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Navn  Helene Sandvig-
Alder e 1

“Familie  Gift med Pal. Tre barn i
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Bakgrunn Journalist i NRK TV. Kjent

fra helseprogrammet
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’ AKTUELT - folk i fokus

Programlederen i NRKs dokumentarserie Helene
sjekker inn har besgkt mennesker som lever
helt andre liv enn henne selv: Mennesker pa
lukket psykiatrisk post, unge og gamle pa asyl-
mottak og innsatte i fengselsceller. Hun har
med sine programmer gkt seernes forstdelse
for livet bak stengte dgrer, og kommet tett pa
medmenneskers liv og lykke, deres fortvilelse
og sorg.

A ta opp tabubelagte temaer har veert Helenes
drivkraft, men i mgtet med farens demenssyk-
dom sviktet motet. Tankene pd Helge Sandvigs
siste ar fyller fortsatt datteren med avmakt.

- P43 grunn av alt vi ikke fikk oss til 4 snakke
om, men ogsa som en fglge av alt vi godtok. At
en av vare neere fir demens er sa sterkt. Det
rgrer ved alt fra egen skamfglelse til frykt for
andres lidelse. Ved & dele historien om fars
siste ar og dgd vil jeg minne leserne pa hvilke
samtaler det er viktig d ta for det er for sent. Jeg
sa aldri ordet demens hgyt mens pappa var i
rommet. Han nevnte det heller aldri. Nar han
ikke klarte & reflektere over framtida og mulig-
heten for & «miste seg selv», ville heller ikke jeg
gjore han forlegen.

Trygg og takknemlig
Helene startet livet pd Abildsg, en av hoved-
stadens grgnne lunger.

- Jeg og tvillingsgsteren min var familiens
attpdklatter. Med tre flotte storebrgdre fglte vi
oss sa trygge. Bortskjemte var vi ogsd, snurra
foreldrene vare rundt lillefingeren. Jeg baerer
fortsatt pa stor takknemlighet for alt jeg har
fatt med meg av kjeerlighet og trygghet, og hva
dette betyr for meg i livet. Jeg hadde gode
venner, sparka fotball og gikk pa ski i @stmarka.
Kort sagt: Verdens fineste oppvekst!

Faren Helge arbeidet som journalist i Aften-
posten, mens moren var bestyrer pa et sykehjem.
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Helene mistet motet
i meote med sin fars
demenssykdom.

«A ta opp tabubelagte
temaer har veert Helenes
drivkraft.»

- Pappa brant for jobben sin. Jeg har alltid
skrevet, og pappa oppmuntret meg. Nar det
gjelder valg av yrke tok jeg pa en mate over
etter han, mens sgsteren min, som er intensiv-
sykepleier, valgte samme retning som mamma.

Mens Helene utdannet seg til journalist ved
Hggskulen i Volda var drgmmen & fa jobb i
Dagbladet. Stor var gleden da hun etter praksis
og vikariater ble tilbudt fast ansettelse.

- Fem maneder senere ble jeg uventet kon-
taktet av NRK, som spurte om jeg ville jobbe
med deres nye helsemagasin. Jeg kunne jo ikke
la en sdnn sjanse ga fra meg. Siden har jeg blitt i
NRK, der jeg har fatt gjort utrolig mye spennende.

Hedret journalistikk

Reporteren har i drenes lgp arbeidet med og
bidratt til utvikling av tv-suksesser som Helse-
magasinet PULS, fire tv-innsamlingsaksjoner
og Helene sjekker inn. For sin innsats har hun
mottatt flere utmerkelser: Gullruten som beste
kvinnelige programleder i 2015 og 2018, For-
midlingsprisen, Arets tv-navn samt Arets hjerne-
helsejournalist (2018).

- Helene sjekker inn er nok det fineste og
mest personlige prosjektet jeg har jobba med.
Det er viktig journalistikk som vi trenger mer
enn noen gang, na nar folk tegner fiendebilder
av hverandre og nasjonalismen er pa fram-
marsj. Seerne har da ogsa vist en fantastisk
interesse for livet bak lukkede dgrer. Jeg tror
det er et tegn pa at vi alle tgrster etter ekte liv
og det menneskelige som forener oss. Det er
viktig & lage programmer der man kommer tett
pa andres liv, og far se og hgre deres historier.
Selv tgffe, unge gutter pa Ullersmo drgmmer,
frykter og lengter. Verden er aldri bare svart-
hvit, men full av nyanser.

Behov for bekreftelse

Helene mener det er ett tema som har gatt igjen
som en rgd trad pa alle institusjonene hun har
besgkt; noe allmennmenneskelig og felles.

- For hva trenger vi? Jo & bli sett, hgrt og
verdsatt for den du er. Vi trenger fglelsen av til-
hgrighet, & hgre til i en flokk. A flytte ut av sam-
funnet og inn pa en institusjon kan oppleves
som ensomt og annerledes. Jeg kjente pd det
med faren min. Fglelsen av at ingen trenger deg
lenger. At du ikke kan veere til nytte, bare bli
plassert et sted og motta hjelp. Han sa det sa
vemodig til sgsteren min og meg to uker etter
at han flyttet inn pd sykehjemmet: «Na har jeg
mista imaget mitt».

- Du trenger noen som kan hjelpe deg ut av
denne tilstanden av sorg, forvirring og engstelse.
Tar du med deg barn og dyr til en pasient pa et
sykehjem kan du for eksempel se oppvakning.

Kviknet til gjorde ogsd Helenes musikk-
elskende far da hun tok med seg Gina Nordby



pa besgk til han pa rommet. Gina er sykepleier
og musiker, og bruker musikk for a nd inn til
personer med demens. NRK-klippet der man
ser hva som skjer ndr hun framfgrer Helges
favorittsang «The last farewell» er sett og delt
utallige ganger.

Mangler mening
- Den lille sangstunden pd rommet hans er noe
av det sterkeste jeg har opplevd. Fra a vaere helt
i grska da jeg kom, strammet han seg opp, orde-
ne kom og tydeligvis ogsa minner. Jeg sa at han
var regrt fra Gina slo den fgrste tonen pa piano-
et. Sa klarte han ikke & holde tilbake lenger. Det
brast. Det var godt og vondt pa samme tid,
husker Helene.

Etter & ha laget Helene sjekker inn pa syke-
hjem satt hun selv igjen med ett hovedinntrykk:

- At de fleste ansatte gjgr sa godt de kan for
pasienter og pargrende. De trgster, beaerer og
naervaerer.

Som pargrende fikk hun etter hvert gynene
opp for det som mangler pa de fleste sykehjem:

- Alt som kan fylle dagene med mening og
liv. For & fa til det ma pleierne kjenne livs-
historien til den de skal vere der for. Jeg satt
igjen med en fglelse av at pappa for det meste
ble oppbevart og at det var sykdommen som
ble behandlet, ikke hele mennesket. Det er stor
mangel pd nzerhet til, og tilstedevarelse av,
andre. I var familie var vi mange som prgvde a
vaere hos pappa sa mye som mulig, men tenk pa
alle de som ikke har flere pargrende.

Forlenger livet — og lidelsen?

Helge Sandvig endte mot slutten av sitt liv pa
isolat pa grunn av en urinveisinfeksjon med
MRSA-bakterier. Regimet var strengt, med dag-
lig gurgling og skrubbing med antiseptiske
midler.

- Tenk a holde et menneske med demens i
isolat - der familien ma kle seg i verneutstyr sa
de ser ut som romvesener. Hvis vi hadde fulgt
ordre, ville han ikke fatt hudkontakt engang.

Helene og sg@steren fikk stadig stgrre kvaler.
Var det ikke slik at antibiotikabehandlingen
ogsa forlenget farens lidelse? Innad i familien
oppsto det uenighet.

- Da vi luftet dette for brgdrene vare, svarte
en av dem: «Har dere tenkt & ta livet av far?
Selvfglgelig skal han ha antibiotika». P4 vart
spgrsmal om hva man behandlet pappa til,
svarte legen: «Han har gode gyeblikk». Det
samme mente brgdrene vare.

- Hva faren var mente, visste vi ikke sikkert.
Vi hadde aldri snakket med han om det. Men
pappa rev en gang ut kanylen han fikk anti-
biotika intravengst med og ropte: «Slutt a plage
meg!». Da var han ikke lenger samtykke-
kompetent.

- Sykehjemslegen burde samlet familien var for a snakke om dette vanske-
lige. Da kunne vi kanskje fatt en felles forstaelse.

Foreslar samtalestotte
Pargrende til personer med demens burde etter Helenes mening fa hjelp til
a snakke om slike vonde og vanskelige temaer i en tidlig fase.

- Vima bli flinkere til 4 gi tid og rom for samtaler der helsepersonell, den
syke og pargrende kan snakke om livet og dgden, verdier og gnsker. A ikke
ta samtalene om det som kan komme er & frargve mennesker muligheten til
a sette ord pa egen frykt, og til opplyse om hvordan de vil bli tatt vare pa nar
livet gar mot slutten. Pappa hadde vaskuleer demens, trolig i kombinasjon
med Alzheimers sykdom. For oss ble det et kjempedilemma & besvare
spgrsmal som: «Hva tror vi han ville ha gnsket».

Involvering av familien burde etter Helenes mening begynne allerede
hos fastlegen, og tanker om lindrende omsorg og hva som er viktig for at
livet skal fgles meningsfylt ma luftes nar behovet for hjemmesykepleie
dukker opp.

Fortiet tema
Helene vet at eldre og personer med demens er komplekse pasienter.

- Du treffer noen brennende sjeler som er kjempeflinke til 4 handtere
dette. Men hvordan endre systemene slik at flere kan dra nytte av den
kompetansen som finnes? Det er legers og pleieres ansvar a lage det til et
spgrsmal og en utfordring.

- Jeg folte meg for eksempel mye utrygg i arene fra pappa fikk en diagnose
til han dgde i 2015. Mens han fortsatt var hjemme var jeg redd for hendel-
ser som brann og fall. Jeg var heller ikke sikker pa behandlingen han fikk.
Oddsene for at det skal gd bra nar en person med demens bor hjemme og er
avhengig av hjemmesykepleie er etter min mening darlige. Pappa endte pa
sykehus med hjertesvikt fordi han hadde tulla med medisinene sine. En
annen gang holdt han pa a dg av blodforgiftning fordi pleierne ikke klarte &
tgmme bleera hans godt nok. Ansvaret hviler pa hjelpeapparatet. Det er de
som skal stille oss spgrsmalet vi aldri fikk: «Hvordan kan vi pa en best mulig
mate hjelpe faren deres?» P4 den maten kunne man i hvert fall i vart tilfelle
bygget den ngdvendige plattform av tillit.

Etterlyser dialog
- For hvem er vi og hva trenger vi, undrer Helene?

- Frykter vi selv dgden? Er det drsaken til at temaet forties? Vi ma gjgre
det attraktivt a jobbe med samfunnets eldste og personer med demens, og
det ma bli bedre dialog mellom pargrende og kommune/system. Sammen
ma vi vaere nysgjerrige pa hva vi har behov for hele veien fra diagnose til
dgd.

En ny sesong av Helene sjekker inn er nylig tatt opp. Blant miljgene hun
oppsgker er Villa Enerhaugen. Mgtet med institusjonen for yngre personer
med demens i Oslo vises til varen.

- Det gjorde godt a oppleve at bemanningen var god og at de som jobbet
der var opptatt av & skape mening og innhold for dem som bodde der, sier
hun.

Helene innrgmmer samtidig at hennes egen skrekk for & bli pleie-
trengende og havne pa sykehjem ikke er blitt noe mindre med arene.

- Uten sprak, i et pleiemiljg fullt av ufagleerte som kanskje ikke forstar
meg, eller som ikke har kompetanse til & oppdage hva jeg feiler. Det er
skrekk og gru! Pappa ga opp da han havnet pa sykehjem og jeg kan forsta
det.



’ AKTUELT - reportasje

Grimstad

Charlotte Nagell (tekst/foto)

Pa timeplanen star kognitiv og fysisk trening med sosialt samvaer, god mat og
humor som viktige ingredienser. Elevene stortrives og opplever framgang.

Det er tirsdag morgen, og de seks elevene ved
voksenskolen for personer med demens har
inntatt sine faste plasser rundt det avlange
bordet. De har festet navnelapper til brystet og
foran dem ligger notatbgker og penner klare.

Klasserommetligger i tredje etasje hos Kompe-
tansehuset i Grimstad. P4 tavla har pedagog
Bodil Igland skrevet opp timeplanen, som
strekker seg fra klokka 09.00 til 14.30. Dagen
skal i korte trekk ga med til kognitiv trening i
fellesskap etterfulgt av lunsj, fysisk aktivitet og
individuell kognitiv trening.

Birgitte Neerdal, sykepleier og demens-
koordinator i kommunen, gnsker alle hjertelig
velkommen og starter undervisningen med a
fastsette dagen. Deltakerne resonnerer seg i
fellesskap fram til riktig dag, maned og ar mens
regnet pisker mot de store vindusflatene.

- Vi ser at treerne utenfor har skiftet farge,
sier Neerdal.

-Ja, na er det hgst, bekrefter Hilde.

Gruppesang blir etterfulgt av hgytlesning av
et utvalg nyhetssaker. Fgrst ut er en kritisk
kommentar i Grimstad Adressetidende angdende
store innkjgp utfgrt av kommunen.

- Tror du det nye kommunestyret tar leerdom,
Yngve? spgr Birgitte.
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har landets
forste voksenskole for
personer med demens

Skogstur. }
Torunn Sangvik Fosseli,

Kari Moen og
Sidsel Ellingsen.

- Jeg vet ikke. Noen ganger er det veldig lett & glemme, svarer han spgke-
fullt til latter fra gruppa.

Neste sak dreier seg om en konkurranse i glbrygging, og det fgrer sam-
talen rundt bordet inn pa tradisjonen med a brygge ¢l til jul, og minnene
strgmmer pa.

- Noen sa at mamma sang sa godt nar hun hadde brygga gl, ler Torunn.

Kjetil bidrar med en fuktig historie fra Flekkergy, og tiden som student
ved leererskolen i Kristiansand.

- Var ikke det midt i bibelbeltet? spgr Birgitte.

- Nja, det var vel begge deler, svarer Kjetil og latteren fyller rommet pa

ny.

Inspirert av dansker

Voksenskolen i Grimstad tok imot sine fgrste elever i mars, og prosjektleder
Berit Westbye forteller at kommunen har hentet inspirasjon fra Voksen-
skolen for undervisning og kommunikasjon i Alborg. Der arbeider danskene
etter prinsippet om livslang leering, det vil si at alle kan leere hele livet,
uansett funksjonsniva. Skolen i Nordjylland har klasser for ulike bruker-
grupper, blant annet for personer med demens.

- I Grimstad har vi utviklet «Tiltakspakke demens», som er en faglig og
systematisk oppfelging av hjemmeboende personer med demenssykdom.
Malet er at personer med demens skal kunne bo lengst mulig i eget hjem og
oppleve trygghet. Det innebeerer oppfalging fra hjemmetjenesten og prak-
tisk bistand, men ogsa aktivitetstilbud. Likevel kjente vi pa at noe manglet.
Vi hadde pargrendeskole, men ikke et tilsvarende tilbud for brukerne selv.
Vi ba om 4 fa hospitere ved voksenskolen i Alborg og kom tilbake fulle av
entusiasme, sier Westbye.



Forberedelsene startet hgsten 2018 ved hjelp
av midler fra Helsedirektoratet. Bodil, Birgitte
og Berit satte av en dag i uka til & lage brosjyrer
og skolemateriell samt ta kontakt med aktuelle
elever.

- [ Danmark er skoledagen konsentrert om
kognitiv trening. Vi har valgt a legge til fysisk
aktivitet og trening av ADL-ferdigheter fordi vi
vet at disse tre faktorene gjensidig forsterker
hverandre. Tilsammen er de viktige for & opp-
rettholde brukernes funksjonsniva. Kompetan-
sen som Birgitte og Bodil sitter pa, som syke-
pleier og pedagog, er en god match. Jeg er
ergoterapeut og gar inn som vikar ved behov.
Faglig sett utfyller vi hverandre. Sammen er vi
rustet til & ivareta elevene ut fra sykdomsbildet
og sgrge for at de opplever mestring og progre-
sjon gjennom undervisningen.

Ser hver enkelt

Voksenskolen er dpen én dag i uka. Alle elevene
er utredet for demens og befinner seg tidlig i
sykdomsforlgpet. Gruppas eldste deltaker er
fgdti1938. Den yngste i 1964. Noen har tjenester
fra kommunen. Andre klarer seg pa egenhand.
Malet er at skolen skal bidra til & vedlikeholde
eksisterende funksjoner, bedre livskvalitet og gi

elevene et rom for erfaringsdeling. Elevene har
tilbud om plass pa skolen sa lenge de har ut-
bytte av det.

Neerdal kjenner som regel elevene pa forhand
fra hukommelsesteamet. Brukernes historie er
da kartlagt gjennom tiltakspakken kommunen
arbeider etter.

- Personsentrert omsorg innebaerer at den
enkelte skal oppleve seg akseptert og respektert.
Pa voksenskolen samles seks ulike individer
med en sykdom som gjgr dagen krevende for
dem. Uansett sykdommens art, sd ma de bli
mgtt som den de er og fa tilrettelagt aktiviteter
ut fra sine behov. Vi har elever som er verbalt

Individuell kognitiv
trening. Yngve Hestmann
og Birgitte Naerdal.



’ AKTUELT - reportasje
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Lunsj. F.v. Bodil Igland, Kari Moen, Torunn Sangvik Fosseli, Birgitte

Neerdal.

sterke. De ma fa lov til & fortelle. S& har vi andre
som er spreke. De ma vi gi muligheter til 4 utfolde
seg fysisk. Samtidig skal alle utfordres og fungere
sammen som en gruppe. Det er viktig at vi som
ledere gjgr dagen sa god som mulig for dem,
slik at de gnsker 8 komme tilbake. Vi ler mye, og
det tror jeg de synes er nydelig.

Samarbeider om lunsj

Dagen fortsetter med klassikeren Kims lek. Ti
gjenstander er plassert under en duk pa et
bord. Igland fjerner duken og avslgrer hva som
befinner seg under. Elevene observerer kon-
sentrert i et par minutter. S3 er det om a gjgre a
huske til de er tilbake pa plassene sine og kan
skrive ned navnet pa tingene. Deretter kommer
gruppa fram til innholdet i fellesskap, og sa er
det tid for luns;.

Nerdal fordeler arbeidsoppgavene: Kari far
ansvar for a skjere brgd, Sidsel lager Kkaffe,
Yngve dekker bordet, Torunn legger opp pa-
legg, Hilde finner drikke og Kjetil henter agurk,
tomat og paprika. Det er satt av en hel time til
luns;j.

- Elevene far trening i dagliglivets aktiviteter
ved & vaere med pa a lage lunsjen. Vi vet at det
ofte skorter pa rutiner rundt maltidene hos
denne brukergruppen, spesielt for aleneboende.
Vi legger derfor vekt pa & tilby neeringsrik kost
som vi vet er viktig for at demenssyke skal
kunne fortsette & bo hjemme. Her har vi alltid
ferskt brgd, godt smgr, frukt, grannsaker, melk
og juice. Aldri lett-produkter. Alltid delikat til-
beredt. Samtidig er vi opptatt av fellesskapet
som oppstar gjennom et maltid. Mat smaker jo
ekstra godt sammen med andre, sier Neerdal.

Kari skjeerer brgdskiver med stgdig hand.
Hun arbeidet tidligere som operasjonssyke-
pleier, har skrevet fagbgker og veert leerer ved
det som den gangen het Hggskolen i Oslo.

- Na dukket det opp et uttrykk i hodet mitt:
«Det er farlig, det». Hvem var det som sa det?
spg@r hun.
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Kari Moen gjer klar til lunsj.
skogen.

- Ludvig, svarer Torunn kjapt, og Kari fortsetter:

- Jeg har noen ganger tenkt at det er akkurat sann jeg opplever denne
sykdommen. Nér jeg vakner om morgenen, hender det at jeg ikke husker
noen ting. Jeg blir sa redd at jeg kjenner musklene stramme seg i nakken,
men ndr jeg kommer inn pa badet, begynner det som regel & demre for meg.
Det er fort gjort a trekke seg tilbake nar en far demens. Det er for eksempel
fryktelig flaut a gé i selskap og ikke kjenne igjen personer du vet du burde
vite navnet pa. Her fgler jeg meg trygg, og jeg vet det gjgr meg sa inderlig
godt & komme hit. Ifglge datteren min har jeg blitt bedre. Det sier fastlegen
ogsa, men jeg glemmer fortsatt mye. Derfor ma jeg skrive alt ned med en
gang. Jeg har tre bgker som hjelper meg: Dagboka, 7-sansen og bibelen. En
til hva jeg har gjort, en til hva jeg skal gjgre og en til trgst, smiler hun.

Setter ny pers

Etter en lang lunsj med mye prat rundt bordet, og en hvil i lenestol for dem
som trenger det, er det klart for fysisk aktivitet. Neerdal leder an med rolige,
stdende gvelser for bevegelighet, balanse og pust.

- Vi gnsker jo alle & bo hjemme lengst mulig, forklarer hun og plasserer
en fot foran den andre.

- Da ma vi holde oss pa beina. Na kan dere prgve a lukke gynene ogsa!

Regnet har gitt seg, og deltakerne kler pa seg for tur utendgrs. Voksen-
skolen holder til pad @sterhus, et neeringsomrade fire kilometer sgr for
Grimstad sentrum. Westbye forklarer at det var et bevisst valg.

- Bare se pa det fantastiske turomradet vi har rett utenfor dgra! Dette er
et leerings- og mestringstilbud. Derfor gnsket vi ikke & ligge i tilknytning til
et sykehjem.

Turen gar langs en sti med hgye furutreer pa begge sider. Sidsel er lett pa
foten og leder an. Hun peker pa fargerike skulpturer langs lgypa, og den
irrgronne mosen som dekker den nederste delen av stammen pa de kraftigste
traerne.

- Jeg synes den er sa fin, sier hun.

Lukten av skog og vat mark fgrer til at minner fra barndommen dukker
opp hos Kari, som vokste opp pa en gard ikke sa altfor langt unna.

- Jeg gjette kuer om sommeren. Den gangen lgp jeg. Na er jeg ikke sa rask
lenger, men jeg har blitt bedre til beins etter at jeg begynte her. Jeg kom med
rullator. Na bruker bare en stokk, og datteren min har sagt at hun skal kjgpe
joggesko til meg.

Hun er ikke alene om & merke framgang. Ogsa Hilde har satt fra seg
rullatoren og ngyer seg med en arm a holde i. Denne dagen tar hun ny pers.
For fgrste gang gar hun, og alle de andre, helt til utkikkspunktet, inkludert
en bratt bakke. Belgnningen er panoramautsikt utover havgapet med
Homborsund fyr i det fjerne.

Sidsel Ellingsen viser skulpturer i



Fysisk aktivitet. Torunn Sangvik Fosseli og Sidsel Ellingsen.

Full konsentrasjon. F.v. Torunn Sangvik Fosseli, Kjetil Frogner,

Birgitte Naerdal, Yngve Hestmann.

Statsminister pa besok
Tilbake i klasserommet er det tid for individuell kognitiv trening.

- Vi vet at fysisk aktivitet og en tur utendgrs gjgr oss bedre rustet til
kognitive oppgaver, forklarer Nzerdal, men med puslespillet foran seg
kjenner ikke Hilde den umiddelbare effekten:

- Jeg tok visst ikke hjernen med meg inn. Den ligger igjen i skogen!

Sidsel er glad i blomster. Oppgaven hennes er & kombinere fotografier av
blomster med riktig navn. Torunn har tatt fatt pa et puslespill av Danmark.

- Jeg synes vi er privilegerte som far komme hit. Til og med stats-
ministeren har veert pa besgk hos oss, sier hun og sikter til Erna Solbergs
besgk i mai.

[ etterkant mottok de et takkebrev fra statsministeren. Der kalte hun
voksenskolen et foregangsprosjekt som landet trenger flere av. Torunn
understreker at det er viktig & ha noe fast & ga til som skaper rutiner i hver-
dagen.

- De som arbeider her viser respekt for oss og sykdommen. De har om-
sorg for oss og gir oss trygge rammer. Det er utrolig viktig. Vi trener hukom-
melsen, men jeg opplever aldri at vi ma prestere. Det er aldri noe stress her.
Vi er en gruppe som har det fint sammen, men de ser ogsa hver enkelt.
Skolen har hjulpet meg a ta grep om livet mitt og virkelig veert med pa a lgfte
meg, sier Torunn.

Ser framgang

Dagen flyr av garde. Siste post pa timeplanen er
oppsummering, og Naerdal gjentar spgrsmdlene
om navn pa by og fylke. Struktur ligger til grunn
for skoledagen.

- Telemark, spgker Hilde og blir mottatt med
humring rundt bordet.

Sa gjgr gjengen seg klare for veien hjem, og
det mangler ikke pa klemmer under avskjeden.
Igland og Neerdal opplever at mestringsevnen
er styrket hos samtlige.

- Det kan handle om bade trening og trygg-
het, for dynamikken i gruppa er veldig god.
Totalt fgrer det uansett til at de fungerer bedre
pa skolen i dag enn da de startet. Vi gleder oss
til fortsettelsen.

VOKSENSKOLEN FOR PERSONER MED DEMENS | GRIMSTAD

o Startet mars 2019.

« Inspirert av Voksenskolen for undervisning og kommunikasjon i Alborg.

» Voksenskolens mal er a vedlikeholde eksisterende funksjoner, gi opplevelse av mestring i hverdagen,

bidra til bedre livskvalitet og erfaringsdeling.

e Timeplanen bestdr av kognitiv og fysisk trening og trening av ADL-ferdigheter samt felles luns;.

« Elevene har tilbud om plass pa skolen sa lenge de har utbytte av det.

 Grimstad kommune er del av nettverket Dementia Friendship Cities sammen med Alborg og engelske

Lutterworth.

o Forskning: Alborg samarbeider med University College of Northern Denmark, Lutterworth med University of
Northampton og Grimstad med Senter for omsorgsforskning, sgr/UiA. Forskerne fra de ulike universitetene

samarbeider.

e Aktuell artikkel: «Going back to school - An opportunity for lifelong learning for people with dementia in

Denmark (Innovative practice)», A. Ward, K. Sorensen m.fl.
e Ny forskning fra Danmark presenteres pa nyaret 2020.
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Din helse — var hjertesak!

