves hensiktsmessig, kan den ogsa brukes i samtaler med
andre.

Samtaleguiden er et hjelpemiddel for at helse- og omsorgspersonell kan gi personsentrert
omsorg, slik Helsedirektoratet anbefaler i Nasjonal faglig retningslinje om demens. Malet med sam-
talene er a bli kjent med personens livshistorie, verdier, interesser og nettverk - slik personen selv
gnsker 4 fortelle om det. Det sentrale i samtalen er hva som er viktig for denne personen.

Samtaleguideninneholder tre hovedtema, men skal ikke brukes til d innhente helseopplysninger.
Vi anbefaler at det gjennomfgres én samtale for hvert tema. Fgr samtalen bgr man avklare med
personen om vedkommende gnsker at pargrende skal veere med, og eventuelt avtale med
pargrende.
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Opplysningene som innhentes under samtalen(e), danner grunnlaget for a lage
1) enindividuell aktivitetsplan
2) et personlig minnealbum
3) etnettverkskart

Vi anbefaler at samtaler rundt «Min livshistorie - Hvem er jeg?» gjennomfgres jevnlig. Opp-
lysningene som er samlet inn bgr oppdateres jevnlig og spesielt ved oppstart av nye helse- og
omsorgstjenester som

¢ oppfelging av hukommelsesteam / tverrfaglig team / koordinator / andre hjemmetjenester
« start pa dagaktivitetstilbud og/eller korttidsopphold/avlastningsopphold i institusjon
« flytting til heldggns omsorg (omsorgsbolig/sykehjem)

Samtaleguiden er prgvd uti et pilotprosjekt i samarbeid med Oslo kommune. Den foreligger digi-
talt pa Aldring og helses nettsider www.aldringoghelse.no/demens/leve-med-demens og kan ogsa
fritt lastes ned fra Aldring og helses nettbokhandel: https://butikk.aldringoghelse.no/demens/
min-livshistorie.-hvem-er-jeg-samtaleguide

Samtaleverktoyet — demens

«Samtaleverktgy - demens» er et verktgy primeert til bruk for helse- og omsorgspersonell, men
det kan ogsa anvendes av pargrende. Det er utviklet for d veere til stgtte og sette rammen for en
involverende og meningsfull samtale med personer med mild til moderat grad avdemens. Samtale-
verktgyet bestar av en papplate som er formet som et hjul og delt inn i fire sentrale emner, med
tilhgrende samtalekort som kan anvendes under samtalen. Hjulet og samtalekortene brukes for &
legge til rette for en meningsfull dialog som sikrer involvering og medvirkning fra personen med
demens sin side. Samtalekortene legger til rette for & ta opp viktige tema for a sikre personen et
godtlivi hverdagen, og ogsa for & kunne snakke om personlige verdier, interesser og gnsker. Verk-
tgyet kan brukes til & leere personen og de pargrende a kjenne og til oppfalging etter hvert som
demenssykdommen utvikler seg. Med samtaleverktgyet fglger ogsd en brukerveiledning og
samtalekortene som gir detaljerte beskrivelser av hvordan samtaleverktgyet kan brukes.
Materiellet er oversatt til norsk og tilpasset norske forhold med tillatelse fra Nationalt Videncenter
for Demens, Danmark 2019. (© 2019 Nationalt Videnscenter for Demens).

Samtaleverktgyet er tilgjengelig i Aldring og helses nettbokhandel, se: https://butikk.aldringog-
helse.no/demens/samtaleverktoy-demens

SAMTALE
VERKTOY

DEMENS
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