Nasjonalforeningen for folkehelsen er en frivillig, humaniteer organisasjon med
helselag og demensforeninger over hele landet. Vart mal er 3 bekjempe hjerte- og
karsykdommer og demens. Det gjgr vi med forskning, informasjon, forebyggende tiltak
og helsepolitisk arbeid. Vi er ogsa en interesseorganisasjon for personer med demens
og deres pargrende. Var innsats finansieres med innsamlede midler og gaver.

Nasjonalforeningen
for folkehelsen

O

' YTRING - Nasjonalforeningen for folkehelsen har ordet

Ingen onsker & vaere den som unnlot & hjelpe en som har gatt seg bort eller som er

skadet, men ofte herer vi likevel om at det skjer.

Er det behov for at folk flest
vet mer om demens?

Noen funksjonshemninger er lite synlige, og
gjor det ekstra vanskelig & vite ndr man bgr til-
by seg a hjelpe. Demens er en slik sykdom, der
mennesker vi uvitende passerer pa gaten
egentlig trenger at vi bryr oss. Det handler om
a se, forstd og a tgrre a ta et skritt fram nar
noen framstar som forvirret eller stresset, og
spgrre om man kan hjelpe. For mennesker som
har en demenssykdom kan det gjgre en enorm
forskjell om folk rundt dem bryr seg og tilbyr
litt hjelp med smatt og stort.

De politiske méalsettingene om at flere skal
leve lengst mulig hjemme og gnsket de fleste av
oss har om a klare oss selv er pad mange mater
sammenfallende. Men muligheten til & veere
selvhjulpen i hverdagen kan bremses av mangel
pa for eksempel orienteringsevne eller hukom-
melsesproblemer, som kan gjgre at det glipper
med & huske veien hjem eller pin-koden pa
betalingskortet.

Mer demensvennlig service

Arbeidet med et mer demensvennlig samfunn
som Nasjonalforeningen for folkehelsen startet
i 2014, har nd 134 kommuner med, og over
13 000 har deltatt pa kurs. Tilbakemeldingene
er positive. Taxisjafgrene som har veert pa kurs
forteller at de passer pa at folk faktisk finner
ngkkelen og klarer a lase seg inn, fgr de kjgrer
videre. Butikkansatte kjenner betydningen av &
lage ro og rom, om det blir stress og tull i kassa.
Bibliotekaren er klar pd at de ma vere «ekstra
vennlige og ekstra talmodige» for at biblioteket
skal vere et godt sted & veere for mennesker
med demens.
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SKREVET AV

Mina Gerhardsen
generalsekretaer i
Nasjonalforeningen for
folkehelsen

Foto: Siw Pessar

Informasjonen servicepersonell far i kursene
mottar de ogsd som pargrende, og fgrer til at
flere far litt mer kunnskap og tro pa at det nytter
a bidra til gode gyeblikk. I noen tilfeller har vi
ogsa fatt tilbakemeldinger pa at ansatte mgter
stgrre forstdelse fra kolleger og ledere nar de ma
ta en telefonsamtale som pargrende i arbeids-
tiden.

Ma trappe opp beredskapen
Noen av utfordringene mennesker med kogni-
tiv svikt og demens kan ha, bgr myndighetene
ta tak i. Det gjelder for eksempel a sgrge for
trygghetsalarmer og lokaliseringsteknologi eller
hjelp til & fa tatt ngdvendige medisiner. Men i
tidlig fase av en demenssykdom er ikke behovet
for slike profesjonelle hjelpetiltak sa stort.
Mange er i god nok fysisk form til & dra pa besgk
til venner, handle i butikken eller ga til frisgren.
Likevel vet vi at alt for mange som har demens
opplever & veere mer ensomme og isolert fra
lokalmiljget sitt enn de var fgr de ble syke.
Erfaringene fra vart arbeid med demens-
vennlig samfunn er at gnsket om kunnskap og
viljen til & bidra er stor. Det er viktig nd nar det
blir stadig flere som fir demens. Vi trenger
enda flere som kan ta et skritt fram og bidra nar
det blir vanskelig. Slik kan flere som er rammet
av demens fa beholde det som er godt i livet
lenger, ved at biblioteket fortsatt er et godt sted
a veere, butikken er en trygg sone med folk som
kan hjelpe og bussjafsren kan passe pa litt
ekstra, slik at det blir rett holdeplass i dag og.
Det demensvennlige samfunnet krever at vi
er mange som kan litt mer og kan bidra litt mer.



’ AKTUELT - reportasje

Charlotte Nagell (tekst/foto)

Aktivitetsvenn
Ir gjensidig glede

Bodegveeringen Jann Nystad (t.v.) har demens og sekte etter aktivitetsvenn i lokal-
avisa for & komme seg mer ut pa tur. Tron Andersen tok utfordringen. Det har gitt

helsegevinst for begge og et pusterom for kona, Berit Nystad.




’ AKTUELT - reportasje

Prosjektleder Maja Grav
Henriksen.

Hgstfargede blader henger fortsatt pa treerne,
men rimfrosten har inntatt bilvinduene pa
Mgrkved, ni kilometer gst for Bodg sentrum.

- Fryser du? spgr Jann kona, og fgr hun rekker
a svare, har han tatt hendene hennes i sine.

Berit og Jann traff hverandre pa gymnaset i
Fauske for bortimot 50 ar siden. De flyttet til
Bodg og giftet seg i 1973. Siden har ekteparet
bodd med utsikt til de mektige fjellene i Nord-
lands stgrste by. I 2016 fikk Jann diagnosen
Alzheimer og verbal kommunikasjon er blitt
vanskelig, men Berit hjelper til. Hun forteller at
symptomene kom snikende. Jann begynte a
glemme navn.

- I etterkant ser jeg at det ogsd var andre
signaler, men jeg tror en forsvarsmekanisme
satte inn. Vi ville ikke tenke demensordet. Jann
tok det bedre enn meg. Han har alltid veert lys
til sinns, men nar det etter hvert ble faerre
aktiviteter han fikk til pa egenhand, var det
vanskelig a fylle dagene. Etter at diagnosen var
Klar, gikk vi fgrst ut i et stort intet. Men sa
startet kommunen et hukommelsesteam, og til-
budet om aktivitetsvenn dukket opp. Det har
betydd veldig mye for oss, sier Berit.

Kobler ut fra interesser
En aktivitetsvenn er en frivillig som gjgr aktivi-
teter sammen med en person som har demens.
Nasjonalforeningen for folkehelsen star bak til-
budet, som i dag er etablert i 220 kommuner
med neermere 3 000 frivillige.
Aktivitetsvenn-modellen er et samarbeid
mellom offentlig og frivillig sektor. I Bodg

AKTIVITETSVENN

« En aktivitetsvenn er en frivillig som gjgr aktiviteter sammen med

en som har demens.

» Aktivitetsvennen og personen med demens kobles sammen pa
bakgrunn av felles interesser. De mgtes minst to ganger i
maneden og gjgr ting sammen som de liker. Det kan veere alt fra a
gd pa tur, ga pa teater eller pa kafé, til 4 bare mgtes for en kopp

kaffe og en prat.

« Malet er at samveeret skal vaere givende og trygt for begge parter.

« De frivillige far kurs og veiledning fra Nasjonalforeningen for
folkehelsen, slik at de er best mulig rustet for a veere en stgtte og
venn i hverdagen for et menneske med demens.

¢ Nasjonalforeningen for folkehelsen har utarbeidet en verktgy-
kasse for kommuner som vil drive dette tilbudet. Kommuner som
etablerer aktivitetsvenn-tilbud, vil fa stgtte og oppfelging fra
Nasjonalforeningen for folkehelsen.

Kilde: Nasjonalforeningen for folkehelsen
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kommune har Maja Grav Henriksen veert pro-
sjektleder i 50 prosent stilling siden oppstart
varen 2018. Hennes oppgave er & koordinere
tilbudet og malet er & bedre livskvaliteten til
demenssyke.

- Vi kobler frivillige og personer med demens
pa bakgrunn av felles interesser. Det skal vere
kjekt for begge. Gi dobbel glede, som vi bruker
a si. Aktiviteter kan veere sia mangt. Det kan
veere alt fra kafébesgk til konserter, yoga og
handleturer, men her i Bodg gar de fleste tur
sammen, forteller Henriksen.

Mottes i fotballen

Jann Nystad var tidligere medeier i en kjgre-
skole og har gjennom arbeidslivet laert opp
mange av distriktets sjafgrer for store kjgretgy.
Han er ogsa over gjennomsnittet sprek og har
gatt alle kjente langlgp pa ski.

I Nord-Norges stgrste turrenn, Kobberlgpet
(av Petter Northug utnevnt til det beste tur-
rennet med det beste publikummet), neermer
han seg 50 ganger med startnummer pa brystet.
Sist vinter gikk Berit og Jann en kortere distanse
sammen med den ene av parets to sgnner,
svigerdatter og tre barnebarn.

- Du md vere god til d gd pd ski, Jann?

-Ja, deter jeg, bekrefter han og Berit utdyper:
- Man leser ofte at fysisk aktivitet kan fore-
bygge demens. Det har det ikke veert mangel pa
i Janns tilfelle. Han har alltid veert en aktiv
mosjonist, og vi har veert mye pa fjellturer. Da
hverdagen ble utfordrende sa jeg at vi fikk det
bedre om vi gikk en tur. Derfor gnsket vi en ak-
tivitetsvenn som kunne ta Jann med ut i marka.

Men i Bodg hadde ingen mannlige aktivitets-
venner med turinteresse meldt seg. Henriksen
foreslo derfor a bruke lokalavisa Bodg Nu. Etter
ngye overveielse stilte ekteparet Nystad opp til
intervju, og saken fikk overskriften: «Sykdommen
hindrer Jann i 4 gjgre det han elsker sa hgyt».

Da Tron Andersen apnet avisa, kjente han
Jann igjen fra fotballklubben Grand Bodg, der
de bade spilte og var trenere sammen. Tron slo
pa traden.

- Jeg ville fgrst og fremst veere en venn og
inviterte Jann med pa Humgrjogg. Vi er en
gruppe pa ti menn som de siste 25 arene har
mgttes to ganger i uka. Noen smajogger, Jann og
jeg gar. Han har av og til lyst til & lgpe, men ma
vente pa meg. Jann er av typen som syntes
Vasaloppet ble for flatt. Han foretrakk Birken,
smiler Tron.

Berit synes det er godt at Jann far ta del i et
felleskap.

- Om han ikke bidrar til praten, sa er han en
tilhgrer. Det er selvsagt fint at Tron og Jann har



en felles historie, men langt fra et must for a bli
aktivitetsvenn. Folk kan jo finne tonen pd mange
ulike mater, understreker hun.

Laerte om diagnosen

Nasjonalforeningen for folkehelsen har ut-
arbeidet en verktgykasse for kommuner som
vil drive aktivitetsvenn-tilbud. Den inneholder
blant annet et obligatorisk sekstimers kurs
hvor de frivillige leerer om demens, slik at de
skal veere best mulig rustet til & veere en venn
og stgtte i hverdagen.

[ Bodg inviterer Henriksen ogsa til erfarings-
samlinger med faglig pafyll og middag en gang i
halvédret. Andersen sier kurset ga ham et inn-
blikk i demensdiagnosen, og samlingene gir
rom for 3 diskutere eventuelle utfordringer og
fa rad om hvordan mgte dem pd best mulig
mate.

- Det hender Jann gnsker a gi en annen vei
enn meg. Noen ganger er det greit, men andre
ganger blir det helt feil retning. Da ma jeg for-
klare at om vi skal komme oss tilbake til bilen,
sa er det best 4 ga denne veien. Som regel gar
det bra, men av og til stopper han opp. Da ma
jeg bare smgre meg med talmodighet. Det er
ikke fysikken det stidr pa. Jeg tror han blir
mentalt sliten, sier Tron.

Har venteliste

Henriksen er alltid med pa fgrste mgte mellom
den frivillige og personen som gnsker aktivi-
tetsvenn samt pargrende, for a sikre at de er en
god match. Prosjektlederen og en spesialsyke-
pleier i kommunens hukommelsesteam er til-
gjengelige for bade pargrende og aktivitetsvenner
pa mail og telefon. Ingen skal fgle at de star alene.

- De frivillige har taushetsplikt, men det er
ingen krav til helsefaglig utdanning. Vi har folk
med ulik yrkesbakgrunn og har ogsd kurset
studenter som vi haper a fa ut i praksis. Fore-
lgpig er det 13 aktivtetsvenner i Bodg, fra 29 ar
og oppover. De gjgr en fantastisk innsats, og pa-
rgrende er sveert takknemlige. Ti personer med
demens star na pa venteliste, og jeg jobber ak-
tivt for & rekruttere nye aktivitetsvenner, for
eksempel gjennom ulike mediekanaler og be-
sgk hos foreninger og lag.

Nasjonalforeningen for folkehelsen anbe-
faler at aktivitetsvennen og personen med
demens mgtes minst to ganger i maneden.
Henriksen bekrefter at kontinuitet er viktig.

- Men folk trenger ikke veere redde for a bli
bundet opp. Det er fullt mulig a reise bort i
ferier og hgytider. Vi ser at suksessfaktoren for
a lykkes i stor grad er knyttet til et neert sam-
arbeid med pargrende, sier hun.

Jann og Berit Nystad.
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’ AKTUELT - reportasje

Kjapp til beins

Turen til Jann og Tron tar omkring 50 minutter
og gar langs en lyslgype i praktfull natur. Jann
er glad i dyr og hilser pa alle mgtende hunder.

- Nar vi er ferdige med turen, og jeg har satt
av Jann og kjgrer hjemover, fgler jeg at jeg har
gjort en god ting for han, men ogsa for Berit og
meg selv. Hvis jeg skal beskrive det & vaere
aktivitetsvenn med ett ord, vil jeg si at det er
meningsfullt, sier Tron.

Berit nikker. At Jann kommer seg ut pa tur,
har gitt henne et pusterom og fjernet en bgr fra
skuldrene hennes. Hun opplever at ektemannen
er glad og forngyd etter turene og har en god ro
iseg.

- Det er fort gjort a bli isolert nar demens-
sykdommen rammer. Jann har i stor grad blitt
prisgitt meg i forhold til hva som skal skje. Nar
livet buttet, har jeg brukt venninner. Na har
ogsa Jann andre a spille pd, og det er gull verdt.
Det er hyggelig a hgre at Tron opplever det som
meningsfullt. Det er absolutt gjensidig.

Jann peker ut fugler pd lang avstand, men
dessverre glir ingen havgrner over himmelen
denne dagen.

- Du er lett pd foten, Jann?

- Skal vi Igpe om kapp? kontrer han, og det
bla blikket lyser opp:

- Fgrstemann til lyktestolpen!

Snart er 71-aringen halvveis til malet i bratt
motbakke. Undertegnede halser etter, men Tron
biter ikke pa.

- Farta til Jann kan vezere utfordrende for
knaerne mine, men jeg takler det. Han holder
meg i form. S det er en vinn-vinn-situasjon,
smiler han.

o

Jann er glad i dyr og hilser pa alle mgtende
hunder.
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DEMENS

- debatt

aktuell informasjon

aktuell informasjon - debatt

Med arets fjerde utgave gar Tidsskriftet aldring
og helse over i historien. Punktum er satt, etter
23 ars formidling av aktuelle artikler fra aldring
og helses fagomrader. Leserne oppfordres til a
folge Aldring og helse videre pa nett.

Siste utgave av

- Nedleggelsen av papirtidsskriftet er en direkte
konsekvens av dagens digitaliserte virkelighet.
Men leserne vil finne igjen en del av bladets
fantastiske innhold pd aldringoghelse.no, for-
sikrer Kari Midtbg Kristiansen, daglig leder
av tidsskriftets utgiverorganisasjon, Nasjonal
kompetansetjeneste for aldring og helse.

Starten

Forste utgave av det tverrfaglige tidsskriftet
DEMENS ble publisert hgsten 1997 under redak-
tgr Ragnhild M. Eidem Kriigers ledelse. Med
bladet ville utgiver bidra til gkt kunnskap om
demens og bedring av praksis.

Gjennom Sosialdepartementets Utviklings-
program om aldersdemens (1990-96) var
mange gode tiltak initiert og Stortinget hadde
besluttet 4 opprette et Nasjonalt kompetanse-
senter om aldersdemens.

- Det er likevel behov for mer informasjon om
forskning, tiltak for mennesker med demens,
om nytt og nyttig fra inn- og utland, fastslo
redaktgren.

Faglig styrke

En redaksjonskomité bestdende av Aase-Marit
Nygard, Harald A. Nygaard samt @yvind Kirke-
vold utgjorde bladets fgrste faglige stattespillere
med Knut Engedal og Arnfinn Eek som faglige
medarbeidere. Det «stjernespekkede» laget ble
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i drenes lgp etterfulgt av flere profilerte fag-
personer. Sammen har de pd hver sin mate
bidratt til tidsskriftets kunnskapsformidling.
Aldring og helses tidsskrift har takket vaere
dette kunnet publisere aktuelle og oppdaterte
artikler fra kompetansemiljgets fagomrader.

Flere omrader

Ved arsskiftet 2006/07 ble tidsskriftets design,
navn og innsatsomrdde endret til Demens &
Alderspsykiatri. Sideantallet i de fire arlige utgiv-
elsene gkte samtidig fra 32 til 44 sider. Begrun-
nelsen for navneendringen var at demens og
alderspsykiatri til dels omhandler felles pro-
blemstillinger, og at ansatte i eldreomsorgen
mgter pasienter innen begge fagfelt.

[ juni 2011 overtok Bente Wallander redak-
tgransvaret.

Nok et design kom i 2013. Dette ble beholdt
til man i 2017 endret navn til Tidsskriftet
aldring og helse, for a favne hele Aldring og
helses arbeidsfelt.

Publisert fag og forskning

Redaktgrene har i alle ar formidlet nyhets-
artikler og reportasjer fra praksis, mens ferske
fag- og kommentarartikler, for det meste skrevet
pd norsk, har utgjort tidsskriftets faglige
«ryggrad».

Fra 2017 ble tidsskriftet godkjent som vitenskapelig tidsskrift pa Niva 1.
Godkjenningen kom i 2017, og tidsskriftet har fgr nedleggelse publisert fire
forskningsartikler.

Fortsatt aktuelt

Mye har skjedd siden den fgrste utgaven av fagtidsskriftet DEMENS ble
sendt ut hgsten 1997. To Demensplaner er utarbeidet og gjennomfgrt, snart
lanseres den tredje. Fra arsskiftet palegges kommunene 3 tilby dagaktiviteter
til sine innbyggere med demens.

Tidsskriftet har hatt som mal 3 ligge i forkant med nyheter om den
positive utviklingen. [ vare spalter skulle leserne ogsa fa muligheter til &
fordype seg i aktuelle temaer.

Ifglge Kari Midtbg Kristiansen har tidsskriftet veert et viktig virkemiddel
nar det gjelder a utgve aldring og helses kjerneoppdrag, blant annet for & na
ut med viktig og relevant informasjon til vire malgrupper.

- Ragnhild M. Eidem Kriiger, som var redaktgr fra 1997 til nr 2-2011, og
Bente Wallander, som har ledet tidsskriftet de ni siste drene, har begge
levert utrolig mye innhold med hgy kvalitet til glede for vare lesere. Men vi
lever i ei tid preget av blant annet digitalisering, og i likhet med mange
andre utgivere har vi de siste arene opplevd nedgang i antall papirabon-
nenter. Det er derfor tatt en beslutning om a legge ned tidsskriftet, sier Kari
Midtbg Kristiansen.

Deler av innholdet vil i tida som kommer bli viderefgr i Aldring og helses
digitale kanaler.

- Vi fgler oss trygge pa at dette er en god beslutning, som vil fgre til flere
saker av god kvalitet og nd ut til stadig flere lesere, avslutter Kari Midtbg
Kristiansen.
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VINDU MOT HAVE

Han kom sammen med sgsteren sin. Han flyttet hit for en
stund siden men hadde ingen naer familie her. Sgsteren bodde
et stykke unna. Na kom hun for a veere med ham. De kom inn
pa kontoret, godt oppe i arene begge to.

Han hadde endret seg de siste drene. Han hadde veert en
selvstendig og staut mann. Statt pa ulike scener rundt om i
landet. En hgyreist mann, rank og med kraftfull rgst. Det var
ikke sd lett & se der han kom. Han var lut i ryggen, hodet litt
hengende, subbet nar han gikk. Nar han snakket var stem-
men uten fylde og kraft. Han var en skygge av den mannen
han hadde vert gjennom et langt liv. Han trengte sgsteren
ved sin side.

Hun hadde merket forandringen en god stund. Sma
endringer i starten, etterhvert mer markerte og na overtyde-
lige. Hun var godt kjent i medisinens verden, men dette hadde
hun ikke sett fgr. Hun hadde undret seg, lest og sammenliknet
brorens symptomer med lidelsene hun leste om og funnet
en sykdom som liknet hans. Kunne det veere demens med
lewylegemer

Han hadde hatt god hukommelse. Pa scenen framfgrte han
lange monologer. De satt i hodet hans, i kroppen hans, han
trengte ikke manus der han stod. N3 glemte han ofte det
hun fortalte ham, det satt ikke fast, det drev bort som i take.
Han strevde med det praktiske i hverdagen. Det hadde ikke
veert vanskelig fgr, men na var selv enkle dagligdagse gjore-
mal blitt til problemer. Han gikk i std. Han trengte hjelp.

Kroppen hadde endret seg. Han hadde seget sammen.
Den ranke holdningen var erstattet av den lute til en gammel
mann. Den lette skjelvingen i hendende hadde tatt plassen
til hans faste handtrykk. Stemmeprakten hadde visnet.

Men det underligste og kanskje mest urovekkende var
synene hans. Angriperne som kom og ville ta ham. Dyrene
som gikk over gulvet i leiligheten hans. Det var oppskakende,
det var surrealistisk, men samtidig patrengende virkelig,

spesielt om natten. Det framkalte en blanding av skrekk og
sinne i ham. Han ringte sgsteren. Hun satt der med telefon-
rgret og kunne bare trgste. Men han var alene, alene i hallu-
sinasjon og angst.

Na satt de her foran meg. Det var lett a fgle medlidenhet
med ham, kuet under sykdommens krefter. Jeg kjente sym-
pati for sgsteren som i syntese av omsorg og profesjonell
sgken hadde funnet ut hva han led under, ordnet med time
og fulgt ham hit. For meg var det bare 3 lytte, se og bekrefte.

Han gjennomgikk den vanlige utredningen. Det var demens
med lewylegemer. Det er ingen god diagnose & fa. Det finnes
ingen kur. Medisiner er tveeggede. Den beste medisin er
oftest stgtte og omsorg og noen som er der, helst hele tiden.
Men det er tungt a sta der. Det er en egen form for ensomhet
og lidelse a vere der for en av sine neermeste som gradvis
forsvinner inn i sykdommens téke.

Han kunne ikke bo hjemme lenger, selv om han fikk en del
hjelp. Sgsteren kunne stgtte ham, men ikke flytte inn hos
ham. Han trengte noen rundt seg. Det er den beste maten a
bringe virkeligheten mer inn pd scenen; a ha levende
mennesker rundt seg. Da kan uvirkeligheten fortrenges. Han
fikk plassen han trengte. Sgsteren var lettet og han forngyd.
Symptomene ble ikke borte, med de ble dempet. Det er slik
det ofte er; det roer seg ned med god omsorg.

Han trivdes. Det var fint 4 bo der, og han hadde fatt opp-
fylt et stort gnske. Han hadde vindu mot havet. Det hadde
alltid betydd mye for ham; a se ut over havet, kjenne havet,
la blikket hvile over horisonten. Stille hav, hav i opprgr, havet
der ute og havet der inne i ham. Han var kunstner. Havet
snakket til ham.

Tiden gikk. De kom en gang iblant til kontoret. Sykdommen
gikk sin gang. Han ble gradvis mer preget, svekket i kropp og
sinn og lite i stand til & forklare hvordan han hadde det eller




fare en samtale. Sgsteren var den som fortalte, skapte sam-
menheng og fulgte opp det vi kom fram til. Men han hadde
gitt uttrykk for et gnske til henne. Han hadde statt pa scenen,
det hadde veert hans liv. Na ville han gjerne framfgre et dikt
for meg, et dikt han selv hadde skrevet. Jeg sa ja, selvfglgelig
sa jeg ja. Men jeg undret meg; hvordan kunne denne syke
mannen foran meg framfgre et dikt?

Det som skjedde fyller meg fortsatt med aerefrykt. Det gér en
frysning gjennom kroppen.

Han reiste seg mgysommelig fra stolen og trddte ut pa
gulvet. Og der, rett foran gynene mine, skjedde transforma-
sjonen. Han rettet den lute ryggen. Kroppen gjenfant sin
stolte holdning, sin ranke positur, han stod som pa scenen
igjen. Det var ingen storslatt scene, bare et enkelt legekontor,
men na fylte han rommet. Han steg inn i sin gamle, kjente
rolle, han var skuespiller igjen.

Han hevet hodet. De matte gynene gjenfant sin glans. Det
var en fasthet over ham, en kraft, jeg inntil da ikke hadde
sett. S& kom diktet hans: «Vindu mot havet». Den svake og
nglende stemmen var borte. Rgsten var full av kraft, fylde,
sikkerhet og autoritet. Uten & ngle, uten a tvile pa en strofe,
fulgte han diktets rytme og rim, malte det ut for meg med
stemme og holdning og glgd i gynene. Stemmen steg og sank
gjennom de ulike strofene fgr han avsluttet, kraftfullt,
dvelende og fullt av musikk:

«Jeg har vindu mot havet - mot Gud - og meg selv!»

Det var ikke til & tro. Men det var sant. Det foldet seg ut foran
gynene mine. Han hadde sttt fram som den han var, bak
sykdommen, bak symptomene, bak lidelsen han bar. Han
hadde vist seg fram som i en dpenbaring, fgr han sank til-
bake i den posituren jeg hadde sett ham i tidligere. Jeg visste
at slikt kan skje. Nar innsunkne, naermest spraklgse i syke-

hjemmet bys opp til dans, kan de vekkes til live igjen. De kan
folge musikken og rytmen, danse over gulvet, smile og leve.
Et gyeblikk av himmel, for de synker sammen og fglges til
spisebordet stgttet av rullatoren, tilbake i skodden. Det er
noe der inne som kan vekkes, som kan gjenskape det som
var, det livet som engang ble levd.

Minnet om ham har prentet seg inn i meg. Det er et vakkert
og betydningsfullt bilde som ofte dukker opp - som en
paminnelse. Det er s lett & se sykdom og symptomer. Det er
det vi er oppleert til; samle symptomer, kategorisere, sette
diagnose, foresla behandling og ellers trgste og lindre. Men
det er lett 4 se seg blind pa symptomer og sykdom. Bak skju-
ler det seg et menneske. Et liv med innhold, med mening og
meningslgshet, med mestring og nederlag, med arbeid og
hvile, med ensomhet og fellesskap - og med behov for & bli
sett.

Det er banalt. Selvsagt er det slik. Allikevel skjer det stadig;
at mennesket trer i bakgrunnen - i forgrunnen ruver syk-
dommen.

Det er et tap, for den som lider og for den som skal prgve
alindre.

Jeg fikk diktet av ham. Han hadde skrevet det ned pa et
papir. N3 henger det pa korktavlen pa kontoret, som en
paminnelse i den daglige dont.

Som en paminnelse og en utfordring:
Hvem er dette mennesket?

Tekst/foto: Hikon Holvik Torgunrud, overlege
Alderspsykiatrisk poliklinikk, Psykiatrisk
avdeling, Sgrlandet Sykehus HF

B holvikto@online.no
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Hvordan kan vi med personsentrert
omsorg forebygge og redusere
bruken av makt og tvang?

Bakgrunn
Det finnes studier og forskning som sier noe om
effekt av personsentrert omsorg. Eksempler pa
dette er reduksjon av nevropsykiatriske symp-
tomer (3), reduksjon av agitasjon og bedre
humgr og livskvalitet for pasientene (5). 1 egen
avdeling har vi erfart at dette stemmer med
praksis, men vi har ogsa erfart en reduksjon og
forebyggingseffekt i bruk av makt og tvang.
Mélsettingen med denne artikkelen er a be-
lyse hvordan personsentrert omsorg kan bidra
til & redusere og forebygge bruk av makt og
tvang. Jeg tar utgangspunkt i hvordan det over
ar er jobbet med innfgring av personsentrert
omsorg ved egen avdeling, og vil belyse med
erfaringer, eksempler, utfordringer og pastander
fra egen hverdag.

Personsentrert omsorg
Det finnes flere definisjoner av personsentrert
omsorg. Noen forstar det alene som individua-
lisert omsorg, mens andre ser pa det som et
bredt verdigrunnlag. Ved egen avdeling har vi
jobbet etter en moderne definisjon (1).
Personsentrert omsorg omfatter fire hoved-
elementer; Verdigrunnlag, Individuell tilneer-
ming, Personens perspektiv og Sosialt stgttende
miljg.

Verdigrunnlag

«Det fgrste elementet i personsentrert omsorg
handler om & verdsette mennesker.» (1, s.20)

«Et verdigrunnlag som anerkjenner menneskets
absolutte verdi, uavhengig av alder og kognitiv
funksjon.» (1, s.9)

[ teorien om personsentrert omsorg, beskrives
ngkkelindikatorer for verdsetting. Visjon, per-
sonalledelse, oppleering og kompetanseheving
hos personalet og omsorgsmiljg, er eksempler
pa ngkkelindikatorer.
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Visjon

For egen avdeling var det avgjgrende at vi bestemte oss for implementering
av personsentrert omsorg som verdigrunnlag. Vi hadde allerede startet
med 3 jobbe med Verdal kommunes overordnede verdier. Dette la et godt
grunnlag for videre arbeid.

Verdal kommune har Lojalitet, £rlighet og Respekt som verdigrunnlag.
Som ansatt i Verdal kommune skal du veere kjent med disse tre verdiene.
Dette er tema allerede i en utlysningstekst eller i et intervju. Men hva betyr
dette egentlig for oss i hverdagen ved avdeling Fredheim? Hvordan lede
etter disse verdiene, og hvordan oppleves det a vaere pasient, pargrende
eller ansatt ved en avdeling med slike verdier?

Hva betyr respekt for oss som jobber ved avdeling Fredheim? Vi har
jobbet med disse spgrsmalene, og kommet fram til at for oss betyr respekt
blant annet hverdagsrespekten. Eksempler kan veere 4 hilse pa pasientene i
hverdagen, banke pa dgra nar vi skal inn pa et pasientrom, spgrre om det er
greit at vi kommer inn pa rommet og inkludere pasienten i samtaler rundt
bordet. Respekt kan veere a ha en grunnleggende felles forstdelse for at det
er pasientene som bor ved avdelingen, mens vi som jobber der er i deres
bolig. Hvordan opptrer vi vanligvis nar vi er i andres bolig i andre sammen-
henger? Respekt kan vaere a legge vekt pd mennesket og ikke sykdommen.
PERSON med demens i stedet for person med DEMENS. Det er grunn-
leggende i personsentrert omsorg a bevare synet pa personene med demens
som en unik person gjennom hele sykdomsforlgpet.

Hva betyr lojalitet? For oss kan lojalitet handle om lojalitet til det som er
bestemt. Hvis det skal prgves ut ett nytt tiltak for a forebygge uro hos en
pasient, ma tiltaket fglges av alle ansatte.

Det er jevnlig dokumentert at Kdre blir urolig etter middag. Ndr de andre
pasientene reiser seg og gdr fra fellesarealet, blir Kdre urolig. Han gir uttrykk
for at han skal hjem, og beskrives som utrygg og rastlgs. Ansatte blir pd et
VIPS-mgte enige om tiltak som kan forebygge
denne uroen. Mdltidet skal avsluttes med at
personalet tilbyr d fplge Kare til eget rom, for de
andre pasientene forlater bordet. Inne pd eget
rom skal det settes pd hans yndlingsmusikk, og til-
rettelegges for hvile, med godstol og fotskammel.
Tiltaket evalueres etter 14 dager.

Hvis det skal veere grunnlag for a evaluere
dette tiltaket, er det ngdvendig at alle ansatte
har fulgt tiltak og dokumentert hvordan det har
fungert.

SKREVET AV
Ingunn Sund Forbord

Avdelingsleder @rmelen
Bo og Helsetun,
avd. Fredheim



Personalledelse

Som leder har jeg ett stort ansvar for  utgve verdiene i det daglige, og lede
i riktig retning. Som leder tar jeg utgangspunkt i at jeg i min utgvelse skal
tilstrebe & veere en rollemodell for disse verdiene, bade i mgte med pasienter,
pargrende og ansatte. Hvem er jeg i mgte med, og hvordan pavirker det den
jeg starirelasjon med? Gjennom &r med implementering av personsentrert
omsorg i avdelingen, har jeg som leder erfart at verdigrunnlaget etter hvert
ble en naturlig del i utgvelse av ledelse. Lojalitet, aerlighet og respekt er
tema pa medarbeidersamtaler og i det daglige. Ansatte skal vite hva jeg for-
venter av dem i det daglige, fa tilbakemeldinger pa det som er bra og det
som kan bli bedre, og at de opplever at ledelse utgves med en grunntanke
pa a styrke den enkelte ansatte. I hverdagen handler dette mye om a inklu-
dere, utfordre og stgtte den enkelte ansatte, og ansattegruppen som helhet.
Som leder er det min rolle a lede pé personsentrert omsorg og kommunens
verdier, i faglige og etiske diskusjoner, og gjennom utgvelse av ledelse
generelt.

Opplaering og kompetanseheving hos personalet

Vi opplevde at det ble ngdvendig & jobbe malrettet med enkelte fagomrader,
for & forsta denne maten 4 jobbe pa. Det er fgrst og fremst jobbet med kom-
petanseheving pd demenssykdommer, personsentrert omsorg og lovverk
om bruk av makt og tvang.

Underveis i arbeidet jobbet vi med spgrsmalet: Kunne jeg veert pasient
ved egen avdeling? Vi opplevde at enkeltansatte svarte nei pd dette spgrs-
malet. Arsakene var ulike, men de ga et godt utgangspunkt for forbedrings-
arbeid videre. Et eksempel var at det av og til ble snakket om pasient i felles-
areal, med flere pasienter til stede. Dette ble tatt opp, og ansatte ble
bevisstgjort sin atferd. Her ble det alles oppgave @ minne hverandre pa at
den form for praksis ikke hgrer hjemme i ett sosialt stgttende miljg.

Verdal kommunes verdier og implementering av personsentrert omsorg
har for oss lagt et godt grunnlag for a skape et felles verdigrunnlag for
avdelingen. Et verdigrunnlag som legger til rette for a skape et godt om-
sorgsmiljg for pasientene & bo i. Et miljg som stgtter opp om og inkluderer
den enkelte pasient, pargrende og ansatte, uavhengig av alder og kognitiv
funksjon.

Individuell omsorg
«Det andre elementet i personsentrert omsorg handler om & behandle per-
soner som enkeltindivider.» (1, s.34.)

Ved avdeling Fredheim gjennomfgres en kartlegging av hvem den enkelte
pasient er. «Min historie» fylles ut sammen med pasient og pargrende. Det-
te gir ansatte et godt grunnlag for a fremme god kommunikasjon og tilrette-
lagt aktivitet for den enkelte, og bekrefte personens identitet giennom sam-
tale og handling i hverdagen. I tillegg benyttes «Min historie» i planlegging

VIPS praksismodell er en modell for & implementere personsentrert
omsorg. Navet i VIPS praksismodell er et fagmgte med fast struktur,
der ansatte og leder har faste rolle og funksjoner. I fagmgtet analyse-
re og diskuterer ansatte enkeltsituasjoner, med utgangspunkt i hvor-
dan personen med demens ser ut til 3 oppleve situasjonen. Malet er &
komme fram til tiltak som ansatte kan gjgre for at personen med
demens skal oppleve dagene som gode og meningsfylte.

Kilde: aldringoghelse.no

av individuelle aktiviteter. Disse aktivitetene er
strukturert inn i ukeplaner, og evalueres hver
fijerde uke. I enkelte sammenhenger kan uke-
planer veere med a legge grunnlaget for minst
mulig bruk av makt og tvang.

Kare har alltid veert en friluftsmann, glad i &
ga turer og veere ute i frisk luft. Na bor han ved
avdeling Fredheim. Kare kan ikke ga ute i naer-
omradet alene pa grunn av utfordringer med
orienteringsevnen og trafikkbildet. Han trenger
at noen gar sammen med han.

Kdre har en egen ukeplan pd aktiviteter, som
ansatte, aktivitetsvenn og stgttekontakt tilbyr d
veaere med pd. Kdre har tvangsvedtak pa tilbake-
holdelse i institusjon. Den siste tiden er det imid-
lertid sjelden at ansatte observerer at Kdre gir
uttrykk for at han vil ga ut fra avdelingen. Han er
ute pd gdtur daglig, og synes d veere tilfreds med
dette. De gangene han gnsker d ga ut, informeres
han om avtale om gdtur senere pd dagen, og det-
te fungerer godet.

For & sikre individuell behandling benyttes
tiltaksbeskrivelser i dokumentasjonssystemet
Profil. Tiltaksbeskrivelsene skal vere sd beskri-
vende og detaljerte at vi sikrer at alle ansatte
har tilstrekkelig informasjon til & utfgre bistand
pa en hensiktsmessig mate for pasienten. Det
sikrer ogsa at tiltaket utfgres pa mest mulig lik
mate over tid, og gir grunnlag for evaluering av
effekt. Tiltakene skal beskrive detaljer som kan
veere avgjgrende for om den ansatte oppnar til-
lit i mgte med den enkelte pasient. Et eksempel
kan vere en tiltaksbeskrivelse av morgenstell
til Kari. Her kan det veere avgjgrende hvordan
den ansatte opptrer i fgrste kontakt med
pasient denne dagen. Husk & banke pa dgra,
ikke sett pa full belysning, snakke minst mulig,
sette pa musikk (som pasienten liker), trekke
seg ut av rommet, g inn igjen og sette seg pa
sengekanten og sa videre. Selve bistand til per-
sonlig hygiene blir bare en liten del av tiltaket,
da du fgrst og fremst ma gjgre deg fortjent til
tillit for & kunne komme i posisjon til & sam-
arbeide. I tillegg kan det komme fram at bytte
av personal kan vere ett heldig tiltak. Det er
ikke sjelden at vi opplever a ikke komme i posi-
sjon til & fa bistd med gnsket helsehjelp. Det kan
bety at Kari ikke har fatt bistand til deler av
personlig hygiene i lgpet av dagvakten, kanskje
heller ikke pa aftenvakten, og ikke av nattevakt.
Det kan ga to dager eller en uke uten av Kare tar
imot bistand. Vi har erfart at ansatte bedre for-
star og evner a jobbe pa denne maten, med gkt
kompetanse pa lovverket og grenser for bruk
av makt og tvang.

For at ansatte skal kunne jobbe pa en slik
mate, har det veert avgjgrende at vi i forkant har
jobbet med verdier, holdninger og en felles
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forstédelse for hva det er  jobbe. Denne méten &
jobbe pa kan fgre til situasjoner der en ansatt
bistar flere pasienter med morgenstell, mens
en annen ansatt bruker tilsvarende tid pa til-
litsskapende tiltak og bistand til en pasient.
Dette har vi opplevd kan veaere utfordrende
situasjoner, som krever at verdigrunnlag og
faglig forstaelse ligger som en felles plattform
for hele personalgruppa.

A forsta verden fra perspektivet til
personen med demens

«Det tredje elementet i personsentrert omsorg
handler om & forstad verden fra perspektivet til
personen med demens.» (1, s.48)

Ved avdeling Fredheim har vi jobbet med for-
staelsen av utfordrende atferd som kommuni-
kasjon.

Ved endringer av atferd spgr vi om hva det er
som ligger bak denne endringen. [ samarbeid
med tilsynslege undersgkes mulige medisinske
arsaker til atferdsendringen, som smerter, be-
tennelsestilstander, medisinendringer med mer.

Kan det veaere noe i det fysiske eller sosiale
miljget som er endret og pavirker pasient? Ved
behov gjennomfgres VIPS fagmgte for a se etter
arsak til endringer, og komme i gang med tiltak
for a forebygge atferden.

Primeerkontaktsystemet er viktig for a sikre
at pasientene har en talsperson, som har spesielt
ansvar for oppfglging av pasient og pargrende.
Det er et lederansvar a sikre at ansatte kjenner
til hva som forventes av dem i form av sin rolle
som primaerkontakt.

Det er en gvelse d prgve a forsta en situasjon
ut fra hvordan pasienten opplever situasjonen.
Det er jobbet mye med a bytte ut «synsing»
med fag og perspektivet til pasientene. Gammel
praksis bar preg av mye synsing fra personalet, og
mangel pa faglig tyngde og evne til & ta andres
perspektiv. Kunnskap om personsentrert om-
sorg har gitt gkt forstaelse for hvordan pasienten
opplever situasjonen, og bidrar til 4 finne tiltak
for hvordan vi pa en mest mulig hensiktsmessig
mate kan mgte pasienten i den gitte situasjon.

For at ansatte skal kunne klare 3 ta perspek-
tivet til pasienten og pa denne maten forsta at-
ferden, er det for oss avgjgrende at alle ansatte
har en felles forstaelse for denne maten a jobbe

pa.

Sosialt miljo

«Det fjerde elementet i personsentrert omsorg

handler om & etablere et stgttende sosialt miljg

som dekker personens psykologiske behov.»
(1,s.62)
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Personverd er et sentralt begrep i personsentrert omsorg. Det skapes i sam-
spillet mellom mennesker og inneholder elementene gjenkjennelse, respekt
og tillit.

[ vart arbeid mot et sosialt stgttende miljg, har vi hatt fokus pa hva det er
vi gjer i hverdagen som styrker eller svekker personverdet. Vi opplevde at
gammel praksis kunne hemme den enkelte pasient og det sosiale miljget.
Eksempler pa dette kan veere et stgrre fokus pa a fa oppgaven utfgrt, enn pa
hvilken mate oppgaven blir utfgrt. En mer oppgavesentrert hverdag. Dette
kunne innebaere at et morgenstell til Kari ble utfgrt av to ansatte (hensikts-
messig for ansatte & vaere to, men kanskje ikke for pasient), i et for raskt
tempo for pasienten (fokus pa at oppgaven skal utfgres), til et gitt tidspunkt
om morgenen (tidspunkt som passet ansatte, men ikke pasient) og at ansatte
snakket over hodet pd pasienten (mangelfull inkludering av pasient). Vi
erfarte at ansatte aldri hadde til hensikt 8 hemme pasienten i denne maten
a utfgre morgenstellet pa. Utgvelsen opplevdes mer som et resultat av
mangelfull bevisstgjgring og en viderefgring av oppgavesentrert gammel
praksis.

I ny praksis kan det fortsatt veere behov for at to pleiere bistar Kari under
morgenstell. Hvis det er uheldig for Kari med to personer til stede, vil vi
tilstrebe at det er to til stede sé kort periode som mulig. Tiltaksbeskrivelsen
sier hvordan morgenstell skal utfgres pa en mest mulig hensiktsmessig
mate. Dette kan innebzere at for Kari er det viktig at det utfgres etter hennes
tempo. I ny praksis er det pasientens dggnrytme som sier noe om nar
morgenstell utfgres. I tillegg kan det veere at innholdet i morgenstellet, ut-
fores gradvis gjennom hele dggnet, hvis det er dette som er til beste for og
mulig for Kari. Inkludering av pasienter har blitt en del av pleiekulturen,
der ansatte kan bruke moregenstellsituasjonen til 3 bekrefte og fremme
pasientens identitet.

Vi har ryddet bort ukulturer underveis mot en mer personsentrert om-
sorg. En praksis der personalet trekker seg tilbake til vaktrommet for
kortere (og lenger) pauser mellom arbeidsoppgaver, er nok kjent for mange
som jobber ved sykehjem. Hvordan kan vi skape et sosialt stgttende miljg
hvis ansatte trekker seg bort fra pasientene. Vaktrom er definert som
arbeidsrom. Enhver anledning personalet har, skal brukes til & vere
sammen med pasientene, i fellesareal eller pa pasientens rom. Ansatte ma
gjerne ta seg en kopp kaffe, men den skal nytes sammen med pasientene. |
denne sammenheng er det jobbet med a sikre en felles forstaelse av at vi er
pa jobb for pasientene, og at vi i form av maten vi opptrer pa, avgjgr om
pasienten opplever et sosialt stgttende miljg eller ikke. Karlsson og Oterholt
skriver at for a bygge relasjoner ma helsepersonell by pa seg selv. De skriver
at som helsepersonell er det avgjgrende a vise engasjement for jobben og
faget sitt. De skriver at 4 like jobben sin og ha stolthet for det man gjgr, med-
virker til at pasienten far et inntrykk av helsepersonell som en som vil og
kan, og som en man kan stole pa (2).

Hvis ansatte til enhver tid har en grunnleggende holdning om & styrke
pasientens personverd og skape gode gyeblikk, vil det i lgpet av dagen bli
mange lgft som kan etterlate en god magefglelse.

I denne sammenheng har vi hatt mye fokus pa «hva er det a jobbe»? Vi
ma ha en felles forstdelse av at det a sitte sammen med en pasient for &
trygge pasienten og a jobbe tillitsskapende i forkant av et morgenstell, er
likestilt med & utfgre praktiske oppgaver. Vi har brukt tid pa & definere
jobb-begrepet. Det har ogsa veert ngdvendig a endre til en praksis der vi
tilstreber at minst én ansatt er i fellesarealet sammen med pasientene.
Dette opplever vi er med a forebygge uro, ved at ansatte skaper trygghet med
sin tilstedeveerelse og kan komme i forkant og unnga uheldige situasjoner.

Kari er pasient ved avdeling Fredheim. Hun liker d oppholde seg i felles-
arealet. 1 dag sitter Kari sammen med andre pasienter og to ansatte. De
ansatte snakker seg imellom om en dame som heter Bjorg. De snakker om at



hun av og til roper hgyt, og at dette ikke er bra for de andre. Kari opplever at
de to ansatte er negative i stemmene sine og hun blir urolig inni seg. Kari
kjenner et ubehag med d sitte her, og tenker at hun reiser seg og gdr. Kari
bestemmer seg for at hun vil gd hjem til seg selv.

Situasjonen med Kari hgrer til i gammel praksis. Vi opplevde oftere uro i
fellesarealet tidligere. Det er grunn til 4 tro at det har en sammenheng med
at personalet nd er bevisst pa hva det blir snakket om, med pasienter til
stede. Det har skjedd en dreining fra samtaler mellom ansatte, til inklu-
dering av pasienter.

Kare sitter i stuas fellesarealet. Det gdr flere mennesker litt til og fra. Han
lurer pd om han ogsad skal reise seg d gd? Kanskje se hvor de andre gdr? Sd
hgrer han at en dame ved siden av som spgr om det er greit at hun setter seg
sammen med han en stund. Hun smiler til han. Hun har sd lyst til @ hgre han
lese opp dikt fra en bok hun har med. Kdre liker godt d lese dikt, det har han
alltid gjort. Klart han kan lese dikt for den hyggelige damen som smiler sd fint.

Samme situasjon, men ulike lgsninger. Vi opplever ofte at ansatte ved
andre avdelinger uttrykker at denne méten a jobbe pa har ikke vi tid til. Vi
har erfart at denne maten a jobbe pa er mindre personalkrevende enn gam-
mel praksis. | gammel praksis ville Kare ha reist seg og gatt for 3 se etter de
andre. Kanskje finner han ikke roen, og tenker at han vil gd hjem. Han gar
mot ytterdgra, og er pa vei ut. Situasjonen vil bli uheldig for Kare, og
personalkrevende for ansatte.

Bruk av makt og tvang
Kap. 4A i Pasient og brukerrettighetsloven, dpner opp for bruk av tvang til
personer uten samtykkekompetanse som motsetter seg helsehjelpen.

«Fgr det kan ytes helsehjelp som pasienten motsetter seg, ma tillits-
skapende tiltak ha veert forsgkt, med mindre det er apenbart formalslgst a
prgve dette.» (6)

Tillitsskapende tiltak beskrives i rundskrivet som tiltak som anvendes i
konkrete situasjoner med motstand, og tiltak som kan anvendes pa litt lengre
sikt for & oppna en generell tillitt hos pasienten, som igjen kan bidra til at
pasienten ikke motsetter seg tilbudet om helsehjelp.

«Formalet med reglene i dette kapitlet er a yte ngdvendig helsehjelp for a
hindre vesentlig helseskade samt a forebygge og begrense bruk av tvang.» (6)

[ egen avdeling har det gjennom flere ar veert lagt til rette for og forventet
at ansatte har kunnskaper om kap.4A. Vi erfarer at denne kunnskapen
bidrar til en bedre forstaelse av personsentrert omsorg som verdigrunnlag
ved avdelingen.

Personsentrert omsorg legger blant annet til rette for a inkludere, be-
krefte identitet, lgfte/fremme, og hele tiden jobbe for & oppna tillitt i mgte
med. Dette samsvarer godt med lovverkets krav om at tillitsskapende tiltak
skal veaere forsgkt. I tillegg vil ansatte bedre forsta hvorfor de ma jobbe pa
denne maten, for a kunne tilstrebe a gi helsehjelp til pasienter uten samtyk-
kekompetanse. De er kjent med at det skal veere fare for alvorlig helseskade
for det kan fattes vedtak om bruk av tvang. Det har utfordret oss i mange
situasjoner, og har fgrt til mange etisk vanskelige diskusjoner.

Kari har ikke dusjet seg pd tre uker. Hennes datter kommer pd besgk, og
blir fortvilet ndr hun ser hvordan mor ser ut pd hdret. Hun gir uttrykk for at
hun ikke er forngyd med ansatte, og mener at de ikke har gjort jobben sin.

For 4 kunne mgte pargrende i slik situasjoner, trenger ansatte kunnskap
om Kkriteriene for bruk av tvang. Ansatte ma ta en samtale med datter, og
mgte henne pa at hun er fortvilet over situasjonen. I tillegg ma datter fa
informasjon om hvorfor Kari ikke har vasket haret, hvordan ansatte har
jobbet med tillitsskapende tiltak og gjerne spgrsmal om datter har forslag
pa tiltak som kan fungere. Sannsynligvis vil ikke Karis mangel pd harvask
fare til vesentlig helseskade og vedtak pa bruk av tvang, men hele situa-
sjonen kan oppleves vanskelig for alle bergrte.

Avslutning

Vi erfarer daglig hvordan vi med en mer per-
sonsentrert omsorgskultur forebygger og redu-
serer bruk av makt og tvang. Som leder tenker
jeg at dette fgrst og fremst handler om at ansatte
er kjent med hva som forventes av dem i hver-
dagen. De kjenner verdigrunnlaget, og hva
dette innebeerer for den enkelte ansatte i ut-
gvelse i det daglige. De stgtter hverandre i denne
maten a utgve jobben p3, og gjgr hverandre god.
[ tillegg er de kjent med leders forventninger i
forhold til fagkunnskaper. Leder utgver og leder
pd verdigrunnlaget gjennom daglig ledelse.
Ansatte er enige om et verdigrunnlag som be-
varer synet pd personen med demens som en
unik person gjennom hele sykdomsforlgpet, og
en utgvelse av praksis som skaper et sosialt
stgttende miljg. Dette gir et godt grunnlag for &
sikre at makt og tvang reduseres og forbygges
gjennom pleiekulturen som er ved avdelingen.

igfo@verdal. kommune.no
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Bruk av minnealbum

— for a opprettholde selvet hos personer

med demens

«Selvet» er individets opplevelse av egen identitet. A ha et godt og tydelig selv er viktig for

var psykiske helse. Livshistorien kan sees som selve grunnlaget for vart selv. Et personlig og

tilrettelagt minnealbum om personens livshistorie vil ved hjelp av erindring kunne styrke

selvet hos personer med demens, og dermed gi dem bedre livskvalitet.

Bakgrunn

Et stort problem for personer med demens er at
mange etter hvert ikke husker hvem de faktisk
er, og mister kontinuiteten i eget liv (1). De
forer en stadig kamp for & bevare seg selv og
har en frykt for & miste kontakt med egen iden-
titet. De kan ha store kommunikasjonsvansker,
bade med a forstd hva andre sier og med & ut-
trykke seg verbalt (2).

Miljgbehandling for personer med demens
har som mal & redusere negative fglger av syk-
dommen ved & bidra til en kvalitativt bedre
hverdag for de som er rammet. Det anbefales at
man legger opp til stimulering og aktiviteter
som bygger pd personens tidligere erfaringer
og interesser (3). Ifglge Rokstad (4) handler
miljgbehandling for personer med demens om
a tilrettelegge det fysiske og sosiale miljget slik
at personen kan bruke sine ressurser gjennom
aktiviteter som stgtter selvfglelse og mestring
for a skape trivsel, glede, velveere og livskvalitet.

Selvet defineres ifglge Store Norske Leksikon
som «en sentral og unik side ved menneskets
personlighet; karakterisert ved individets organi-
serte og varige opplevelser av egen identitet».
«Identitet» og «jeg» eller «ego» er beslektede,
men ikke identiske begreper fra psykologien.
A ha et godt og tydelig selv er viktig for var
psykiske helse. Ved depresjon opplever man
seg for eksempel ofte ikke som «seg selv», og et
eksempel pa dette er spgrsmalet «Nar fglte du
deg sist som ditt gamle jeg?» i et diagnostisk
intervju (5).

Det finnes ulike teoretiske modeller for
hvordan vart selv skapes og vedlikeholdes. «Til
tross for at det gir intuitiv mening d snakke om
at ethvert menneske har noe vi kan kalle et
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«selv», har det vist seg vanskelig a gi dette begrepet noen entydig defini-
sjon.» (5) En av teoriene om selvet er den narrative, som ser p3 selvet som
basert pé livshistorien, en fortelling om vart liv som vi kontinuerlig opp-
daterer og forteller pd nytt. Minner fra fortiden plasseres inn i en sammen-
heng med hvem vi er i dag (6). Man kan uttrykke det som at «vi er var historie».
Denne teorien om selvet gir mening i forbindelse med livshistoriearbeid.

Etter hvert som sykdommen utvikler seg kan personer med demens
oppleve a forsvinne fra seg selv dersom vi ikke hjelper dem med d minnes
hvem de var og er. For oss helsearbeidere oppfattes de ikke sjelden kun som
den de er her og ng, siden vi ikke kjenner deres historie.

[ demensarbeidet er det helt avgjgrende at vi kjenner til personens livs-
historie og individuelle preferanser for a kunne forsta personen og a gi til-
passet omsorg. De vi faktisk kjenner behandler vi med mer respekt (7), og
min erfaring er at personer med demens som vi ikke kjenner sa godt ofte
kan bli behandlet som kun sin diagnose og ikke som en person. Kitwood
skriver at ved & gd inn i relasjoner med en «jeg-det»-holdning opprettholder
vi en sikker avstand til personen. Ved & velge «jeg-du» holdning viser vi
imgtekommenhet (8).

Selvet kan som nevnt forstds som et produkt av var selvbiografiske
hukommelse, en livsfortelling som kontinuerlig oppdateres med ting som
skjer i livet. Vi oppfatter oss alltid som «oss selv» uansett hvor vi er i livet,
uansett om vi er barn eller voksen, singel eller gift - jeg er alltid meg. Det er
sentralt for oss alle 4 beholde en fglelse av et sammenhengende selv med en
forbindelse til fortiden, var livshistorie (9).

Ved en demenssykdom far man vansker med a lagre nye minner. Da blir
selvet ikke lenger oppdatert og det «gar ut pa dato». Etter hvert begynner

ogsd de gamle minnene 3 svekkes, som regel i om-
vendt kronologisk rekkefglge, og personens selv

SKREVET AV blir enda mer utdatert. Like fullt kan personen
Mona Bekkhus- med demens oppleve sitt selv som like ekte som vi
Wetterberg, andre opplever vart selv (10). At selvet er gatt ut

fagkonslientidemens pa dato er ikke ensbetydende med redusert grad

av velveere (11), men med tiltakende demens kan
minnene bli sd utydelige at man begynner & bli
usikker pa hvem man er. Dette utgjgr en trussel
mot personens selv. Et usikkert eller utydelig selv
kan fgre til psykiske symptomer som uro, depre-

Utviklingssenter for
sykehjem og hjemme-
tjenester (USHT) @stfold



sjon og angst. Dette betyr at vi som omgas personer med demens, som familie
eller profesjonelt, ma yte forstaelsesfull hjelp for at personen skal kunne
identifisere seg selv (11).

Et selvbiografisk minnealbum kan hjelpe personen med demens a gjen-
kalle livshistorien og dermed styrke personens selv. Minnearbeid som
miljgbehandling er & bruke en persons minner og tidligere erfaringer aktivt
(4), og & stimulere minnene og lysten til 8 kommunisere (2).

Hvordan utforme et minnealbum

til en person med demens

Moss kommune hadde i 2013 prosjektet «Livshistorien i tekst og bilder»
der de blant annet laget et forslag til hvordan et minnealbum kan utformes.
Malet med deres prosjekt var primeert at ansatte i demensomsorgen skulle
fa et bedre redskap, men de papekte at albumet kunne brukes ogsa av pasi-
enten selv og dennes naerstaende (12).

Man bgr bruke bilder og ikke bare tekst. En viktig grunn til det er at visu-
elle ledetrader som bilder utlgser mer emosjonelle minner enn verbale
stikkord eller lukter (13).

Et selvbiografisk minnealbum ma handle om viktige hendelser og perso-
ner i personens liv (14). Tidsperioden i livet man bgr konsentrere seg om er
den vi har flest tydelige selvbiografiske minner fra, nemlig fra 10- til 30-
arsalder. Fenomenet kalles «The Reminiscence Bumpy, eller «erindrings-
pukkeleny, fgrst beskrevet av Rubin og medarbeidere, og senere bekreftet i
en rekke studier (13). Den mest sannsynlige forklaringen til fenomenet er
at dette er en periode i livet med mange unike og viktige hendelser, som for
eksempel den fgrste alvorlige forelskelsen, fullfgring av utdanning, gifter-
mal, barnefgdsler og sa videre (15).

Yngre familiemedlemmer gnsker ofte & inkludere bilder av barnebarn og
oldebarn i et slikt minnealbum. Det kan selvfglgelig veere koselig, men det
er viktig at tyngdepunktet i minnealbumet ligger pa 10- til 30-arsalder for
personen det gjelder. For personer med moderat til alvorlig grad av demens
er det sjelden at bilder av barnebarn og oldebarn vekker noen personlige
minner.

Det kreves en arbeidsinnsats for d lage et slikt album, og uten god kjenn-
skap til personen er det vanskelig a lage det. Hvem kjenner oss best fra tida
vi var mellom 10 og 30 ar og kan fortelle om viktige opplevelser? Det er
neppe vare barn, som jo ofte er de som blir spurt om a fylle ut skjema for

Mona (10 ar) holder

et lam fra garden
Stokstad. Hun var med
sauene bade nar de
lammet, ble klippet

og slaktet.

Mona (11 ar) med
kopplammet hun foret
opp med melk pa
flaske.

bakgrunnsopplysninger. Erfaringsmessig er det
sgsken og gamle venner som innehar mest
aktuell informasjon.

Jeg ba min egen sgnn, som ble fgdt da jeg var
27 ar, om 4 fylle ut mine bakgrunnsopplysninger.
Han kunne naturlig nok nesten ikke fortelle noe
som var relevant for den aktuelle tidsperioden
bortsett fra at jeg hadde veert speider. Dette har
fort til at jeg har laget mitt eget minnealbum
siden jeg er den eneste som kan fortelle om
hendelser som faktisk er viktige for meg.

Som behandlende personale kan man ikke
framskaffe denne viten uten hjelp fra pargrende
nar pasienten har alvorlig grad av demens. Jeg
er derfor uenig med Tretteteig (2016) som
hevder at personalet eller pargrende kan lage
et minnealbum. Hvis en skal lage en bok om en
pasient en verken kjenner oppveksten eller den
tidlige voksen-perioden til, vil det kunne bli en
bok med liten verdi for pasienten. Hvis pasienten
ikke har pargrende ma vi derimot gjgre sa godt
vi kan.

Et tradisjonelt fotoalbum har ofte flere bilder
per side, og sjelden mer enn korte stikkord
(«Kjell foran huset, 1973»). Et slikt fotoalbum
kan vanskelig brukes ved erindringsarbeid,
ettersom den som skal bruke det sammen med
pasienten da ma ha kjennskap til mengder av
fakta: Hvem er eller var Kjell? Hvem eier huset
han sitter foran? Hvor 14 huset? Hvordan var
pasientens livssituasjon i 19737

Minneboka bgr ha ett bilde per side for a
unnga distraksjon, og en detaljert skriftlig for-
Klaring til hvert bilde. Hvem er pa bildet, hva
slags relasjon har eller hadde de til pasienten,
hvor gammel er pasienten og de andre personene
og i hvilken sammenheng ble bildene tatt (16)?
Selv om et annet bilde i boka forestiller de
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Mona (26) pa sitt
siste Landsskytter-
stevne, pa Elverum i

1990. Mona var
gravid med sin sgnn
Simen. Her sammen
med sin pappa Kjell.

Mona foran huset
Skoglund 17. mai
1974. Mona har
tegnet flagget som
er pa veggen.

samme personene bgr informasjonen gjentas
like detaljert der.

Teksten om bildet av Kjell 1973 kunne da for
eksempel veere: «Pa dette bildet ser vi Kjell,
Monas pappa. Han sitter foran familiens hus
Skoglund utenfor Tomter, som sto ferdig to ar
for. Kjell var 35 ar gammel og Mona var ni ar
gammel da dette bildet ble tatt.»

Denne typen forklarende tekster bgr man
ogsa lage til bilder som henger pa veggen, for &
skape mulighet for hyggelige samtaler rundt
bildene.

En hukommelsesteoretisk fordel ved bruk
av minnealbum er at gjenkjenning av minner er
enklere enn gjenkalling av minner. Man mener
at dette har a gjgre med at gjenkalling bestar av
to prosesser, det vil si at man fgrst ma hente
fram noe, og deretter ogsa sjekke at det er det
riktige, mens man ved gjenkjenning bare har én
prosess. Man far presentert et ferdig faktum og
sa skal man bare sjekke om det er riktig (10).
Forskjellen blir altsd den mellom & spgrre en
person med demens om livshendelser, eller &
vise dem bilder av hendelsene og snakke om
dem, der det sistnevnte er mye enklere.

- Spgrre om livshendelser: «Hvor bodde du
da du var liten?»

- Vise bilder av hendelser: «Se, her er jo din
pappa Kjell. Bodde ikke dere i det huset?»

Effekt av personlig minnealbum
Ved hjelp av et personlig minnealbum hjelper vi
ikke bare personen med demens & gjenidentifi-
sere seg selv, men personalet pa sykehjemmet
leerer ogsa personen raskere d kjenne. Gjennom
kunnskap om et annet menneskes liv kan re-
spekt, positive holdninger og interesse bygges
(14). Et minnealbum blir en stgtte for minnet
(2) - en «det her er meg»-bok. Erfaringen er at
de yngre generasjonene i familien ogsa laerer
noe nytt om sin pargrende.

Helsenorge.no er en nettside med sykdoms-
informasjon fra Helsedirektoratet. I delen som
handler om a leve med demens, anbefales &
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bruke fotoalbum til personer med demens. Det star ogsa tips om temaer
som bgr med, som ligger naert opptil skjemaet «Personopplysninger» ut-
arbeidet av Senter for Fagutvikling og Forskning i Oslo kommune. Jeg synes
det er veldig bra at de anbefaler at personen med demens sammen med
pargrende lager et album i tidlig fase, men jeg er litt kritisk til at de ikke
skriver noe om at albumet bgr tilpasses personer med demens spesielt.

Hovedhensikten med minnearbeid er at personen med demens far en
bekreftelse pa hvem vedkommende er og har veert, giennom a gjenoppleve og
dele minner. «Mennesker flest formelig elsker & snakke om sin fortid» (17).

Det & gjenopplive ngkkelhistorier fra eget liv vil kunne gi ny kontinuitet
og sammenheng og tydeliggjgre hvem en er. Vi kan bruke minnearbeid for &
minne mennesker om deres tidligere selvtillit og kompetanse, som sa kan
innvirke positivt pa deres selvfglelse. Eller som Heap (17) sier: Nar det blir
feerre bekreftende hendelser og kontakter i ndveerende omgivelser trenger
vi & ga tilbake og gjenoppleve det som gjgr oss til oss. Det blir som et speil.

Vi ma3 aldri glemme at hver enkelt person er unik, demensdiagnose eller ei.
Personer med demens er fortsatt i stand til og har behov for nzere forhold til
andre. De er fortsatt fglsomme og sansende mennesker som har sin historie.

Det hender at noen i pasientens familie eller nettverk synes det er van-
skelig 3 besgke pasienten - for hva skal man snakke om? Minnealbumet gir
muligheter for samtaler siden hvem som helst kan ta fram boka, finne et
bilde og (veiledet av teksten under bildet) si for eksempel «Er ikke dette
deg Mona, sammen med din bror Rolf?». A ha en livshistorie & snakke om
stimulerer til samtale (14).

Det kan skje at personalet gir pasienten boka slik at pasienten kan bla i
den sjgl, men mange pasienter har kanskje hverken initiativ eller innsikt
nok til 4 bruke den pa egenhdnd og dermed kan det bli en «ikke-opplevelse»
for pasienten. Personalet ma ogsa mestre og ikke minst forsta situasjonen,
og ha kunnskap for a finne mening med 3 forsgke tiltaket. Vare handlinger
som helsepersonell skal vaere til beste for de vi gir behandling, men det kan
veere at ikke alle har dette fokus. Et minnealbum har liten verdi om hjelperne
ikke bruker det aktivt og med interesse i samspill med personen med
demens.

Det er ikke alle hjelpere som forstir verdien av a bruke tid pd & sitte
sammen med pasienten «bare» for a skape en god stund. Nar personalet tar
seg tid sammen med pasienten blir det en god situasjon som gir en positiv
sinnsstemning som varer lenge etterpd. Dette er fordi personer med de-
mens kan huske fglelser selv om de har glemt hva som vekket fglelsene (2).
Det betyr at etter en hyggelig stund vil den gode fglelsen sitte i personen
lenge, selv om selve situasjonen er glemt. Likesa vil en darlig fglelse etter en
trist og lei episode besta.

Det kan virke som at noen - bevisst eller ubevisst - tenker at en person
med demens ikke bare har reduserte kognitive evner, men ogsa reduserte
psykologiske og sosiale behov. Tidligere beskrev man demens som «jeg-ets



dgd» (17). Ordet demens betyr faktisk «uten sjel». Min erfaring er at ved
bruk av minnealbum opplever man det motsatte.

Det kan dessverre ogsa vere slik at om en pasient er urolig, sa ber vi
legen om at pasienten far beroligende medisin, noe som gjgr pasienten
enda mer passiv og slgv. Det er viktig d sette inn tiltaket og metoden for
bruk av minnealbum i pasientens tiltaksplan etter at evaluering har vist hva
som virker, for eksempel med skjemaet «Kartlegging av velveare» fra Senter
for fagutvikling og forskning i Oslo kommune.

Sa lenge vi har muligheten til & fortelle andre om hvem vi er og hva vi har
gjort, kan vi fa bekreftet oss selv og kan bevare en god selvfglelse. Hvis vi
ikke lenger selv kan fortelle vil et selvbiografisk minnealbum hjelpe oss til &
fortelle om og bekrefte oss selv. Det selvbiografiske minnealbumet er unikt
for den ene personen, og etter min mening kan ikke et tiltak bli mer
personorientert enn det. Som personale ma vi skape et omsorgsmiljg hvor
vi bryr oss om pasienten som person, ellers blir det hva Kitwood kaller den
ondartede sosialpsykologi som skader personens identitet (8).

Vi som er friske kan selv oppsgke situasjoner hvor problemer ikke opp-
leves dominerende, men personer med demens av alvorlig grad er avhengige
av oss som hjelpere for a finne gode stunder og situasjoner. Sykehjem og
hjem for personer med demens er ofte dominert av passivitet og hendelses-
lgshet (3) noe som betyr at deres velbefinnende ligger i vare hender - og i
vare holdninger. Vi har et stort ansvar!

Evaluering av effekt

Evaluering ved hjelp av egenrapportering er vanskelig hos personer med
demens av alvorlig grad, sier Selbaek (18). Noen ganger kan vi tro at tiltaket
ikke har effekt, mens for eksempel en ektefelle som kjenner pasienten sveert
godt kan oppfatte positive signaler, ansiktsuttrykk og rakryggethet som vi
som personale tolker som uro. Bruce og medarbeidere papeker at man ma
gi personen tid til & reagere for eksempel med et nikk eller et smil, uten at
de behgver & sette ord pa sin reaksjon (7).

Studier hvor pasienter pa sykehjem ble inndelt i grupper der noen fikk
miljgbehandling og andre ikke, viser at erindringsarbeid med tilbakeblikk
pa livet har positive effekter pa livskvalitet, trivsel, psykologisk velveere,
selvaktelse og gkt egointegritet (9). Ved a verdsette pasientenes erindringer
fra fortiden viser vi dem at de ogsa er verdsatte i natid (7).

Skovdahl og Edberg viser til studier hvor det framkommer at minne-
arbeid har positiv effekt ogsa pa personalet, siden de laerer a kjenne personen
med demens bedre, noe som gjgr at de far en gkt forstaelse for personens
livssituasjon. De sier videre at det ikke finnes noen studie som viser at det
har en skadelig effekt pa personalet (3).

En systematisk Cochrane-oversikt har vurdert effekt av erindringsarbeid
ved demens (19). Konklusjonen der er at individuelt utformede tiltak har
bedre effekt pa livskvalitet og sinnsstemning enn mer generelle tiltak. Et
eksempel pa en kontrollert studie av effekter av fotobok ved demens er
Subramaniam og medarbeidere (20), som viste positive effekter for bade
pasienter, personale og pargrende av slikt arbeid.

Jeg har personlig erfaring med et slikt minnealbum som vi laget til min
svigermor. Det var hennes sgster som bidro med bilder og fortellinger fra
hennes oppvekst i London. Boka ble laget etter den oppskriften jeg har gitt
her. Det var bilder og hendelser som var ukjente for hennes barn, men som
viste seg a vekke mange gode minner hos svigermor som hadde alvorlig
grad av demens. Plutselig kunne barn, barnebarn og personale pa syke-
hjemmet fa henne til & reagere, samtale og kommentere pa en mate hun
ikke hadde gjort pa flere ar. Etter hennes dgd ba personalet pd sykehjem-
met om a fd beholde boka som et minne om henne.

mb-be@online.no
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Kvinner fra @st-EL
tar seg av ltalias e

Charlotte Nagell (tekst/foto)

ropa
dre

Siden 2015 har Olga Sircu (33) fra Moldova bodd hjemme hos Oriano Orsi (88) i Bologna og
arbeidet som sakalt «badante», det vil si assistent for en eldre hjemmeboende person som

ikke er selvhjulpen. Yrkesgruppen har blitt en grunnpilar i den italienske eldreomsorgen.

Betegnelsen badante kommer fra det italienske
verbet «badare», som betyr d ta seg av eller ha
omsorg for. Olga er én av bortimot en million
badanter i Italia. Oriano er én av tre millioner
eldre italienere som ikke er selvhjulpne.

- Hvis noen spgr hva Olga betyr for meg, sa
bruker jeg & svare at hvis hun sier opp jobben,
er det bare a rydde forsida pa avisa: «Gammel
mann drepte badanten fordi hun ville forlate
hamy, spgker Oriano mens Olga dekker bordet
med hjemmelaget eplekake og kaffe.

33-aringen har akkurat kommet tilbake fra
Moldova, hvor ektemannen og sgnnene pa seks
og atte ar fremdeles bor. Hun har tatt med
familien pa ferie og sgrget for at eldstemann
har alt han trenger av skolesaker.

- Det finnes ikke arbeid hjemme. Derfor
matte jeg dra. Jeg har det bra her hos «beste-
far», men det er selvsagt fryktelig vanskelig a
vaere sa langt borte fra barna mine.

Behovet har eksplodert
Italia har 60,4 millioner innbyggere. Av dem er
13,9 millioner over 65 &r, 2,2 millioner over 85 ar
0g 900 000 har passert 90. Ingen andre land i
Europa har flere hundredringer enn «stgvel-
landet»: 14 456 italienere hadde bikket et sekel
ved inngangen til 2019, og blant dem hadde 21
rundet 110 ar.

Velferd i Italia har tradisjonelt sett veert
knyttet til familien: Besteforeldre passer barne-
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barna nar foreldrene er pa jobb. Barna tar seg av foreldrene nar de blir
gamle og ikke lenger Klarer seg pd egenhdnd. Ettersom levealderen og
andelen eldre har gkt, samtidig som italienske kvinner har forlatt hjemmet
til fordel for arbeidslivet, har behovet for badanter eksplodert; fra 270 000
ved artusenskiftet til én million i dag. Med svart arbeid inkludert, er antallet
trolig 50 prosent hgyere.

75 prosent av disse arbeidstakerne er av utenlandsk opprinnelse, og
halvparten kommer fra @st-Europa. 90 prosent er kvinner, og gjennom-
snittsalderen ligger pa 48 ar. Olga reiste for fgrste gang til Italiai 2007. Hun
var 20 ar, hadde jobbet i matbutikk og kunne ikke et ord italiensk. Tanten
var allerede i Italia og skaffet henne jobb som nattevakt hos et eldre ektepar.
Mannen hadde Alzheimers sykdom. Kona satt i rullestol. De fgrste seks
manedene grat Olga hver dag.

- Tante ba meg skjerpe meg. Hun kjgpte en kladdebok, skrev ned italienske
ord jeg matte pugge og hgrte meg hver dag. Etter hvert fortsatte hun med
bgying av verb, smiler Olga.

Etter tre ar dro hun tilbake til Moldova, giftet seg og fikk to sgnner, men
verken hun eller mannen hadde jobb. Olga sa ingen annen Igsningen enn a
vende tilbake til Italia. Historien hennes er langt fra unik. Av Moldovas
befolkning pa rundt fire millioner bor 130000 i Italia, og omkring halv-
parten jobber som badanter. Det gjgr dem til den fjerde stgrste gruppen av
badanter i Italia etter Romania (360 000), Ukraina (14 000) og Filippinene
(106 000).

Arbeidsoppgavene en badante utfgrer avhenger av den eldres helsetil-
stand og behov. Mange bor som Olga hjemme hos den eldre, og tar seg av alt
fra personlig hygiene til administrering av medisiner og husarbeid, mens
andre arbeider et visst antall timer i uka. Sgndag er som regel fridag.

Fikk naert forhold

Oriano forteller at det var kona, Gabriella, som opprinnelig hadde behov for
bistand ettersom kreftsykdommen forverret seg. De kom i kontakt med
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Oriano Orsi er én av tre millioner eldre italienere som ikke er selvhjulpne. Her pa tur med «badanten» Olga Sircu.
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Massimo Zucchini er leder av enhet for ikke-
selvhjulpne og funksjonshemmede i Bologna
kommunen.

Olga gjennom felles bekjente, for selv om det
finnes mange byraer, ogsd med kommunal avtale,
som formidler assistenter til hjemmet, fore-
trekker 65 prosent & bruke jungeltelegrafen
framfor et fordyrende mellomledd.

- I starten likte ikke Gabriella a fa hjelp. Hun
var vant til 4 gjgre alt selv. Det var ydmykende &
skulle overlate ansvaret til andre, men gradvis
stolte hun mer og mer pa meg, sier Olga.

Vendepunktet kom en morgen ved frokost-
bordet. Gabriella brakk av en del av kakestykket
sitt og ga det til Olga.

- Det gyeblikket glemmer jeg aldri! Moren
min ble borte da jeg var atte. Faren min reiste
vekk for & forsgrge brgdrene mine og meg.
Gabriella ga meg en kjeerlighet jeg aldri tidligere
hadde opplevd. Hver morgen vekket jeg henne
med en klem, stelte henne og tok pd henne
leppestift. Om kvelden satt vi i sofaen alle tre og
sa pa tv, og hun holdt meg alltid i hdnda. Med
tanke pd min egen bakgrunn, hadde jeg aldri,
aldri, trodd at jeg skulle forlate mine egne barn.

Fravaerende i politikken

Tre millioner italienere klarer seg ikke pd egen-
hdnd, men bare halvparten far hjelp fra det
offentlige. Professor i sosialpolitikk, Cristian
Gori, skriver i magasinet Vita at det offentlige
systemet i Italia, til tross for store regionale for-
skjeller, totalt sett ikke er rustet til & ivareta den
aldrende befolkningen og deres behov.
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Gori trekker fram ulike arsaker, blant annet at eldreomsorg er forsvunnet
fra den politiske radaren: Ikke-selvhjulpne eldre er rett og slett ekskludert
fra debatten om landets framtid. Videre peker professoren pa fraveeret av
informasjon og veiledning til eldre og deres pargrende nar et hjelpebehov
oppstar og etterlyser flere intermedizere tilbud, som dagsenter og senior-
boliger, og gkt samhandling omkring utprgving og bruk av velferdsteknologi.

Kollaps uten badanter

Oriano er fgdt og oppvokst i Bologna. Kommunen ligger nord-gst i landet og
har 370 000 innbyggere. 100 000 er over 65 ar, og halvparten av dem har
passert 80. Massimo Zucchini, leder av enhet for ikke-selvhjulpne og funk-
sjonshemmede i kommunen, forteller at metningen av eldre i Italias syvende
stgrste by aldri har veert hgyere.

- Vi star foran en historisk utfordring. Uten badanter ville eldreom-
sorgen ha kollapset. Det ville selvsagt vokst fram andre alternativer. Vi ser
for eksempel at antall dagsenterplasser har gkt de siste arene, men langt fra
proporsjonalt med gkningen av eldre. Inntoget av badanter har veert en
stgtpute, spesielt i utfordrende perioder som sommermanedene og under
influensautbrudd.

Bologna har 1 500 sykehjemsplasser og 17 dagsenter med plass til 20-25
brukere hver. Omkring 900 hjemmeboende blir hvert ar fulgt opp av kom-
munen gjennom kontrakter med ulike private aktgrer. Eldre som har behov
for assistanse, eller deres pargrende, ma selv oppsgke et kontor i bydelen
for a be om hjelp nar behov oppstar.

- Eldre gnsker & bo hjemme sa lenge som mulig, men vare tall viser at
kommunen kun nar ut til 35-40 prosent av dem som ikke er selvhjulpne.
Det dreier seg i stor grad om eldre som bor aleine eller personer med om-
fattende hjelpebehov. Det betyr at det store flertallet av ikke-selvhjulpne
eldre har familie eller andre former for nettverk som ivaretar deres behov.
Vi ser at familien ikke ngdvendigvis trenger & bo i neerheten, men klarer a
organisere bistand ogsa fra lang avstand. En av drsakene til at familien i stor
grad tar seg av sine eldre er diverse gkonomiske stgtteordninger, som for
eksempel «ledsagergodtgjgrelse» til personer som ikke lenger er selv-
stendige i dagliglivets gjgremal (517 euro i mdneden). Dette er en villet
politikk gjennom mange ar som gjgr en fullstendig offentlig dekning av
eldreomsorgen utenkelig, sier Zucchini.

Sjefen i huset

De tre siste manedene Gabriella levde, ble soverommet gjort om til et syke-
husverelse, og Olga flyttet sengen sin inn til henne. Oriano finner fram et
album med bilder fra hvetebrgdsdagene med kona. Pa svart-hvitt fotografier
bader hun i Adriaterhavet og poserer stilig pd en scooter. Da Gabriella dgde,
ba han Olga om a bli.

- Jeg har gatt gjennom diverse inngrep, bruker rullator og hukommelsen
er ikke lenger som den engang var. Sgnnen og datteren min hjelper meg sa
godt de kan, men de er i full jobb begge to, sier 88-aringen.

Olga forsvinner ut pa kjgkkenet og kommer tilbake med gyendraper.
Oriano bgyer hodet lydig bakover, og hun apner opp gyet hans med bestemte
fingre og drypper to draper.

- Na ma du blunke bestefar! kommandere hun.

- Du skjgnner hvem som er sjefen i huset? humrer han.

- Jeg greier meg stort sett selv, men Olga hjelper meg a klippe har og
negler og gjgr alt av husarbeid. Hun vet hvilken mat jeg taler, passer pa at
jeg ikke legger pa meg og har full oversikt over hvor det er billigst 4 handle
mat. Nar Olga er pa ferie, far jeg hjelp fra andre. En av ferievikarene utfgrte
husarbeidet perfekt, men satte seg inn pad rommet ndr hun var ferdig. Det
var som a veere aleine. Etter en uke sa jeg at hun kunne dra.



Toffe arbeidsforhold

Ifglge Domina, organisasjonen for arbeidsgivere
i hjemmet, brukte italienske familier 6,9 mil-
liarder euro pa lgnninger til badanter i 2017.
De har beregnet at bruk av badanter framfor
sykehjemsplasser;, sparer staten for 15 milliarder
euro i dret. Domina anbefaler en minstelgnn pa
983 euro i maneden for ufaglerte badanter
som arbeider 54 timer i uka og bor sammen
med den eldre.

Oriano er Olgas arbeidsgiver. De har skrevet
under pa en kontrakt som innebzrer at hun har
faste arbeidstider og rett pa pensjon og ferie,
men samtidig har de en muntlig avtale om at
Olga kan reise hjem oftere om familien trenger
henne. Hun har eget rom i treroms-leiligheten.

Ifglge forskningsprosjektet Innovacare har
bruk av badanter en rekke fordeler med tanke pa
fleksibilitet og mulighet for at eldre skal kunne
bo hjemme hele livet. Samtidig byr ordningen
pa utfordringer. Omsorgsgiveren mangler som
regel faglige kvalifikasjoner for & ivareta den
eldres komplekse sykdomsbilde, og kommuni-
kasjon kan veaere vanskelige som fglge av sprak
og kultur.

Olga trives hos Oriano, men andre badanter
Tidsskriftet aldring og helse har veert i kontakt
med forteller om vanskelige arbeidsforhold.
Det kan dreie seg om utfordrende atferd hos
den eldre, ofte som fglge av demenssykdom,
men ogsd mangel pa respekt og forstaelse fra
pargrende. Utallige nyhetsoppslag bekrefter
bade kritikkverdige arbeidsforhold og over-
grep mot badanter, men ogsd om badanter som
utnytter sin stilling gkonomisk eller behandler
den eldre darlig.

EUROPAS ELDSTE
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I hjemlandet sliter fraveeret av koner og mgdre pad de gjenveerende.
Forskning viser at kvinner som vender tilbake til hjemlandet hyppigere er
rammet av angst og depresjon. Olga har sett mange ekteskap bli gdelagt, og
hun vet at barna savner henne.

- Min store drgm er a fa familien min hit, sier Olga, og Oriano tilfgyer:

- Jeg skulle gjerne hospitert hele gjengen, men har dessverre ikke nok
kvadratmeter.

Olga har fri etter lunsj og jobber for en eldre kvinne i samme bydel om
ettermiddagen. N& hdper hun at ogsé dette arbeidsforholdet skal formaliseres
slik at hun til sammen tjener 15 000 euro i aret. Det er summen som trengs,
sammen med en leiekontrakt, for & hente familien til Italia.

- Det er krevende, men jeg skal fa det til, sier hun bestemt.

L= | - L

Oriano Orsi (t.v) og Olga Sircu i sofaen.

+ Italia har 60,4 millioner innbyggere. 13,9 millioner over 65 ar, 2,2 millioner over 85 ar og 800 000 over 90 ar.

 Italia, sammen med Frankrike, er landene med flest hundrearinger i Europa.

e Ved inngangen til 2019 hadde 14 456 personer fylt 100 ar (84 prosent kvinner), 1 112 hadde passert 105 og 21
rundet 110. De mest populaere navnene i denne aldersgruppen er Giuseppe og Maria.

« 85 prosent avdem over 105 ar bor med familien.

 Italias lengstlevende i dag er en kvinne pd 113 ar.

« Forventet levealder er hgyest i Toscanas «hovedstad» Firenze (84,1 ar) og lavest i Sgr-Italias stgrste by, Napoli

(80,7 &r).

* Av befolkningen mellom 65-74 ar har 40 prosent god helse. 75 prosent har minst én kronisk sykdom. 11 prosent

er regelmessig i fysisk aktivitet. 25 prosent bruker internett, og 13 prosent bidrar som frivillige (mot 11 prosent i
befolkningen som helhet).

Innen 2050 vil 35 prosent av Italias befolkning veere over 65 ar, 1,3 millioner ha passert 90 og 50 000 veere over
100 ar.
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«Communication becomes the crucial difference between
isolation and social connectedness, between dependence and
independence, and between withdrawal and fulfilment.»

(Lubinski, 1981. p 339)

Multisensorisk program

Stimulerer glede og
styrker kognisjon

Bente Wallander (tekst/foto)

Cathleens dag begynte tratt. 96-aringen var lite lysten pa a sta opp og
frokosten smakte henne ikke. Et sansestimulerende program endrer alt.
Med et skoyeraktig smil «fyrer» den irske kvinnen av den ene motstands-
visa etter den andre. Og gleder seq til sykehjemmets middag.

Nesten alle pasienter pa norske sykehjem har en
demenssykdom (1). S3 ogsa ved Gormanston
Wood Nursing Home, nord for Dublin. Kom-
munikasjon er en kjent utfordring for pasient-
gruppen. Personer med demens har ogsa ned-
satt evne til & aktivere seg selv. At flere av
hjemmets darligste pasienter deltar aktivt i
dagens gruppesamling, gleder hjemmets be-
styrer, Noeleen Sheridan.

- For dem er det sansestimulerende pro-
grammet Sonas en stor suksess, sier hun.

At opplevelsen har vekket noe til live hos
Cathleen og sju andre beboere er dpenbart.

- Vivet at det & stimulere sansene kan vekke
til live minner hos pasientene, men kan ikke si
at det er det ene eller andre elementet som har
stgrst verdi. Summen av multisensoriske gvelser
har likevel en Klart positiv effekt pa vare del-
takere, sier spesialpsykolog Sonia Tallon og
omsorgsarbeider Julie Anne Kelly, som to ganger
hver uke utfgrer programmet med beboerne.

- A fa vare vitne til alle utrolige gyeblikk
som oppstar; pasientenes stralende gyne og
latter. Det er helt fantastisk!
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@yeblikkenes magi

Benedicte Sgrensen Strgm, fgrsteamanuensis og studieleder ved VID, Viten-
skapelige Hggskole i Oslo, deler deres erfaring. Sykepleieren og forskeren,
som selv har ledet et irsk sykehjem i flere ar, har tatt en doktorgrad pa
Sonas-programmet og hvilken effekt det kan ha pa kommunikasjon hos per-
soner med moderat og alvorlig demens. Hun studerte ogsa sammenhengen
mellom kommunikasjon og kognitiv funksjon.

- Som etter annen forskning pa miljgterapi for personer med demens ble
hovedkonklusjonen pa min forskning at det ikke ble foreld noen klar be-
dring nar man sa gruppen under ett. Men pa ett punkt skilte Sonas-
programmet seg fra de gvrige. Det viste en signifikant positiv effekt pa
kommunikasjonsevnen til personer med alvorlig demenssykdom, forteller
hun.

Det som skjer i gruppa mens vi er til stede synes a underbygge Benedictes
funn. For Cathleen er ikke den eneste som kvikner til i Ilgpet av den timen vi er
samlet. Brian synger hgyt, Bernie nyter den duftende rosen som «serveres»
og Paddy klapper begeistret. Flere sprak- og mimikklgse deltakere beveger
munnen, som for a synge med.

- Alt lar seg heller ikke méle. Kanskje er det i disse gyeblikkene magien
ligger? undrer Benedicte.

Inaktivitet og liten kontakt

Det var den katolske ordenssgsteren Mary Threadgold som utviklet Sonas-
programmet. Hun er utdannet logoped, var opptatt av kommunikasjon og
hadde mange ars erfaring fra arbeid med barn da hun prgvde ut de forste
gvelsene pa jenter med utviklingshemning ved et senter i Galway.



- Jeg satte sammen et 25 minutter langt terapeutisk program for a hjelpe
dem med deres kommunikasjonsproblemer. @velsene slo godt an, og da det
etter en tid viste seg & gd svaert bra med «mine» deltakere valgte senteret &
viderefgre opplegget, ogsa etter at jeg hadde sluttet, forteller Sgster Mary.

Tre ar senere arbeidet hun ved et sykehjem i Dublin.

- Der observerte jeg noe svert typisk, kanskje ser man det ogsa i Norge?
Pasientene satt det meste av dagen i stolen sin, uten noen form for stimuli (i
stedet for aktivitet) eller interaksjon. De feerreste ble snakket til, spesielti et
sent stadium av demenssykdom. Det er kanskje enklere for pleierne a fa
unna det praktiske hvis de lar pasientene i fred? Jeg fortalte en sosial-
arbeider om det jeg hadde gjort i Galway og hun ble nysgjerrig. Kanskje
kunne noe liknende gjgres pa sykehjem? Jeg satte sammen et program som
vi prgvde ut et par steder, og pasientene elsket det vi gjorde. Dermed hadde
vi bevist at dette ogsa fungerer for eldre. Pasienter pa sykehjem kan ikke fa
like livslang nytte av det som de yngre deltakere gjgr, men likevel, sier
Sgster Mary.

Ryktet gar
Sgster Mary bestemte seg da for a kjgre en pilot basert pd gvelser hun sa
virket.

- Musikkterapi har positiv innvirkning pa personer med demens, men
alene virker det ikke like bra pa eldre pasienter som mine multisensoriske
gvelser. Sang og musikk ble inkludert i opplegget, men sammen med andre
aktiviteter som kan «rgre deltakernes hjerter», deriblant d stimulere del-
takernes smaks- og luktesans. Vi spilte inn musikk og la hele programmet
paencd, slik atinstruktgrene kan konsentrere seg helt og fullt om deltakerne.
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Peggy nyter duften ai
rosen som Julie Anne
Kelly har med.

Men hva skulle vi kalle programmet? Etter litt
grubling landet jeg pa Sonas, et irsk ord for vel-
vere, glede og tilfredshet. Vi bestemte ogsa at
helsearbeidere som skal bruke programmet
trenger instruksjon og oppfglging, forteller
hun.

De tre fgrste workshopene som Sgster Mary
inviterte til ble raskt fulltegnet.

- Ryktene gikk og folk kom fra fjern og neer.
At flere logopeder deltok betydde mye, bade
for meg og i den videre utviklingen av program-
met. Det er sd mange som har bidratt i drenes
lgp, understreker hun.

Ma leeres

Sinéad Grennan begynte a jobbe sammen med
Sgster Mary i 2002. Hun har studert person-
sentrert demensomsorg ved University of
Surrey og har grunnfag i psykologi. Sinéad er
ogsd grunnlegger av Irlands fgrste Alzheimer
Café.

- Jeg hgrte om Sonas-programmet via en
venn, og likte gyeblikkelig det jeg sa. Sgster
Mary var pa den tiden pa utkikk etter en etter-
folger, sa en tid senere overtok jeg ansvaret for
den daglige ledelsen.
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At alle som prgvde programmet var forngyd
med det, var etter hvert ikke nok.

- Vi trengte 3 bli forsket pd. Benedictes
arbeid tok det hele til et hgyere niva. Med bak-
grunn i dét har vi blant annet separert stimuli
som gar pa smak og bergring. Det har ogsa blitt
gjort en psykometrisk testing av et kommunika-
sjonsvurderingsverktgy (TCT) som Sgster Mary
utviklet i samband med Sonas-programmet,
forteller Sinéad.

Programmet er senere revidert, organisa-
sjonen favner flere arbeidsomrader og har, som
en fglge av det, endret navn fra Sonas apc til
Engagingdementia.

- Sonas-programmet er fortsatt en sentral
del av vart arbeid. Vi tilbyr ogsa opplaering i et
bredt spekter av demensfokusert kommunika-
sjon, engasjement og personsentrert omsorg,
deriblant opplering i bruk av
kognitiv stimuleringsterapi (CST),
en evidensbasert terapeutisk
aktivitet for personer med mild
kognitiv svikt eller tidlig demens.
Engagingdementia samarbeider
i tillegg med flere universitets-
sentra om demensvennlige hage-
prosjekter, sier Sinead.

Utvelgelse viktig

Hvem kan sd ha utbytte av a
delta i Sonas-programmet? Ut-
velgelsen framheves av instruk-
tgrene som viktig, samt at grup-
pene ikke bgr besta av flere enn

SONAS-PROGRAMMET

atte deltakere. Etter 8 ha malt effekten vet man ogsa at programmet egner
seg best for personer med alvorlig demens. Deres sikkerhet vurderes pa
omrader som mobilitet, svelging, hgrsel og syn. Deltakelse skal evalueres pa
ny etter tre maneder.

For hver gruppesesjon skal de ansatte beskrive kort hvem som var til
stede, hvor de satt og om det skjedde noe spesielt.

- Vi rapporterer utfra TCT til pleierne om det vi observerer. Hva liker
deltakerne og hva liker de ikke? Tegn pa dette blir lett oversett i en travel
hverdag, forteller Julie Anne Kelly.

Soker samarbeid

Siden den spede oppstart har det blitt holdt en rekke workshops om Sonas-
programmet i inn- og utland. Tredagerskurset nye utgvere far inkluderer
arbeidsbasert veiledning, slik at de blir i stand til 4 lede Sonas-program i
eget omsorgssenter etter avsluttet kurs. Kunnskapene fornyes hvert annet
ar. Flere enn 450 fagfolk er i dag sertifisert i metoden, som na er i bruk ved
neer halvparten av alle irske sykehjem. Fra 2020 vil det ogsa holdes regionale
samlinger av Sonas-utgvere for a styrke nettverk, utvikle
ny kunnskap og dele ideer.

- Sonas har et stort potensial. Problemet har veert a finne
samarbeidspartnere som kan kvalitetssikre opplaering og
oppfelging i utlandet. Det er viktig at gvelsene forstas og
utfgres som de skal. De kan synes sa lette, men enkelhet kan
ogsd ha komplekse undertoner. Hvis implementeringen er
for darlig, far man heller ikke de gode resultatene, sier
Sinéad Grennan.

Etter & ha overlatt ledelsen av organisasjonen som bygde
opp Sonas-programmet til Sinéad, bruker Sgster Mary selv
det meste av tida pa sitt siste prosjekt, en konversasjons-
gruppe for eldre som ikke har demens. Hun har i tillegg
laget et spiritualitetsprogram.

- De trenger ogsa andelig stimulering!

Grunnlegger av Sonas-programmet,
Sester Mary Threadgold (80).

¢ Inneberer stimulering av alle fem sanser, enkle gvelser, avslappende musikk, allsang og minnefokuserte gvelser.

« (@ktene ledes av godkjente Sonas-instruktgrer i grupper med opptil dtte deltakere. Kan ogsa utfgres én til én pa
pasientens rom. Agiterte personer med demens stresses lett. Egne avslappende bevegelser i trad med Sgster
Marys teknikk kan da prgves ut, men alltid med pasientens tillatelse.

» Basisgktene ligger pa en cd. Sesjonene starter og slutter med signaturmelodien, en kognitiv markgr
som noen av pasientene kjenner igjen, andre ikke.

Viktig er a:

e Opprettholde kommunikasjon og avslapning.

« Invitere til enkle stolbaserte gvelser som et bidrag til 8 opprettholde muskeltonus og koordinering.

o Sgrge for struktur og repetisjon. Et element av rutine ma veere til stede, men ikke tvangsmessig.
Viktig at deltakerne kan forutse hva som kommer til a skje.

» Fokusere pa potensialet for kommunikasjon fremfor svikt og mangler.

e Bruke evidensbaserte verktgy for d evaluere kommunikasjonskapasitet, gke fokus pa individene

og male pavirkning over tid.
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Raymond setter tydelig pris

pa ovelsene.

@velsene «vekket» 96-ar gamle Cathleen.

Daglig leder av Engagingdementia,

Sinéad Grennan.

Her sammen med Benedicte Serensen Strom.
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Barn og eldre |

Bente Wallander (tekst) / Martin Lundsvoll (foto)

samme bygg

Livlige, lattermilde barn fyller sideflgyen pa Stuttgarts sykehjem

Generationenzentrum Sonnenberg. Deltakere i stedets aktivitetstilbud

for personer med demens folger ungenes lek og aktivitet gjennom store

vinduer. Lunsjen tar sma og store sammen.

- Den bezerende ideen bak dette og et annet
sykehjem i Stuttgart har veert a bringe genera-
sjonene sammen, forteller sykehjemmets be-
styrer, Sven Schumacher.

Den ene enden av bygningen rommer en
barnehage, den andre et sykehjem. Ved a sette
to s ulike «organismer» sammen hdpet initia-
tivtakerne at de kunne utlgse positive mgter pa
tvers av alder.

- Det skjer en god del her, men kanskje ikke
sa mye generasjonsoverskridende som folk
hadde hapet. Vi viderefgrer derfor arbeidet
med & bringe barnehagebarna sammen med
senterets eldre beboere, sier Sven.

Et sted for liv

[ barnehagen kommer det daglig cirka 50 barn,
mens det i den delen av bygningen som er av-
satt til eldre bor totalt 170 personer. 30 leilig-
heter er sdkalt assisterte boliger, for dem som
trenger litt hjelp i hjemmet, ti av plassene er
beregnet til avlastning og 29 plasser er avsatt
personer med demens eller annen sykdom

Sven Schumacher er bestyrer for
sykehjemmet Generationenzentrum
Sonnenberg, som har en barnehage i
den ene enden av bygget.

assosiert med kognitiv svikt. Resten av rommene
er vanlige sykehjemsplasser for heldggns om-
sorg.

- I fgrste etasje har vi tilbud om dagaktiviteter
for eldre hjemmeboende som har behov for noe
assistanse. Her spiser de og driver med ulike
aktiviteter. For oss er det fint at vi leerer poten-
sielle framtidige brukere a kjenne, de blir bedre
kjent med stedet og deres frykt for 8 komme hit
pa permanent basis reduseres. Deltakerne i
aktivitetstilbudet ser ogsa at stedet ikke er for
«dg@de» folk. Folk skal ikke bare oppholde seg
hos oss i drene fram til de dgr. Her skal de leve,
understreker Sven Schumacher.

Nyttig for alle

Barna gar hver dag inn til de eldre for a spise
lunsj. Fgr maten synger de sma alltid en sang.
Etterpad tegner de kanskje litt, for de gar tilbake
til barnehagen. Hver fredag tar barna turen
over til sykehjemmets foajé.

- Med noe de har forberedt seg pad a fram-
fore; et kort skuespill, en dans eller en sang.
Deretter har vi allsang, barna har leert seg flere
70-80 ar gamle sanger som vi synger sammen.
Med barna fglger det moro og liv, det gleder de
eldre som kommer ned for & delta. Dessverre
skjer altfor sjelden det motsatte, at vare beboere
gar over for a lese for barna, sier bestyreren.

37



’ AKTUELT - reportasje

Generationenzentrum
Sonnenberg i Stuttgart.

Bade bestyreren og de ansatte har veert litt
skuffet over at de ikke far til mer pa tvers av
generasjonene. Det samveret som skjer opp-
fattes likevel som fint for begge parter.

- Jeg ser hvordan min egen datter pa sju ar
liker seg her, og trives med a8 omgas de gamle. Vi
mgter aldri noen vegring nar det blir snakk om
komme hit. Snarere tvert imot kan genera-
sjonene fgye noe til hverandres liv.

Viktig a gjere noe sammen

Til utfordringene ved generasjonssamveer hgrer,
ifslge bestyreren, at de eldste beboerne er
sykere enn de var for 20 ar siden.

- At mulighetene til & bo hjemme og fa hjelp
der er sa gode i dag, er en medvirkende arsak til
at aktivitetene er pa et sa vidt lavt niva. Nar folk
hgrer om generasjonskonseptet vart blir de
begeistret, men nar de fgrst flytter inn her er de
sa darlige at de helst holder seg pa rommene
sine, uten for mye stgy og aktivitet.

- Men de blir veldig glade nar de har burs-
dag, og barna knakker pa dgra deres for a synge
bursdagssangen. For enkelte er det liv nok.
Noen ganger gjennomfgrer vi ogsa et prosjekt
sammen. Som da vi fikk besgk av tv-orkesteret
her i Stuttgart. Orkesteret kom fgrst hit pa be-
sgk og viste fram instrumentene sine, bade sma
og store fikk prgve & spille. Etterpa dro alle
sammen pa konsert med dem nede i sentrum.
Jeg synes det er viktig at eldre og unge gjgr ting
sammen pa den maten, sier Sven.

Synlig ded
Barna som spiser sin lunsj sammen med syke-
hjemsbeboere vil ogsa komme i kontakt med
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dgden. Tyske eldre lever i gjennomsnitt to ar
etter 3 ha fatt plass pa sykehjem. Den ene uka
sitter hyggelige Hans sammen med dem ved
bordet. Neste uke gjgr han det ikke.

- P4 et sted som dette blir sykdom og dgd
synlig, ogsa for barna. Jeg tror det er bra for
dem 4 erfare dette aspektet ved livet, det er en
av arsakene til at jeg selv tar datteren med hit,
sier Sven Schumacher.

Elsker barn
Jeffrey Bloch har arbeidet som ergoterapeut
ved stedets dagtilbud i 25 ar.

- Plasseringen av barnehagen vegg i vegg
med oss er sa flott. Nar deltakerne kommer hit
til frokost er barna allerede ute og leker. Det
fungerer perfekt, for de eldste elsker a fglge
med pa hva barna gjgr. Enkelte gar hele dagen
og studerer de sma og gleder seg til at vi skal
spise lunsj sammen, forteller han.

Karin Andresen Rober er en av beboerne i
Generationenzentrum Sonnenberg. Hun spiser
ogsd lunsj sammen med barna.

- I min del av huset mgtes vi ellers ikke sa
ofte, sier hun.

- For noen av de eldre som har demens blir
det for vanskelig. Andre orker ikke uro. Dette er
jo et hjem for eldre med utfordringer. Jeg har
selv bodd her i fire ar n3, etter d ha hatt et slag
kunne jeg ikke stelle meg selv lenger. Det er vel-
dig fint at barna bringer liv og positivitet inn i
huset. Men for min del er jeg forngyd med
dagens niva. Jeg tror det hadde blitt vanskelig
med ytterligere aktivitet pa tvers av alder.
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o
Hver sin generasjon, hver sine behov. TrippTrapp- og
Ga-stolene samlet i en gang.

N

o

Beboer Karin Andresen Rober synes det er Ideen om kontakt pa tvers av Gjennom store vinduer kan
hyggelig at barna kommer for & synge og generasjoner preger Generationen- deltakerne i dagaktivitetstilbudet
spise lunsj pa sykehjemmet. zentrum Sonnenberg i Stuttgart. folge de yngstes utelek.
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FAG - fagartikkel

Bruk av terapihund
| sykehus

Bruk av terapihund i kommunehelsetjenesten har vaert vanlig i mange ar.

Mindre vanlig er bruk av terapihund i spesialisthelsetjenesten, men ogsa
dette er pa forsiktig fremmars;j.

-
S\

Forfatters hund, Tango,
er en av de forste god-
kjente terapihundene i
landet som jobber ved

et offentlig sykehus i
psykiatrisk klinikk, og er
i dag en svaert etterspurt
«arbeidstaker» ved
alderspsykiatrisk degn-
post og avrusningspost.

SKREVET AV

Synngve Bremer
Skarpenes

Vernepleier, Marte
Meo-veileder og
dyreassistert terapeut

Haugesund sykehus,
Helse Fonna, og
forskningskonsulten i
SESAM
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[ flere ar har det veert brukt terapihunder i
kommunehelsetjenesten, mest pa sykehjem og
i boliger for personer med utviklingshemming.
Det & bringe en hund inn pa institusjon kan skape
et miljg som er mer hjemlig, og veere med pa a
fijerne det litt upersonlige preget institusjoner
kan ha [1]. De siste arene har det imidlertid
ogsa kommet terapihunder i spesialisthelse-
tjenesten, da knyttet til psykiatriske avdelinger
for barn og unge, men og for voksne. Det har
blitt gjort flere forskningsprosjekter pa bruk av
terapihunder i flere land (se avsnittet om
Historie), og Norge har bidratt med viktig
forskning pd omradet [2].

[ 2012 fikk jeg starte et terapihundprosjekt
hos min daveerende arbeidsgiver NKS Olaviken
alderspsykiatrisk sykehus. Min terapihund og
jeg var blant de fgrste ekvipasjene som jobbet
malrettet med personer med demens i sykehus
i Norge, og malet var a finne ut hvordan man
kunne male effekt av dyreassisterte inter-
vensjoner med hund. [ prosjektet jobbet vi med
pasienter med alderspsykiatrisk lidelser som
angst og depresjon. Effekten var tydelig: pasi-
entene ga tilbakemelding pd at oppholdet pa
sykehuset ble lettere nar de fikk mgte terapi-
hunden jevnlig, mange ble mer motiverte for
terapi og behandling, noen trosset sosial angst
ved a oppsgke fellesmiljget mer; mange opplevde

DAI betyr dyreassisterte intervensjoner
og innebzerer intervensjoner med terapi-
dyr som hund, katt, hest, marsvin osv. DAI
deles inn i to undergrupper - DAT og DAA.
Dyreassistert terapi (DAT) anvendes
direkte i behandling og opptrening, og
indirekte ved a styrke den enkeltes selv-
folelse og mestringsevne. Oppgaven er a
utvikle, gjenvinne eller holde ved like den
enkelte brukers funksjonsevne, med
tanke pa a skape bedre forutsetning for
helse og livskvalitet. Hunden kan brukes
som terapihund eller skolehund.

Ved Dyreassisterte aktiviteter (DAA) bi-
drar dyret til miljgskaping, og brukes av
bade fagfolk og lekfolk, for eksempel som
besgksvenn pd sykehus og sykehjem.
DAA kan brukes i mange ulike miljger, av
delvis utdannede eller frivillige lekfolk.
Tiltaket kan bidra sosialt, motiverende og
utdannende, og/eller som rekreasjon, og
har ikke spesielle mal. Hunden Kkalles for
besgkshund eller besgksvenn.

at det gikk lettere & samhandle med medpasienter og pleiere nar de hadde
hunden som samtaleemne, og alle syntes det var sveert positivt at de fikk
«alenetid» med meg som terapeut flere ganger i uken nar de mottok dyre-
assistert terapi. Nar prosjektet ble avsluttet, jobbet vi fast med denne
pasientgruppen pa sykehuset, samt med personer med Huntington sykdom.

Dajegi 2015 begynte 3 jobbe i Helse Fonna ved sykehuset i Haugesund,
fikk jeg etter kort tid forespgrsel om a ta i bruk terapihund ogsa der. Min
gamle terapihund var da pensjonert, og jeg gikk til innkjgp av en konge-
puddelvalp og startet treningen umiddelbart. Tango var med meg pa kontoret
fra han var ni uker. Vi besgkte alderspsykiatrisk dggnpost, Rus og psykiatri-
posten, akuttpsykiatrisk post og etter hvert avrusningsposten. Jeg brukte
de tre fgrste arene til oppleering og trening av Tango. [ februar 2019 ble
Tango godkjent terapihund, etter & ha bestétt egnethetstesten og praktisk
prgve ved Dyrebar omsorg ved Universitet for miljg og bioforskning
(NMBU) i As. Tango er ni en av de fgrste godkjente terapihundene i landet
som jobber ved et offentlig sykehus i psykiatrisk klinikk, og er i dag sveert
etterspurt ved de to avdelingene vi jobber med - alderspsykiatrisk dggn-
post og avrusningspost. Erfaringene fra prosjektet pd NKS Olaviken er
svaert nyttige nar jeg jobber videre med ny hund.

Historie

Allerede mot slutten av 1600-tallet merket man en endring i holdningen til
dyr generelt. Kjeeledyrhold gikk da fra a veere aristokratiske goder til & spre
seg inn i den urbane middelklassen. Det utviklet seg en tanke om at dyr
kunne ha en positiv effekt pa barns sosialisering. John Locke anbefalte i
1699 sterkt & gi barn «hunder, ekorn fugler og alle slike ting» til & passe pa.
Slik kunne de utvikler en sterk omsorgsfglelse og en fglelse av ansvar for
andre. Mot slutten av 1700-tallet kom ogsa teorier om positive effekter av
kjeeledyrspositive innflytelse i behandlingen av psykisk syke. Kjeeledyr ble
stadig mer vanlig ved mentale institusjoner i England utover 1800-tallet
«for a skape en hyggeligere og mindre fengselsaktig atmosfaere». Det var
imidlertid én enkelt forskningsstudie i nyere tid, som viste livsforlengende
effekt av dyrehold for personer som hadde hatt hjerteinfarkt, som utlgste
mange andre studier pa bruk av dyr som terapi og de positive effektene av
dette. De fleste av disse studiene har vist at kontakt med dyr kan gi kort-
siktig, avslappende eller langsiktig forbedring av helsen. [3].

Her hjemme har tradisjonen veert at institusjoner helt siden 1800-tallet
har blitt plassert i naerheten av natur og landbruk av helsemessige og
ressursmessige arsaker. I de siste arene er det gjennomfgrt flere forsknings-
prosjekter her i landet. Longitudinelle data fra en undersgkelse gjort av
American Veterinary Medical Association indikerer at personer i alle
aldersgrupper anser kjeledyrene sine som familiemedlemmer, personer
over 65 ar skilte seg ikke ut fra gjennomsnittet [4]. Da er det kanskje
viktigere enn noen gang d ha dyr i livet sitt nar man blir eldre. Som tidligere
nevnt viser forskning at kortisolnivaet gar ned hos personer som sam-
handler med dyr [5]. Studier knytter ogsa forhgyet kortisol til hukommelses-
tap og som en av komponentene i sdkalt allostatisk belastning, der effekteten
av stadige stressorer hoper seg opp i kroppen. Kognitive og generelle fysiske
svekkelser settes i sammenheng med allostatisk belastning. Samhandling
med dyr kan dermed veaere en mate a redusere allostatisk belasting pa [6].

Flere studier viser at neerver av terapidyr for personer med demens
reduserer agitasjon, verbal aggresjon og angst og gker sosial samhandling
[7].1en randomisert studie utfgrt pa et dagsenter for personer med Alzhei-
mers viste at dyreassisterte aktiviteter ga betydelig emosjonell endring hos
de som mottok DAA, samt gkt arvakenhet og glede og redusert trishets-
folelse sammenlignet med kontrollgruppen [8]. I en annen studie viste det
seg at terapihund som jevnlig besgkte beboere pa institusjon, reduserte
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«Den positive effekten var tydelig. Alderspsykiatriske pasienter syntes det var sveert positivt & fa alenetid med meg som terapeut
flere ganger i uken nar de mottok dyreassistert terapi», skriver Synneve Bremer Skarpenes.

ensomhet og depresjon [9]. Her hjemme ser
man en gkende interesse fra helsepersonell
som gnsker & vite mer om hvordan de kan
integrere og tilpasse omgang med dyr pa insti-
tusjon i praksis.

Terapihunden

For at en hund skal bli godkjent som terapi-
hund er det visse kriterier den ma inneha. Disse
kriteriene blir testet ved at hunden, sammen
med terapeuten, gjennomgar en egnethetstest
og en praktisk prgve. Hundens mentalitet og
egnethet skal vurderes av en etolog med god
kunnskap om DAI. Hunden ma minimum vaere
ferdig med sin psykiske og fysiske kjgnns-
modning fgr de gjennomfgrer egnethetstest.
Hund og fgrer md gjennomfgre kurs/videre-

«Dyrebar omsorg» har helt siden 2007
utdannet, kvalitetssikret, fulgt opp og for-
midlet DA], slik at flest mulig mennesker i
alle aldre kan fa gleden av samhandling
med dyr. «Dyrebar omsorg» er de eneste i
Norge som tilbyr universitetsutdanning
innen terapihund og skolehund.

Kilde: www.dyrebaromsorg.no
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utdanning hvor hunden blant annet ma vise grunnleggende hverdagslydig-
het pd plass. Hundefgrer ma ha bachelorutdanning innen helse eller
pedagogikk. Hund og farer ma besta en praktisk prgve fgr de kan begynne a
jobbe som besgks-, terapi- eller skolehund.

[ min jobb med personer med demens og ander alderspsykiatriske
lidelser mgter jeg mange ansatte i helse- og omsorgssektoren som gnsker a
bruke sin hund som besgksvenn eller terapihund, eller bruker sin hund der
de selv jobber. Det kan vaere pd sykehjem eller tilrettelagte boliger for per-
soner med utviklingshemming. Selv om hunden sprer glede i mgte med
brukere, har jeg flere ganger observert en hund som bade er ukomfortabel
og stresset i situasjonen. Den som eier et dyr som blir brukt i mgter med
andre mennesker beerer et stort ansvar for dyrets atferd og velferd. En hund
som ikke trives i en slik situasjon, kan komme til & knurre, eller i verste fall
bite, fordi eieren ikke oppfatter hundens signaler. Det er derfor sveert viktig
at en person som gnsker a bruke sin hund til DAI gar pa kurs selv, og ogsa
gar gjennom de kravene som til testing av hunden. Man kan aldri garantere
at en hund ikke vil bite, men ved a ta hunden gjennom en egnethetstest og
praktisk prgve, vil man fa en god indikasjon pa om hunden er egnet til
denne type arbeid eller ikke. Det arrangeres jevnlig kurs over hele landet,
bade som besgksvenn med hund og terapihund.

Hvordan jobber en terapihund i praksis?

Det er ikke mulig a beskrive én mate & bruke en terapihund i praksis. Dette
fordi de dyreassisterte terapeutene har forskjellig yrkesbakgrunn og
dermed jobber med forskjellige brukergrupper, som for eksempel med
barn i barnehage og skole, personer med psykisk utviklingshemming, eldre,
rusmisbrukere, studenter osv. I tillegg har hver enkelt bruker forskjellige
behov som gir bakgrunn for bestillingen av tiltaket med hund. Jeg vil derfor
beskrive hvordan jeg jobber med min terapihund i sykehuset.



Det kommer en bestilling fra en behandler (psykolog, lege, avdelingesleder)
hvor man har tenkt at det kan veere nyttig a forsgke DAI som behandling.
Sammen setter vi opp mal for behandlingen (for eksempel redusert
medisinbruk, mer sosial omgang, bedre sgvn osv), varighet og evaluerings-
dato. Deretter har jeg en innledende samtale med pasienten for a fortelle
om tiltaket og hgre om pasienten er interessert og hvordan pasienten
gnsker a bruke tiden som blir avsatt med hunden. I denne samtalen er det
ogsa viktig a finne ut hvor vant pasienten er med hund fra fgr av. Dette vil ha
noe a si for hvordan jeg legger opp intervensjonene og serlig det fgrste
mgtet mellom pasienten og hunden. Jeg avklarer ogsa hvilke dager som kan
passe i fht eventuelle andre faste aktiviteter pasienten har.

Sa starter vi tiltaket med intervensjonen, vanligvis to ganger pr uke med
varighet av ca 30-45 minutter hver gang. Jeg journalfgrer ikke noe fra inter-
vensjonene, men har jevnlige samtaler med pasientens behandler som
journalfgrer tiltaket. Underveis justeres malet for tiltaket om ngdvendig.
Tiltaket avsluttes nar malet er nddd, pasienten ikke gnsker a fortsette eller
pasienten skrives ut av sykehuset.

Under det fgrste mgtet er det viktig at jeg observerer pasienten, hvordan
han/hun reagerer nar han/hun ser hunden for fgrste gang, om han/hun ser
ut til & ville ha kontakt med hunden med en gang eller om han/hun virker
skeptisk eller tilbakeholden. Videre observerer jeg hvordan hunden
reagerer nar han mgter pasienten for fgrste gang. Det som oftest skjer er at
hunden justerer seg etter pasientens atferd. Om pasienten er forsiktig og
tilbakeholden, er hunden rolig og avventende. Om pasienten tydelig viser at
han/hun gnsker kontakt, er hunden dpen og glad og tar raskt kontakt. Noen
pasienter kan ha problemer med selv-regulering som en del av sykdoms-
bilde. Da bruker de gjerne hgy stemme og et overdrevent kroppssprak eller
de vil ha sveert tett kontakt med hundene fra fgrste stund med klemming og
mye Kos. [ disse tilfellene fglger jeg sveert ngye med pa hvordan hunden
reagerer. Jeg ser spesielt etter tegn til stress eller usikkerhet. Hvis jeg ser
tegn til noe av dette, forsgker jeg & dempe pasienten eller avslutter inter-
vensjonen tidligere enn planlagt.

Gjennom intervensjonen har jeg ikke fokus pad pasientens utfordringer
eller innleggelsesarsaker. Hunden blir oftest det naturlige samtalepunktet
mellom oss. Gjennom a samtale om et slikt «ufarlig» tema som hund opp-
lever jeg ofte at pasienten etter hvert dpner seg mer og mer og deler pa eget
initiativ sine tanker og spgrsmal rundt egen sykdom eller livssituasjon. For
noen pasienter kan det vaere vanskelig 4 samtale direkte med en terapeut.
Jeg har mange ganger opplevd at pasienter bruker hunden som en kanal til
samtale med meg. For eksempel kan pasienten si: «jeg har det ikke sa greit
for tiden» eller «de vet ikke hvordan jeg har det».

Allergi, hygiene og andre faktorer

Allergiske reaksjoner kan utlgses hos mennesker via stgv fra hud, spytt, har,
urin og andre sekreter fra dyr. Det snakkes ofte om raser som er mer
«allergivennlige» enn andre. Forskning antyder at raser som man tidligere
har antatt har hatt feerre allergener enn andre, likevel kan inneha store
mengder allergener [10]. For a forebygge allergiske reaksjoner er det viktig
med tiltak som reduserer spredningen av allergener. Nar Tango skal mgte
pasienter er han alltid nyvasket og bgrstet. Studier viser at allergener kan
reduseres med 90% etter bad [11]. Vi har et hdndkle med oss som legges i
pasientens fang, stol eller seng hvis han skal ligge der. Tango er ogsa jevnlig
hos veterinaer for a sikre at han er frisk og fri for parasitter.

En sjelden gang har vi mgtt pasienter som enten er redd for hund eller
som ikke er interessert i & mgte Tango. Tango gar alltid i band nar vi er i
sengepostene, og holdes borte fra pasienter som ikke er interessert i
kontakt med hunden.

Hvor kan man henvende seg dersom
man ensker a ta i bruk terapihund i
institusjon?

Det finnes i dag en rekke personer med faglig
kompetanse pd arbeid med dyreassisterte inter-
vensjoner. Bdde Dyrebar omsorg og Norsk
Kennel Klubb sitter med en oversikt over
ressurspersoner som gir veiledning vedrgren-
de hvilke tiltak som vil veere best egnet pa deres
institusjon. En oversikt over dyreassisterte
terapeuter eller besgksvenner i ditt distrikt,
kan du fa ved a henvende deg til Dyrebar om-
sorg www.dyrebaromsorg.no. Du vil da fa mulig-
het til 4 leie inn et team som er kompetent og
seerlig tilpasset det aktuelle tiltaket.

synnove.bremer.skarpenes@helse-fonna.no
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—olkebibliotek,
-olkehelse og eldre

Folkebiblioteket er apent for alle, og kan vaere en viktig meteplass for eldre.

Bruk av folkebiblioteket kan fremme livskvalitet, forebygge ensomhet og

fore til mindre sosial ulikhet i helse.

Folkebiblioteket kan vaere knutepunktet for innhenting og formidling av

helseinformasjon i kommunene.

Introduksjon

I Folkehelsemeldinga gnsker regjeringen for-
sterket tidlig innsats for barn og unge, fore-
bygging av ensomhet og mindre sosial ulikhet i
helse. Artikkelen belyser de to siste punktene.
Folkehelsemeldinga (1) refererer til Leve hele
livet (2). Kvalitetsreformen for eldre er opptatt
av aktivitet, fellesskap og et aldersvennlig Norge.
Folkebiblioteket som arena og samarbeids-
partner er nevnt i offentlige helsedokumenter,
men lite belyst. [ denne artikkelen beskrives
eksempler pa hvordan eldre og personer med
demens kan bruke folkebiblioteket som arena
for mgter, aktiviteter og oppleering.

Folkebibliotek

Alle kommuner skal ha folkebibliotek (3), og disse
skal veere uavhengige mgteplasser og arenaer
for samtale og debatt. Bibliotekbrukerne skal fa
gratis tilgang til allsidig og aktuell kultur, infor-
masjon, kunnskap og et godt leeringsmiljg.
Biblioteket er ikke lengre et sted hvor man bare
laner bgker, men er blitt kommunens mgte-
plass med rom for mange ulike opplevelser. Lik
tilgang til kultur- og kunnskapsarenaer for alle
bidrar til & motvirke ulikheter i befolkningen.
Biblioteket er for alle uansett alder, hudfarge,
legning, religion eller sosial og gkonomisk status.
Man kan komme alene eller sammen med noen
og veere en del av fellesskapet.
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«Folkebiblioteket
som arena og
samarbeidspartner
er nevnt i offentlige
helsedokumenter,
men lite belyst.»

SKREVET AV

Katarina Einarsen Enne,
spesialbibliotekar ved
Aldring og helse

Folkebiblioteket som mgteplass
for eldre

Teoretisk tilneerming og forskning

En utfordring i eldrepolitikken er a bidra til at
eldre har sosiale band til samfunnet og at de ut-
vikler og opprettholder personlige relasjoner
- det som forskere ofte kaller sosial kapital.
Sosiale band kan fremme tillit, nettverk, livs-
kvalitet, forebygge ensomhet og fgre til mindre
sosial ulikhet i helse.

Forskningen i prosjektet «PLACE: Public
Libraries - Arenas for Citizenship» (4) hadde
sin teoretiske tilneerming til Robert Putnam,
som beskrev begrepene bdndbyggende og
brobyggende sosial kapital. Bandbyggende er
sosiale relasjoner, som opprettholdes i tette nett-
verk. Brobyggende sosial kapital er relasjoner
utover egen krets, hvor man kan fa tilfang av
nye ideer og bekjentskaper. Begrepene lav-
intensive og hgyintensive mgteplasser ble
utviklet innenfor PLACE, hvor hgyintensivt ble
knyttet til bAndbyggende og lavintensive mgte-
plasser ble knyttet til brobyggende. (5,6)

Det ble utfgrt bade kvantitativ og kvalitativ
forskning pa folkebibliotek i PLACE. Flere funn
ble presentert, blant annet bruk av folkebiblio-
teket som mgteplass (6). Bibliotekene som ble
observert organiserte ulike aktiviteter, som for
eksempel undervisning for eldre, veiledning i
digitale verktgy og lesesirkler. Forskerne skriver



at slike aktiviteter har et potensial for a rekrut-
tere deltakere fra ulike grupper og at de kan
skape brobyggende sosial kapital pa tvers av
tilhgrighet. Forskere i PLACE med flere har
utarbeidet en litteraturgjennomgang som om-
handler folkebiblioteket som mgteplass og
offentlig sfeere (5). Enkeltstudier og litteratur-
gjennomganger underbygger biblioteket som
baerende offentlig sfaere med infrastruktur og
aktiviteter dpne for alle.

Hvordan kan folkebibliotek bidra til &
styrke sosiale band blant eldre?

Viktige prosjekter og tiltak er gjennomfgrt i
samarbeid mellom folkebibliotek og folkehelse-
feltet i Norge. Prosjekter og eksempler i denne
artikkelen er knyttet til eldre. Fylkesbibliotekene
har en sentral rolle i samarbeidet mellom Leser
sgker bok, frivillige leseombud og Bok til alle-
bibliotek. Leseombud leser hgyt for dem som
ikke kan lese selv, ofte pa institusjoner. De blir
invitert til rlige inspirasjonssamlinger i regi av
Leser sgker bok og fylkesbibliotekene. Vestfold
fylkesbibliotek inviterte for to ar siden lese-
ombud, demenskoordinator, Leser sgker bok
og biblioteket ved Aldring og helse til en slik
samling med tema demens.

Folkebibliotekene har alle aldersgrupper
blant sine malgrupper. Tjenester til eldre har
vaert pa agendaen i mange ar, bade i Norge og
internasjonalt. Mobile bibliotek, Boken kommer,
digital oppleering og litteraturarrangement for
eldre er eksempler pa hva som tilbys. I USA ble
det i 50 forskjellige bibliotek undersgkt om de
tilbgd tjenester til eldre (7). Fa tjenester var til-
passet kun eldre, men over 70 prosent hadde
livslang leering i ulike varianter. Under halv-
parten gjennomfgrte oppleering i databaserte
programmer og hjalp til med bruk av tekno-
logiske hjelpemidler. Generasjonsmgter skjer
forholdsvis ofte pa folkebibliotek i Norge, gjerne
i samarbeid med frivillighetssentral, frivillige
organisasjoner med mer. Unge laerer eldre digital
kompetanse og eldre yter barn og unge lekse-
hjelp.

Digital ulikhet og universell utforming

Litteraturgjennomgangen av biblioteket som
offentlig sfeere omhandler ogsa digital ulikhet.
Biblioteket kan motvirke ulikhet ved at alle kan
fa tilgang til wifi, datamaskiner og kompetanse.
Noah Lenstra undersgkte teknologibaserte tjen-
ester for eldre i tre seniorsentre og tre folke-
bibliotek i USA i sin PhD. (8). Mange eldre mister
motivasjonen til & leere ny teknologi hvis de
ikke har mulighet eller det ikke legges til rette
for leering. Lenstra fant at eldre sosialiseres nar

«Viktige prosjekter
og tiltak er gjennom-
fort i samarbeid
mellom folkebibliotek
og folkehelsefeltet
i Norge.»

«Mange eldre mister
motivasjonen til d leere
ny teknologi hvis de
ikke har mulighet eller
det ikke legges til rette
for lering.»

de bruker teknologi og at eldre ofte gnsker opp-
folging av samme person/kontaktperson.

I rapporten Eldres menneskerettigheter - syv
utfordringer omhandler det sjette punktet uni-
versell utforming og tilgangen til informasjon,
kommunikasjon og tjenester. At informasjon og
tilgang til tjenester blir stadig mer digital kan
oppleves vanskelig for eldre som mangler digital
kompetanse, hevder Kirsten Thorsen i en kom-
mentar til rapporten (9). Styrking av digital
kompetanse og deltakelse gjennom livet er
sentralt i Stormingsmelding 27 (2015-2016),
Digital agenda for Norge. Denne meldingen blir
ogsd omtalt i en artikkel i Bok og bibliotek. Her
framgar det at regjeringen vil legge til rette for
at folkebibliotekene far en sentral rolle i arbeidet
med 3 gi befolkningen et bedre veilednings-
tilbud i grunnleggende digital kompetanse. Flere
prosjekter trekkes fram som bidragsytere i
denne sammenhengen; Leselyst, sprdk og IKT,
eBorgerskap i Vestfold, Den digitale borger og
biblioteket i @stfold, Digital arena ved Bergen
offentlig bibliotek, £ e E-trgnder og Seniorga-
mer (10). Flere folkebibliotek har samarbeid
med Seniornett, Digihjelpen, pensjonistfore-
ninger, historielag og andre om oppleering og
arrangementer.

Alders- og demensvennlig
Deichman er folkebiblioteket i Oslo, og bestar
av hovedbibliotek med flere filialer. Deichman
Oppsal er et alders- og demensvennlig biblio-
tek. Pilotprosjektet 2018-2019 er et samarbeid
mellom folkebibliotek og helsesektoren. Uni-
versell utforming, fysisk tilrettelegging og design
har veert viktig. Datakurs med temaene Face-
book, vipps og nettbank ble arrangert og for-
fattertreff og filmvisninger med eldre som mal-
gruppe ble gjennomfgrt (11). Deichman
Torshov har hatt et tverrfaglig samarbeid om
erindringsarbeid. Reminisensarbeidet ble ledet
av en fagperson. Her fikk eldre muligheten til &
samles i grupper for 4 frambringe og dele
minner. «Fortellerstuer» ble holdt med temaer
som arbeidsliv, juletradisjoner, krigshverdag og
skolehverdag. Noen av de eldre besgkte elever
pa skolen og fortalte sine historier. Hoved-
hensikten med dette var a oppna kontakt mellom
barn og eldre: generasjonsmgte (12). Sagene
Torshov eldreuniversitet arrangerer medlems-
mgter og foredrag pa Deichman Torshow.
Folkebiblioteket og helse- og sosialsektoren
i Kristiansand samarbeidet i 2015-2016 om et
prosjekt for a finne ut hvordan gi pargrende til
personer med demens bedre kjennskap til
aktuelle digitale tjenester via kursing i regi av
Kristiansand folkebibliotek.
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[ desember 2014 startet det svenske prosjektet
«Moten med litteratur» - for hjemmeboende
personer med demenssykdom og deres pérgr-
ende. Ni bibliotek deltok, og prosjektets mal var
a gke bibliotekets kunnskap og forstdelse om
demens, skape et lokalt nettverk med ulike
aktgrer omkring demens samt gjennomfgre
ulike aktiviteter. Forelesninger om demens,
boksirkler for pargrende, hgytlesing for personer
med demens, mgter om digital teknikk og film-
og poesikafeer ble gjennomfgrt. P poesikafeen
fikk man besgk av en forfatter som leste egne
dikt, dette fgrte til personer med demens selv
skrev dikt (13).

Poesi er ogsd omtalt i en egen Klassifisering
av intervensjoner for kunst og kultur utarbei-
det av forskere i England (14). Litteratur er
trukket fram som en aktivitet under kunstform,
historie og tekst som elementer og diktlesing.
Bibliotek framheves som mulig sted for utfgrelse.

Litteratur er en kunstform og Shared reading-
metoden et vellykket tiltak. Lesegrupper med
utgangspunkt i denne metoden har eksistert i
noen tiar. Metoden ble utviklet av litteratur-
viter Jane Davis gjennom The Reader Organi-
zation (TRO) og er utbredt i Storbritannia (15,
16). Shared reading har i en fersk litteratur-
gjennomgang vist positiv innvirkning pa blant
annet engasjement, livskvalitet og sosial inter-
aksjon for personer med demens (15). Larsen
skriver at gjennom hgytlesing og samtale skal
alle, uansett forutsetninger, ha mulighet til 4 ta
del i og fa utbytte av god litteratur. «Helse-
effekten ligger i tekstens terapeutiske kraft
samt i opplevelsen av & dele den med andre»
(16 s.6). Larsen har i hgst holdt Shared reading
grupper for voksne som del av medikamentfritt
behandlingstilbud p& UNN Asgard psykiatrisk
avdeling. [ Norge holdes det kurs i metoden og
det er startet flere Shared reading-grupper pa
bibliotek (17). Metoden har fatt fotfeste i
Danmark, og lesegrupper foregar pa institu-
sjoner, skoler og bibliotek. Flere bibliotekarer
har deltatt pa kurs i regi av Laeseforeningen i
Danmark og prosjekter er gjennomfgrt. Et av-
sluttet prosjekt omhandlet lesegrupper for
eldre med demens, eldre som er ensomme og
sosialt isolerte, eldre innvandrere og flyktninger
og eldre med depresjon. Forskningen viste at
lesegruppene ble et meningsfullt mgtested,
hvor eldre som befinner seg i en sarbar sosial
posisjon, kan skape dyptgdende relasjoner og
nye fellesskap (18).

Tekst- og skriveterapi brukes i Norge. Odd-
geir Synnes har holdt skrivekurs for eldre i flere
ar, og har nd gdende et prosjekt innen skriving
og demens. Han og flere startet Prosjekt Eldre-
pedagogikk i Hordaland, hvor de gjennomfgrte
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kurs i kreativ skriving og fortelling pa slutten av 1990-tallet. Starten var
samarbeidet med Hordaland fylkesbibliotek fra 1999, hvor det ble holdt
skrivekurs for eldre pa flere folkebibliotek i pafglgende ar (19).

Mgteplass, tillit og sosiale nettverk blant eldre pa folkebiblio-
tek i Belgia

Jeg skrev min masteroppgave om biblioteket som mgteplass med empirisk
materiale fra Belgia, og har derfor hentet noen eksempler hentet derfra.
Observasjoner av bibliotekbrukere ble gjort i perioden desember 2013 -
mai 2014 pa tre folkebibliotek i Flandern i Belgia. Intervjuer med bibliotek-
ansatte og korte intervjuer i form av to - tre spgrsmal til tilfeldige bibliotek-
brukere var en del av datamaterialet og ble skrevet ned i feltnotater (20).
Alle bibliotekbrukere ble observert, men i denne artikkelen framheves funn
fra ett av bibliotekene i en forholdsvis stor by pa vestkysten av Belgia. Byen
har en aldrende befolkning og det gjenspeiles i biblioteket.

Tillit og sosialt nettverk ble observert en torsdag i 2013, da godt voksne
jobbet tett sammen om a lage en digital avis pa biblioteket. Det var ledd i et
stgrre prosjekt hvor malet var a gi godt voksne kunnskap og kompetanse i
kombinasjon av uformell og digital leering, kultur, debatt og tilhgrighet til
byen. Brukerne kunne komme til biblioteket med spgrsmal om data-
maskiner og spgrsmal knyttet til digital kompetanse. I prosjektet gjennom-
forte de kursrekker innen kultur, herunder bilder som kunstform. I en
deloppsummering av prosjektet star det at deltakerne hadde utviklet sam-
hold gjennom prosessen, og at de senere opprettholdt nettverket. Flere
deltakere tok ogsa med seg familiemedlemmer til biblioteklokalet. Lokalet
ble brukt til leering, sosialt samhold, kulturhus, debatt (20). Samhold i
gruppe og opprettholdelse av nettverk er betydningsfullt innen sosial kapi-
tal. En mann i 70-arene brukte biblioteket til a fa tilgang til wifi. Han sto som
regel i neerheten av inngangspartiet med laptopen pa et hgyt bord. Han
skrev om rock’n roll og politikk pa blogger. Han var lett 8 komme i kontakt
med, snakket en del om egne tanker og gnsket & hgre mine synspunkter.
Vart mgte i Belgia ble lavintensivt og brobyggende, mens han samtidig had-
de et hgyintensivt virtuelt internasjonalt mgte pa en blogg om et politisk
tema.

En onsdag i april 2014 kom en eldre mann, sglvgrg, til skranken og ville
ha magasin med temaer innenfor finans og gkonomi. Han var 83 ar, og
hadde tidligere jobbet i bank. Han leste avisa hjemme og tidsskrifter pa
biblioteket. Dette var i kategorien arena for leering, mens hans andre syssel
var i kategorien arena for sosialt rom. Hver fredag ettermiddag mgtte han
gamle klassekamerater pd biblioteket til «the talk of the day». En slik
fredagssamling blir privat, hgyintensiv og bandbyggende.

Det var flest eldre menn som ble observert. Biblioteket hadde samarbeid
med andre offentlige myndigheter og frivillige organisasjoner, og enkelte av
mennene var hjemlgse. En som ofte satt i et hjgrne i hallen med en trille-
vogn ved sin side, spurte en bibliotekansatt om hun kunne passe pad vogna
mens han gjorde et 2erend. Observasjonen opplevdes som en tillitserkleering
til de ansatte. (20).

Folkebiblioteket som knutepunkt for innhenting

og formidling av helseinformasjon

Samhandlingsreformen fra 2012 overfgrer flere oppgaver fra sykehusene
til kommunene. Ansatte i kommunehelsetjenesten skal blant annet veilede
og ta beslutninger med kunnskapsbasert praksis. Kommuneansatte sogner
til folkebibliotek og har ikke samme tilgang til dyre kunnskapsdatabaser
som ansatte ved sykehus og universiteter. Mye av den kunnskapsbaserte
informasjonen om helse og medisinsk behandling befinner seg bak
betalingsmurer som universitets- og hgyskoler, sykehus og daginstitusjoner



abonnerer pa (21). 1 Norge har vi den nasjonale
elektroniske helseportalen Helsebiblioteket.no
med masse kvalitetssikret helseinformasjon
gratis tilgjengelig. En kommuneansatt kan hen-
vende seg til folkebiblioteket med sitt kunn-
skapsbehov. Folkebibliotekene er en del av et
nasjonalt biblioteksystem i form av fjernlans-
samarbeid, transportordning mellom bibliotek
og utvikling av kompetanse og fellesskap. Folk-
biblioteket kan pa den méten vaere knutepunktet
for innhenting og formidling av helseinforma-
sjon i kommunene. Hgsten 2016 igangsatte
Lenvik bibliotek prosjektet «Folke-helse-
biblioteket». Mélet var at Lenvik bibliotek skulle
vaere en bidragsyter til gkt kunnskap om helse
og forebygging.

Opheim og Sgvik (22) tar for seg Samhand-
lingsreformen, HelseOmsorg21-strategien og
Kompetanselgft 2020, og beskriver hvordan
bibliotekansatte kan veere de sentrale sam-
arbeidspartnere innen kvalitetssikret helse-
informasjon. Samhandlingsreformen ble innfgrt
i 2012, og ett av malene er & flytte flere opp-
gaver fra sykehus til kommunene. «<Kommunene
har som mal at helse- og omsorgstjenester skal
veere kunnskapsbaserte, og ansatte i kom-
munehelsetjenesten trenger tilgang til infor-
masjonsressurser.» Kommune- og spesialist-
helsetjenesten md samarbeide for & fa til et
faglig sterkt nettverk, og det kan de gjgre
sammen med fag- og folkebibliotekene. Biblio-
tekansatte i helsesektoren har kompetansen
for sgk og gjenfinning av forskning og informa-
sjon (kunnskapsbasert praksis) innen helse.
Folkebibliotekansatte har kompetanse i veiled-
ning, informasjon og tilrettelegging for alle,
men har ikke dybdekompetanse med hensyn til
alle malgrupper og fagspesifikke omrader.
Aasen og Ellingsdalen skriver at folkebiblio-
tekene egner seg godt til  etablere effektive og
varige tiltak for gkt helsekompetanse i befolk-
ningen (21).

Oppsummering

Forskning, aktiviteter og eksempler viser at
folkebiblioteket er en viktig mgteplass for eldre.
Bruk av folkebiblioteket kan fremme livs-
kvalitet, forebygge ensomhet og fgre til mindre
sosial ulikhet innen helse. Folkebiblioteket kan
veere et knutepunkt for innhenting og for-
midling av helseinformasjon i kommunene. Se
hvilke tjenester og arrangementer som tilbys
ved ditt bibliotek.

katarina.enne@aldringoghelse.no
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Toalettvansker blant eldre med
0g uten demens som mottar
hjemmetjenester

— en longitudinell studie

En oppfelgingsstudie hvor eldre (=2 70 ar) som mottok hjemmetjenester ble fulgt med tre under-

sokelser over 36 maneder, viser at forekomst av toalettvansker var hayere blant deltakere som

hadde demens sammenliknet med dem uten demens ved alle tre undersekelsestidspunkt. De

som ble sykehjemsbeboere etter studiestart hadde gkt sannsynligheten for toalettvansker ved

siste undersgkelsestidspunkt. Studien ble gjennomfort av Forskningssenter for aldersrelatert

funksjonssvikt og sykdom.

Introduksjon
Det forventes at andelen eldre vil gke i tiden
som kommer. I Norge kan s mye som 20 pro-
sent av befolkningen vaere 70 ar eller eldre
innen 2060 (1). Med gkende alder kan ogsa
sykelighet gke, og evnen til & gjennomfgre dag-
ligdagse aktiviteter kan reduseres (2). Toalett-
besgk er et viktig eksempel pa daglig aktivitet
som kan bli vanskelig & giennomfgre (3).
Toalettvansker er et ord som ofte brukes for
a beskrive et bredt spekter av utfordringer
knyttet til bruk av toalettet. Toalettvansker
handler saledes ikke kun om grad av inkonti-
nens for urin og/eller avfgring, men ogsa om
praktiske utfordringer som ulike grader av
vansker med 8 komme seg til toalettet og/eller
behov for assistanse ved toalettbesgk. Var
definisjon av toalettvansker favner bade endret
fysisk funksjon og demensrelaterte vansker,
som for eksempel & finne fram til toalettet (4).

D Institutt for samfunnsmedisin og sykepleie ved
fakultetet for medisin og helsevitenskap, Norges
teknisk-naturvitenskapelige universitet (NTNU),
Trondheim

2 Forskningssenter for aldersrelatert funksjonssvikt
og sykdom, Sykehuset Innlandet, Ottestad

3) " Allmennmedisinsk forskningsenhet, Institutt for
samfunnsmedisin og sykepleie ved fakultetet for
medisin og helsevitenskap, Norges teknisk-natur-
vitenskapelige universitet (NTNU), Trondheim

4) Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse,

Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg
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Toalettvansker er et viktig tema da disse kan ha store konsekvenser for den
enkelte og dennes naermeste - bade personlig og gkonomisk. Det kan nevnes
blant annet konsekvenser som sosial isolasjon, depresjon, hudinfeksjoner,
trykksar, redusert opplevd livskvalitet og kanskje & bli sykehjemsbeboer
(5,6). Toalettvansker kan dessuten fgre til at assistanse fra helsepersonell
blir ngdvendig, og dermed gke behovet for slikt personell (5). Kort sagt kan
toalettvansker sies 3 ha en negativ sosiogkonomisk pavirkning pa sam-
funnet (6).

Det er gnskelig at eldre skal fa bo hjemme, ogsd dersom gkende hjelpe-
behov oppstar. I Norge er det & bistd med hjemmetjenester slik at dette kan la
seg gjore et sentralt politisk mal (7). Innsatsen som nedlegges og ressursene
som benyttes for & na dette malet er store, ogi 2014 gikk 50 milliarder NOK
til hjemmetjenester (8).

God kunnskap om sykelighet, daglig funksjon og hjelpebehov i befolk-
ningen er essensielt for a ta forsvarlige helsepolitiske og organisatoriske
beslutninger. Kunnskap om mottakere av hjemmetjenester er viktig for &
kunne optimalisere ivaretakelsen av de som trenger slike tjenester. Tidligere
norske studier har sett pa forekomsten av demens og nevropsykiatriske
symptomer, bruk av psykoaktive medikamenter, risiko for & bli syke-
hjemsbeboer og dgdelighet blant mottakere av
hjemmetjenester (9,10). Studier som fokuserer
pa toalettvansker blant de som mottar hjem-
metjenester har derimot manglet. Mer kunn-
skap om toalettvansker vil veere av betydning
for enkeltindividet og for vart samfunn generelt.

SKREVET AV
Frida Grimsland *

Tom Borza 2

Arnfinn Seim ' R .
_ . Malsetting
Anne-Sofie Helvik 3¢ I denne studien gnsket vi & undersgke fore-
komsten av toalettvansker blant eldre (= 70 ar)
med eller uten demens som mottok hjemme-
tjenester fra kommunen. Videre gnsket vi 3
undersgke hvorvidt det 3 ha demens ved fgrste

undersgkelsestidspunkt gkte sannsynligheten



Deltakere som ved inklusjon var hjemmeboende
og mottok hjemmetjenester (T1) (n=1001)
Ikke analysert grunnet mangelfull informasjon (n=5)

‘ Dode (n=178)
l Tapt for oppfelging (n=224)

Deltakere som ved T1 mottok hjemmetjenester
og ble undersgkt etter 18 mnd (T2) (n=599)
Sykehjemsbeboere (n=89)

Ikke analysert grunnet mangelfull informasjon (n=20)

Deltakere ikke undersgokt

Dgde (n=146)

ved T2 (n=42)

'Y
'l Tapt for oppfelging (n=39)

Deltakere som ved T1 mottok hjemmetjenester
og som ble undersgkt etter 36 mnd (T3) (n=456)
Sykehjemsbeboere (n=114)

Ikke analysert grunnet mangelfull informasjon (n=21)

Figur 1. Flytskjema som viser frafall av deltakere fra inklusjon i studien (T1) til siste undersgkelse (T3).
Mangelfull informasjon = Informasjon om toalettvansker manglet.

Tabell 1. Svaralternativer ved undersgkelse av toalettvansker ved hjelp av PSMS og IPLOS, og hvordan disse ble kategorisert av
hensyn til analyser.

Svaralternativer Kategorier brukt ved analysering

Toalettvansker i PSMS

1 Klarer seg selv pa toalettet 1 Klarer seg selv pa toalettet 1 Ingen toalettvansker

2 Trenger a bli paminnet, og/eller hjelp til &
vaske seg, har sjelden uhell (hoyst en
gang i uken)

2 Trenger & bli paminnet, og/eller hielp til &
vaske seg, har sjelden uhell (hoyst en
gang i uken)

3 Er inkontinent (bleere eller tarm) i savn
mer enn én gang i uken

4 Er inkontinent (bleere eller tarm) i vaken
tilstand mer enn én gang i uken

3 Er inkontinent (bleere eller tarm) i sevn/
vaken tilstand mer enn én gang i uken

5 Ingen kontroll over bleere eller tarm

4 Ingen kontroll over bleere eller tarm

2 Har toalettvansker

Toalettvansker i IPLOS

1 Utgjer ingen problem/utfordring & ga pa
toalettet

2 Ikke behov for bistand/assistanse ved
toalettbesok

1 Ingen toalettvansker

1 Ingen toalettvansker

3 Middels behov for bistand/assistanse
ved toalettbesok

2 Middels behov for bistand/assistanse
ved toalettbesok

4 Store behov for bistand/assistanse ved
toalettbesok

5 Fullt bistands-/assistansebehov ved
toalettbesok

3 Stort/ fullt bistands-/assistansebehov
ved toalettbesok

2 Har toalettvansker

PSMS Lawton og Brody'’s fysiske selvoppholdelsesskala

IPLOS register for Individbasert pleie- og omsorgsstatistikk
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for toalettvansker ved siste undersgkelsestids-
punkt om man tok hensyn til relevante sosio-
demografiske og helsemessige forhold.

Metode

Data ble samlet inn fra 19 norske kommuner.
[altdeltok 1001 eldre som ved inklusjon i studien
mottok hjemmetjenester. Studiedeltakere ble
rekruttert fra august 2008 til desember 2010.
Det ble for alle deltakere planlagt tre under-
sgkelser og det var 18 maneder mellom hver
undersgkelse. Deltakerne ble fulgt opp med
videre undersgkelser ogsa om de ble syke-
hjemsbeboere. Bade deltakerne selv og deres
pargrende ble intervjuet. Grunnet manglende
informasjon om toalettvansker hos fem del-
takere, ble disse ekskludert fra studien.

Toalettvansker ble i denne studien under-
sgkt ved hjelp av to spgrsmal; ett spgrsmal fra
Lawton og Brody’s fysiske selvoppholdelses-
skala (PSMS) og ett spgrsmal fra register for
Individbasert pleie- og omsorgsstatistikk (IPLOS).

[ PSMS inneholder spgrsmaélet om toalett-
vansker fem svaralternativer som strekker seg
fra «Klarer seg selv pa toalettet» (1) til «Ingen
kontroll over blere eller tarm» (5). Av hensyn
til vare analyser ble det i fgrste omgang gjort en
sammenslaing av svaralternativ 3 og 4, og i
neste omgang svaralternativ 2-5. For illustra-
sjon, se Tabell 1.

IPLOS inneholder ogsa fem svaralternativer,
disse strekker seg fra: «Utgjgr ingen problem/
utfordring & gd pa toalettet» (1) til «Fullt
bistands-/assistansebehov ved toalettbesgk» (5).
Av hensyn til vare analyser ble det i fgrste om-
gang gjort en sammenslaing av svaralternativ 1
og 2 samt 4 og 5, og i neste omgang svaralter-
nativ 1 og 2 samt 3-5. For illustrasjon se Tabell 1.

Det ble ogsd samlet informasjon om fysisk
sykelighet, antall foreskrevne legemidler, kog-
nitiv funksjon og type hjemmetjenester mot-
tatt. Demens ble diagnostisert basert pa all
relevant innsamlet data.

Data ble analysert med SPSS versjon 24. Vi
brukte kji-kvadrat-test pa kategoriske data og
t-tester pd kontinuerlige data. P-verdier < 0.05
ble vurdert som statistisk signifikante. Det ble
utfgrt en logistisk regresjonsanalyse til a
undersgke om demens er assosiert med toa-
lettvansker.

Resultater

Beskrivelse av deltakerne

De 996 deltakerne som ble inkludert hadde en
gjennomsnittsalder pa 84 ar og 68 prosent var
kvinner (Tabell 2). Ved inklusjon hadde 41 pro-
sent av deltakerne demens. Andelen eldre som
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var kommet pd sykehjem ved andre og tredje undersgkelsestidspunkt utgjorde
14 prosent og 25 prosent av deltakerne pa disse tidspunktene. I alt dgde 324
deltakere i lgpet av oppfalgingsperioden pa 36 maneder (Figur 1). Blant del-
takerne som deltok pa alle tre undersgkelser var det en overvekt av kvinner,
og gjennomsnittsalderen var lavere sammenliknet med de deltakerne som
forlot studien i lgpet av oppfalgingstiden.

Toalettvansker ved tre tidspunkt.

Forekomst av toalettvansker blant deltakerne ved de tre undersgkelsestids-
punktene (T1-3) er vist i Tabell 3. Gjennom hele studien, uavhengig av om
vi brukte IPLOS eller PSMS til 4 undersgke toalettvansker, var det flere del-
takere uten enn med toalettvansker. Over tid gkte andelen av deltakere med
toalettvansker pa bekostning av andelen uten toalettvansker. Ved alle
undersgkelsestidspunkt var forekomst av toalettvansker hgyere blant del-
takere med demens sammenliknet med deltakere uten demens.

Faktorer assosiert med toalettvansker.

Vi fant, uavhengig av om vi brukte IPLOS eller PSMS, at demens ved inklu-
sjon i studien og a bli sykehjemsbeboer i lgpet av oppfalgingsperioden var
forbundet med toalettvansker ved siste undersgkelsestidspunkt (se Tabell
4). Det & ha demens ved inklusjon mer enn doblet oddsen for a ha toalett-
vansker ved siste undersgkelsestidspunkt, mens a bli sykehjemsbeboer pa
sin side mer enn tidoblet oddsen for a fa toalettvansker.

Diskusjon

[ denne studien undersgkte vi forekomsten av toalettvansker over tid blant
eldre = 70 ar som ved inklusjon i studien mottok hjemmetjenester. I lgpet av
oppfelgingsperioden fant vi en gkning i toalettvansker blant deltakerne.
Ved alle undersgkelsestidspunktene var det hgyere forekomst av toalett-
vansker blant deltakere med demens sammenliknet med dem uten demens.
Vi fant at det 4 ha demens og toalettvansker ved inklusjon i studien samt &
bli sykehjemsbeboer i lgpet av oppfelgingsperioden, gkte sannsynligheten
for 4 ha toalettvansker ved siste undersgkelsestidspunkt.

Ved inklusjon i studien hadde omtrent 10 prosent av deltakerne toalett-
vansker, dette gkte til cirka 25 prosent blant gjenveerende deltakere ved
slutten av oppfglgingsperioden. To ulike méleverktgy (PSMS og IPLOS) ble
benyttet, og for alle praktiske formal kan man si at disse ga like resultater.
Videre bgr det bemerkes at funnet av gkende forekomst av toalettvansker
stemmer overens med resultater fra studier som har fokusert kun p3 in-
kontinens (3,11,12).

Vi fant videre, uavhengig av om vi brukte PSMS eller IPLOS, at deltakere
med demens ved inklusjon i studien hadde stgrre sannsynlighet for a ha
toalettvansker ved siste undersgkelse. Disse funnene besto ogsa etter at vi
hadde tatt hensyn til sosiodemografiske ulikheter, ulik fysisk helsetilstand
ved inklusjon og 4 bli sykehjemsbeboer i lgpet av oppfalgingstiden.

Tidligere studier har funnet sammenheng mellom demens, skrgpelighet
og redusert evne til 3 utfgre daglige aktiviteter (13). Gjennomfgring av
toalettbesgk avhenger av samspillet mellom kognitiv, autonom og senso-
motorisk funksjon. Demens kan fgre til svekkelse av flere deler av dette
samspillet og dermed inkontinens og andre toalettvansker (4). Tidligere
forskning har vist at gkende grad av demens er assosiert med reduksjon i
mobilitet, svekket evne til & gjenkjenne eller forflytte seg til toalettet,
problemer med avkledning og med & gjenkjenne og respondere pa fglelsen
av en full bleere eller sammentrekninger i endetarmen (14, 15). Slike tid-
ligere funn stgtter opp om vare funn av hgyere forekomst av toalettvansker
blant studiedeltakere med demens. Vart studiemateriale inneholder des-
sverre ikke informasjon om hvorvidt rapporterte toalettvansker var knyttet



Tabell 2. Karakteristika for deltakerne ved studiestart.

Deltakere

Sosiodemografi

N (%)

Alder Gjennomsnitt (SD)
Kvinne N (%)

Gift / samboer? N (%)
Helsetilstand

Demens (VS uten demens) N (%)
GMHRP darlig (VS noksa N (%)

god/ god/ veldig god)

MMSE Gjennomsnitt (SD)
Antall foreskrevne Gjennomsnitt (SD)
legemidler

Hjemmetjenester

Hjemmehjelp® N (%)
Hjemmesykepleie® N (%)
Andre tjenester® N (%)

VS Versus

Totalt
996

83.4 (5.7)
679 (68.2)
206 (29.7)

412 (41.4)
105 (10.6)

24.5(4.8)
5.3(2.9)

525 (53.1)
666 (67.3)
546 (55.2)

GMHR General Medical Health Rating -Vurdering av somatisk helse

MMSE mini mental status evaluering
SD Standardavvik

4Manglende data (n=1)

bMang/ende data (n=2)

CManglende data (n=7)

til inkontinens eller til andre aspekter ved toalettbesgk. Slik
informasjon hadde etter viar mening styrket studien og gjort
den lettere sammenliknbar med tidligere studier pa aktuelle
felt.

Vi fant at toalettvansker var hyppigere blant dem som i lgpet
av oppfglgingsperioden ble sykehjemsbeboere sammenliknet
med dem som forble hjemmeboende gjennom hele denne
perioden. I vare justerte analyser fant vi ti ganger sd hgy
sannsynlighet for toalettvansker blant dem som ble syke-
hjemsbeboere. Vi fikk de samme resultatene uavhengig avom
vi brukte PSMS eller IPLOS. Det er en sammenheng mellom
toalettvansker og a bli sykehjemsbeboer, men i var studie kan
vi ikke si om toalettvansker oppsto fgr og bidro til at deltakere
ble sykehjemsbeboere, eller om toalettvansker oppsto etter
at deltakerne ble sykehjemsbeboere.

Studier har rapportert at toalettvansker kan oppsta kun fa
maneder, men ogsa flere ar etter den eldre har blitt syke-
hjemsbeboer (16, 17). Andre studier har funnet at in-
kontinens er en risikofaktor for & bli sykehjemsbeboer (18,
19). Samtidig ma det bemerkes at en del tidligere studier ved-
rgrende toalettvansker og det a bli sykehjemsbeboer har blitt
kritisert for metodiske svakheter (20). Nylig har det dessuten
blitt rapportert at urininkontinens er en selvstendig risiko-
faktor for & bli sykehjemsbeboer, mens analinkontinens ikke
er det (21). Ved bruk av samme studiemateriale som vi har
benyttet i var studie, ble det i en tidligere studie funnet at
reduksjon i ADL var en risikofaktor for a bli sykehjemsbeboer
(9). Toalettvansker ble i denne studien ikke undersgkt som
en selvstendig faktor, men var en del av ADL-vurderingen.

Tabell 3. Sammenlikning av toalettvansker hos deltakere med og uten demens ved tre oppfolgingstidspunkt (T1-3).

PSMS
Totalt @ N (%)
1 Klarer seg selv pa toalettet N (%)
2 Trenger & bli pAminnet, og/eller N (%)
hjelp til & vaske seg, har sjelden
uhell (heyst en gang i uken)
3 Er inkontinent (bleere eller tarm) i N (%)
sevn / vaken tilstand mer enn én
gang i uken
4 Ingen kontroll over bleere eller tarm N (%)
IPLOS
Totalt © N (%)
1 Ingen toalettvansker N (%)
2 Middels behov for bistand/ N (%)
assistanse ved toalettbesok
3 Stort / fullt bistands- / assistanse- N (%)

behov ved toalettbesok

D/ Uten D Demens / uten demens

PSMS Lawton og Brody'’s fysiske selvoppholdelsesskala
IPLOS register for Individbasert pleie- og omsorgsstatistikk
T1 Undersokelse ved inklusjon i studien

T2 Undersokelse 18mnd etter inklusjon

T3 Undersokelse 36mnd etter inklusjon

T1D

412 (100.0)
325 (78.9)
28 (6.8)

49 (11.9)

10 (2.4)

406 (100.0)
344 (34.7)
36 (8.9)

26 (6.4)

Uten D T2D Uten D T3D Uten D
584 (100.0) = 294 (100.0) 282 (100.0) 224 (100.0) | 209 (100.0)
561 (96.1) 199 (67.7) 271 (96.1) 123 (54.9) 198 (94.7)
5(0.9) 39 (18.3) 5(1.8) 40 (17.9) 5(2.4)
15 (2.6) 45 (15.3) 4 (1.4) 42 (18.8) 5(2.4)
3(0.5) 11 3.7) 2(0.7) 19 (8.5) 1(0.5)
579 (100.0) 282 (100.0) 283 (100.0) 215(100.0) | 208 (100.0)
558 (96.4) 203 (72.0) 267 (94.3) 118 (54.9) 192 (92.3)
18 (3.1) 39 (13.8) 12 (4.2) 37 (17.2) 10 (4.8)
3(0.5) 40 (14.2) 4(1.4) 60 (27.9) 6 (2.9)

@ Mangler informasjon om toalettvansker malt med PSMS ved

T2 (n=3) og T3 (n=2)

b Mangler informasjon om toalettvansker malt med IPLOS ved

T1 (h=11), T2 (h=14) og T3 (n=12)
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FAG - fagartikkel

Tabell 4. Justerte regresjonsanalyser av toalettvansker (VS ingen toalettvansker) malt med PSMS (n=433) og IPLOS (n=423) ved T3 2b,

PSMS
OR (95% Ki)
Karakteristika ved T1
Helsetilstand
GMHR darlig (VS noksa god/ god/ veldig god)

Demens (VS uten demens)

2.11 (0.76; 5.88)
2.69 (1.47; 4.92)

Toalettvansker
PSMS toalettvansker: ja (VS ingen toalettvansker) © 6.54 (2.22; 19.26)

IPLOS toalettvansker: ja (VS ingen toalettvansker) 9

Karakteristika ved T2 og/ eller T3

Ble sykehjemsbeboer ila oppfelgingsperioden 11.12/(6.07; 20.38)

IPLOS
P-verdi OR (95% Kil) P-verdi
0.151 1.11 (0.36; 3.45) 0.861
=0.001 2.07 (1.14; 3.76) 0.017
=0.001
8.563 (2.78; 26.20) <0.001
=0.001 10.60 (56.75; 19.53) =0.001

4 | de justerte analysene inkluderte vi de uavhengige variabler som hadde en p-verdi <0,250 for en av de to utfallsvariablene i de ujusterte analysene.
| tillegg til de nevnte variablene ble det justert for alder, kjionn, sivilstatus og type hiemmetjenester gitt ved baseline
b Manglende informasjon om toalettvansker ved T3 i PSMS (n= 2) og IPLOS (n=12) blant dem som i lopet av studien rapporterte toalettvansker

i PSMS og/ eller IPLOS.
¢ PSMS toalettvansker: ja. Fra noe behov for assistanse til ingen kontroll over bleere eller tarm.

9 |PLOS toalettvansker: ja. Fra noe behov for assistanse til stort/ fullt bistands-/ assistansebehov. .

PSMS Lawton og Brody'’s fysiske selvoppholdelsesskala
IPLOS register for Individbasert pleie- og omsorgsstatistikk
GMHR General Medical Health Rating - vurdering av somatisk helse

T1 Undersokelse ved inklusjon i studien
T2 Undersokelse 18mnd etter inklusjon
T3 Undersokelse 36mnd etter inklusjon

Vi kan ikke med sikkerhet si om toalettvansker bidrar til at flere blir syke-
hjemsbeboere, men basert bade pa egne resultater samt tidligere forskning
mener vi at det er grunnlag for & anta at toalettvansker kan gke sannsynlig-
heten for a bli sykehjemsbeboer uavhengig av alder, kjgnn og demensstatus.

Konklusjon
Denne studien av hjemmeboende eldre viste at forekomsten av toalett-
vansker i den samlede deltakergruppen gkte i oppfslgingsperioden. Del-
takere med demens ved inklusjon i studien samt deltakere som ble syke-
hjemsbeboere i lgpet av oppfglgingsperioden hadde hgyere sannsynlighet
for 4 oppleve toalettvansker sammenliknet med de resterende deltakerne.
De sosiogkonomiske konsekvensene toalettvansker kan medfgre bade
for enkeltindividet og samfunnet er kjent. Vart hap er at gkende kunnskap
om utbredelsen av toalettvansker vil bidra til bevisstgjgring rundt og
forebygging av slike vansker, ikke minst blant eldre med demens og eldre
sykehjemsbeboere.

anne-sofie.helvik@aldringoghelse.no
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Nar hjernen visner:
Pargrendes liv med sykdommen
frontotemporal demens

336 sider

Frydenlund, Danmark, 2019

Anmeldt av Signe Tretteteig, Sykepleier, Ph.d.
Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse.

Nar hjernen visner:

Parorendes liv med sygdommen
frontotemporal demens

£

Pargrendes liv med sykdommen
frontotemporal demens

Gjennom ulike case gir boka god innsikt i hvordan ektefelle/partner og ungdom/ung voksen

opplever sin situasjon nar familien rammes av frontotemporal demens (FTD). | tillegg inneholder

boka fagstoff som, sammen med parerendes fortellinger, gir en unik forstaelse av de store

utfordringene FTD medferer for familien.

Dette er en godt skrevet bok som passer bade for fagfolk og pargrende.
Boka har to innledende kapitler der gerontopsykolog Ingrid Lauridsen gir
en innfgring i ulike former for FTD, symptomene, diagnostisering og be-
handling. Hun beskriver hvordan sykdommen kan oppleves sveert individuelt
og hva som er spesielt utfordrende ved a veere pargrende til en person med
FTD. Innledningen danner en god forstaelsesramme for bokas temaer og
pargrendes fortellinger.

Ektefellenes/partnernes historier beskriver ulike sider ved & ha en ekte-
felle som far FTD. Fortellingene er nyanserte og viser hvordan empatiske,
intelligente og varme ektefeller blir forvandlet og etter hvert ugjenkjennelige.
En kone forteller at ektefellen en dag sier rett ut til henne at hun ikke betyr
noe mer for han, at det er bare barna og hans egen mor han na er glad i. Andre
forteller om leteaksjoner, alkoholmisbruk og seksuelle tilneerminger til
personer i neer familie. Til tross for store utfordringer handler historiene
ogsa om ektefeller med stor vilje til 4 tilrettelegge, planlegge og tilpasse seg
situasjonen. Historiene handler ogsd om vendepunktet; tidspunktet for nar
de ikke lenger klarer a gi sine ektefeller den omsorgen de trenger, og de
innser at de begge har det bedre ved at personen med FDT flytter inn pa
institusjon. Flere av ektefellene forteller at de innleder nye kjeerlighets-
forhold parallelt med at de besgker sine ektefeller pd sykehjemmet. Dette er
vanskelig & godta for barna, men gir den friske ektefellen en etterlengtet
stgtte og naerhet de har savnet i sine i mange &r med sin syke mann eller
kone.

De voksne barnas historier handler om sorg over en far eller mor som
«blir borte» gjennom FTD-sykdommen, skuffelse over at de ikke lenger har
en forelder de kan stgtte seg til og som ikke vil veere en god besteforelder.
Fra & ha en omsorgsfull far eller mor, blir den syke forelderen selvopptatt,
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utdlmodig og ukritisk - en som spiser opp
godteriet uten d dele med barnebarna. Noen
blir grenselgse overfor alkohol, og én prgver &
ta livet sitt med antidepressive medisiner. Dette
er historier fra ungdommer og unge voksne
som forsgker & stgtte bade den foreldren som
er syk og den som er frisk, og der ens egne be-
hov blir satt til siden. En datter skriver «Jeg vet
ikke hvem min far er, og jeg tenker faktisk at
han slett ikke er her mer. Jo, som en kropp, men
den runde, morsomme, trygge, blgte far, han
finnes ikke lenger og det har han ikke gjort pa
lenge». Nar faren eller moren etter hvert
kommer pa sykehjem er det flere av barna som
skriver at de ikke orker & besgke forelderen,
fordi de ikke lenger blir gjenkjent. Det & vaere
barn til en person med FTD, beskrives som en
stor psykisk belastning.

Boka har egne kapitler om FTD i kjeerlighets-
forhold, alkoholmisbruk og utfordrende atferd.
Til slutt beskrives noen eksempler pd gode
tjenester som kan veere nyttige for pargrende &
vite om.

Alt i alt, en lettfattelig og faglig god bok som
gir verdifull innsikt i hvordan det er & veere pa-
rgrende til en person med FTD. Jeg vil anbefale
d lese boka.
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Bente Wallander (tekst)

Bruk av alkohol og vanedannende
legemidler blant eldre
— en populasjonsbasert studie

Mange eldre (= 65 ar) drikker alkohol regelmessig (= 1 dag/uke). Mange bruker
ogsa vanedannende legemidler som benzodiazepiner, z-hypnotika og/eller opioider
(angstdempende- sgvn fremmende- og/eller smertestillende legemidler).

Hva var bakgrunnen for ditt forskningsprosjekt?

- Norske helsemyndigheter hadde uttrykt bekymring for gkende bruk av alkohol og
vanedannende legemidler blant eldre i Norge. Pa bakgrunn av at vi i Norge hadde lite
kunnskap om bruk av alkohol og vanedannende legemidler, faktorer assosiert med
bruk av alkohol og vanedannende legemidler og helsekonsekvenser av slik bruk
blant eldre, gnsket vi a gijennomfgre dette forskningsprosjektet.

Hva underspkte du?

- Del-studie 1 hadde fokus pa regelmessig alkoholbruk (= 1 dag/uke) og bruk av
vanedannende legemidler blant eldre (= 65 ar) som hadde deltatt i den tredje Helse-
undersgkelsen i Nord-Trgndelag (HUNT3, 2006-08). Totalt inkluderte vi 11 545
deltakere.

- Del-studie 2 hadde fokus pa faktorer assosiert med hgy drikkefrekvens (= 4
dag/uke) og bruk av vanedannende legemidler blant eldre (= 65 ar) som hadde
deltatt bade i den andre Helseundersgkelsen i Nord-Trgndelag (HUNT2, 1995-97)
og HUNT3 (2006-08). Totalt inkluderte vi 10,656 deltakere.

- Del-studie 3 hadde fokus pa om hgy drikkefrekvens og bruk av vanedannende
legemidler var assosiert med tidlig dgd blant eldre (= 65 ar) som hadde deltatt i
HUNT3 (2006-08). Totalt inkluderte vi 11,545 deltakere.

Hva ble ditt viktigste funn?

- Omtrent 28 prosent av eldre som deltok i HUNT3 rapporterte at de drakk alkohol
> 1 dag/uke og 3,2 prosent rapporterte at de drakk alkohol = 4 dager/uke. Totalt
hadde 32,4 prosent av eldre brukt vanedannende legemidler (minst ett reseptuttak
i to pafglgende ar mellom 2005 og 2009). Blant eldre som drakk alkohol = 1 dag/uke
brukte 29,4 prosent vanedannende legemidler, og blant eldre som drakk alkohol > 4
dager/uka brukte 33,8 prosent vanedannende legemidler.

Hva oppdaget du ellers?
- Hgy drikkefrekvens (= 4 dager/uke) og bruk av vanedannende legemidler gkte
blant bade kvinner og menn fra HUNT2 til HUNTS3.

- Deltakere som rapporterte hgy drikkefrekvens i HUNT2, hadde en hgyere
sannsynlighet for & ha hgy drikkefrekvens i HUNT3, og ha kombinasjonen bade hgy
drikkefrekvens og bruk av vanedannende legemidler i HUNT3.

- Deltakere som brukte angstdempende legemidler eller sovemedisiner i
HUNT2, hadde hgyere sannsynlighet for & bruke vanedannende legemidler i
HUNT3 og ha kombinasjonen bade hgy drikkefrekvens og bruk av vanedannende
legemidler i HUNT3.

- Hgy drikkefrekvens og kombinasjonen bade hgy drikkefrekvens og bruk av
vanedannende legemidler var ikke assosiert med tidlig dgd blant eldre kvinner og
menn som deltok i HUNT3. Menn som brukte vanedannende legemidler i HUNT3
hadde hgyere sannsynlighet for a dg tidlig sammenliknet med menn som ikke
brukte vanedannende legemidler.

Hvilke planer har du videre?

- Min hovedveileder Anne-S. Helvik og jeg har sgkt midler til en post doc-stilling der
vi gnsker a forske videre pa bruk av alkohol og vanedannende legemidler blant eldre
ved blant annet & bruke data fra den fjerde Helseundersgkelsen i Nord-Trgndelag
(HUNT4, 2017-2019). I tillegg skal kunnskap fra avhandlingen formidles til helse-
personell i Norge og ved ulike forskerkonferanser innenfor rus og alderspsykiatri.
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SAMMENDRAG

Bakgrunn: Det har de siste drene vert en stor satsing pa a utvikle og
styrke demensomsorgen i Norge. Ett av malene er at personer med
demens og pargrende skal fa dekket sine individuelle behov ved tjenester
preget av hgy kvalitet, fleksibilitet og individuell tilrettelegging.

Hensikt: Studiens hensikt var a fa gkt kunnskap om pargrendes opp-
levelser av helse- og omsorgstjenester til personer med demens og
pargrende over tid.

Metode: Studien har et kvalitativt longitudinelt casestudiedesign. Data er
samlet inn gjennom tre omganger over en to-ars periode, med narrative
dybdeintervjuer med fem pargrende; tre ektefeller og to voksne barn.

Hovedfunn: Pargrende opplevde at dagaktivitetstilbudene hadde hgy
kvalitet og ga god avlastning, mens avlastnings- og langtidsopphold i
sykehjem hadde forbedringspotensiale knyttet til kvalitet, fleksibilitet
og individuell tilrettelegging. Deltakelse pa pargrendeskoler opplevdes
ulikt. Hjemmesykepleie ga de voksne barna i studien trygghet og opp-
levelse av delt ansvar, men opplevdes som utilstrekkelig og lite individuelt
tilpasset for ektefeller, seerlig ved alvorlig demens.

Konklusjon: Pargrendes behov for og opplevelse av helse- og omsorgs-
tjenester er varierende. Pargrende kan oppleve at dagaktivitetstilbudet
i hgy grad dekker deres behov, mens pargrendeskoler, hjemmesykepleie,
avlastnings- og langtidsopphold i sykehjem kan veere mindre fleksible
og mindre tilpasset individuelle behov hos personen med demens og/
eller pargrende.

Npkkelord: demens, pargrendeomsorg, helse- og omsorgstjenester

SUMMARY

Background: In recent years, a major effort to develop dementia care has
been made in Norway. Services with high quality, flexibility and the
potential for individual adaptation should be available to meet the needs
of people with dementia and their family caregivers.

Aim: To examine family caregivers’ experiences of health and care services
provided to individuals with dementia and their family caregivers over
time.

Method: The study has a qualitative longitudinal case study design based
on repeated, individual in-depth narrative interviews with three spouses
and two adult children over a two-year period.

Main findings: Family caregivers’ needs for and experiences of health care
services vary. They perceive that day care can be high quality and provide
good relief, while respite and long-term stays in nursing homes have
potential for improvement. Participation in family-support classes can be
experienced differently and does not necessarily suit everyone. Home
care, especially home-based nursing, can be perceived as insufficient and
not individually adapted, especially for those in the later stages of dementia.
The adult children not living with the family member with dementia seem
to be more satisfied to share caregiving responsibilities with home-care
service providers.

Conclusion: The participants experienced that day care services mainly
meet their needs for respite and support, while family-support classes,
home care, respite and long-term stays in nursing homes have potential to
be more flexible and adapted to the individual needs of the person with
dementia and/or the caregivers.

Key words: dementia, family caregivers, health care services
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Pargrendes erfaringer av kvalitet
| helse- og omsorgstjenester til
personer med demens og parerende

En longitudinell narrativ studie

Tretteteig, Thorsen og Mork Rokstad (2019)

Hovedbudskap

Dagaktivitetstilbudene oppleves a ha hgy kvalitet og gir pargrende god
avlastning.

Hjemmesykepleie kan gi pargrende trygghet og opplevelse av delt ansvar,
men kan oppleves som utilstrekkelig og lite individuelt tilpasset, szerlig
av ektefeller som lever sammen.

Deltakelse pa pargrendeskoler oppleves ulikt og passer ikke ngdvendig-
vis for alle.

Avlastnings- og langtidsopphold i sykehjem synes & ha forbedringspoten-
siale knyttet til kvalitet, fleksibilitet og individuell tilrettelegging.

Bakgrunn

Demenssyndromet fgrer til store utfordringer, ikke bare for de som har
demens, men ogsa for pargrende og helse- og omsorgsarbeidere (1). Mange
pargrende til personer med demens gir omsorg over en lengre periode,
noen gjennom hele dggnet (2). [ Norge lever personer med demens i gjen-
nomsnitt 8,1 ar med sykdommen. De bor i gjennomsnitt seks av disse drene
i eget hjem, der nitti prosent far hjelp av pargrende (3). Det betyr at pargr-
ende ofte er en viktig stgtte for personen med demens over tid. Etter hvert
som sykdommen utvikler seg, mister personen med demens gradvis sin
kognitive kapasitet til & ta kompliserte avgjgrelser. Pargrende blir da gjerne
den som stgtter personen i ulike valg (4).

Forskning viser at mange pargrende opplever omsorgsrollen som belastende
(5). De kan oppleve stress og belastning som inkluderer fysiske, psykiske,
sosiale og gkonomiske aspekter (6, 7) og har gkt risiko for depresjon og
angstsykdommer (8-11). I tillegg er sgvnproblemer, konsentrasjonsvansker,
nedsatt energinivd og bekymringer vanlige helseutfordringer hos pargr-
ende (12).

For mange pargrende blir omsorgen og stgtten de gir etter hvert et samarbeid
mellom dem og profesjonelle omsorgsgivere. Tjenester gitt til personen
med demens kan derfor ogsa vere en stgtte for pargrende. Eksempler pa

dette er hjemmesykepleie og dagaktivitets-
tilbud som kan oppleves som avlastende, da det
gir pargrende hjelp med omsorgsoppgavene og
noen a dele ansvaret med (13-15).

Det har de siste arene vaert en stor satsing pd a
utvikle og styrke demensomsorgen i Norge
gjennom regjeringens Omsorgsplan 2020, to
demensplaner, en nasjonal veileder om pargr-
endearbeid for helse- og omsorgspersonale og
en kvalitetsreform for eldre (Meld. St. 15) (12,
16-18). Malet har veert & skape en helse- og om-
sorgstjeneste der brukerens og pasientens be-
hov star i fokus i tjenester preget av kvalitet,
fleksibilitet og tilpassing til individuelle behov.
Denne satsingen har blant annet fgrt til gkning
i antall dagaktivitetstilbud og flere pargrende-
skoler i kommunene, samt systematisk arbeid
med kvalitet og organisering av kommunale
helse- og omsorgstjenester til personer med
demens. Som en del av demensplansatsingen
kom det i 2017 en Nasjonal faglig retningslinje
for demens som danner en felles kvalitetsnorm
pa demensfeltet - bade i kommune- og spesia-
listhelsetjenesten. Retningslinjen anbefaler at
tjenester til personer med demens og pargren-
de skal veere personsentrerte, helhetlige og
godt koordinerte. Det vil si at alle tjenester skal
legge til rette for a ivareta individuelle rettig-
heter, preferanser og behov (19). Denne brede
satsingen pa demensomsorg griper inn i alle
helse- og omsorgstjenester til personer med
demens. Men hvordan oppleves disse tjenestene
av pargrende? Opplever de at tjenestene er
preget av kvalitet, fleksibilitet og individuell
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tilrettelegging? Denne studien utforsker fem
pargrendes erfaringer med kommunale tjenester
gjennom to ar.

Studiens hensikt

Studiens hensikt var a fa gkt kunnskap om pa-
rgrendes opplevelser av helse- og omsorgs-
tjenester til personen med demens og de pargr-
ende over tid.

Metode

Design

Studien har et kvalitativt longitudinelt case-
studiedesign med narrativ tilneerming. Data er
samlet inn gjennom individuelle dybdeinter-
vjuer med fem pdrgrende til personer med
demens (19). Narrative intervjuer var godt
egnet til & fa dypere kunnskap om et tema, da
slike intervjuer inviterer til «fyldige fortellinger»
av opplevelser, sammenhenger, overganger,
refleksjoner og hvilken mening personene gir
de ulike hendelsene over tid (20, 21). Case-
studiedesign anses a vere egnet til & gi bedre
forstaelse av komplekse sosiale fenomener
gjennom 4 stille spgrsmal om «hvordan» og
«hvorfor». Casestudier gir et mer inngdende
datamateriale med detaljrikdom, nyanser og
variasjon av de forhold som studeres (22). For-
lgpsstudier kan fa fram bade kontinuitet og
endringer i opplevelser, valg og handlinger nar
demenssykdommen utvikler seg og utford-
ringene for pargrende endres. Over en tids-
periode pa to ar ble det gjennomfgrt tre inter-
vjuer med hver av de fem pargrende.

Tabell 1: Beskrivelse av utvalg

Lovverk og nasjonal retningslinje om demens (19) papeker kommunens
ansvar for a tilrettelegge tjenestene ut fra pasienters, brukeres og/eller
pargrendes individuelle behov. De fem deltakerne i studien representerte
pargrende med varierende bosituasjon, kjgnn, alder, rolle og grad av
demens hos den de var pargrende for. Pargrendes fortellinger er eksempler
pa ulike situasjoner og behov som kan gke var forstdelse av variasjonen og
kompleksiteten i den enkeltes situasjon, og hvordan tjenester kan oppleves
pa ulike mater. Funnene i studien kan ikke generaliseres til pargrende i
statistisk forstand, men gi verdifull kunnskap om erfaringer av individuelle
forhold, relasjoner og reaksjoner som utfyller kunnskapen fra kvantitative
studier.

Forskernes forforstaelse

Forskerne forforstdelse var preget av erfaringer fra praksis og kunnskaper
fra tidligere forskning. Gjennom forskning om dagaktivitetstilbud hadde de
fatt en generell positiv opplevelse av tilbudet som en god tjeneste, ogsa for
pargrende. Siden denne studien handlet om & se pa pargrendes opplevelser
over tid, der dagaktivitetstilbud var ett av flere tilbud, méatte forskerne legge
vekt pa a utforske nye og mer komplekse sammenhenger der erfaringer av
ulike tilbud, samspill og endringer over tid, var sentralt. Det innebar a vere
apen for opplevelser av mangler og svakheter ved dagaktivitetstilbud og
andre tjenester pargrende mottok. Forskerne la vekt pad a anlegge et apent
syn pa sine erfaringer og kunnskaper knyttet til pargrendes opplevelse av
stress og belastning. Dette var ngdvendig for & oppdage og utforske eventu-
elle positive sider ved pargrenderollen og tjienestene de mottok.

Utvalg

Fem pargrende - to menn og tre kvinner - utgjgr studiens utvalg (se tabell
1). De ble rekruttert fra deltakere i studien: Effects and Costs of a Day Care
Centre Program Designed for People with Dementia-A 24 Month Controlled
Study (ECOD-studien). ECOD-studien hadde til hensikt & undersgke effekter
av og kostnader ved dagaktivitetstilbud til personer med demens ved bruk
av kvalitative sa vel som kvantitative metoder (14, 23).

Alle tre ektefellene bodde sammen med personen med demens. De to voksne
barna bodde ikke sammen med sin mor eller far med demens.

Dora
Alder pérerende! 61
Arbeidssituasjon Deltid
Relasjon til personen med demens Datter
Alder personen med demens! g2
Demensdiagnose Alzheimers

sykdom
Alvorlighetsgrad av demens (CDR)" Mild
Dager pa dagaktivitetstilbud 4-5
Hjemmesykepleie Daglig
Avlastning i sykehjem? Nei
Langtidsplass pé sykehjem Nei
Deltatt pa& parerendeskole Ja

Arne Line Martin Sara

54 76 79 87

Ufer Pensjonist Pensjonist Pensjonist
Sonn Kone Ektemann Kone

76 79 79 93
Demens med Alzheimers Parkinsons Alzheimers
lewylegemer sykdom demens sykdom
Alvorlig Moderat Moderat Alvorlig

4 2-4 3 3

Daglig En kort periode Ingen Daglig

Ja Ja Ja Ja

Nei Nei Nei Ja (siste intervju)
Nei Ja Ja Nei

" Ved forste intervju. 2 Gjennom hele eller deler av intervjuperioden
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Intervjuene

Pargrende ble intervjuet «ansikt-til-ansikt» tre ganger over en toarsperiode.
Intervjuene ble gijennomfgrt av fgrsteforfatter og hadde en varighet pd mellom
36 og 85 minutter. De fant sted i pargrendes hjem eller pa dagaktivitets-
tilbudet til personen med demens. En semistrukturert intervjuguide ble
brukt. [ samtalene var pargrendes opplevelse av de helse- og omsorgs-
tjenester de og deres far/mor/ektefelle mottok hovedtema. Eksempler pa
spgrsmal fra intervjuguiden var: «Hvordan har du det som pargrende? Har
situasjonen endret seg siden sist vi snakket sammen?» «Hvordan pavirker det
din hverdag at dere nd mottar hjemmesykepleie/dagaktivitetstilbud/
avlastning/sykehjem?» Og «Alt i alt, hva tenker du er viktig for at dere/du
skal mestre den situasjonen dere/du er i?»

Analysen

Intervjuene ble tatt opp pa band og transkribert. Intervjuene ble fgrst ana-
lysert ved hjelp av narrativ analyse som har til hensikt 3 fa fram hvordan
personer skaper mening i situasjoner, sammenhenger, brudd og utvikling
innad i hver enkeltes historie. De tre intervjuene fra hver pargrende ble satt
sammen, kondensert og analysert under ett med den hensikt a fa fram nevnte
forhold. Den narrative analysen har til hensikt & fa fram sentrale forhold og
eventuell variasjon i materialet ved & kondensere de transkriberte intervjuene
til fyldige casebeskrivelser av individuelle forlgp med vekt pa gode kontekst-
og hendelsesforlgpsbeskrivelser (21, 24). Disse beskrivelsene besto av et
rikt materiale (3-6 sider) der pargrendes behov for og erfaringer med
helse- og omsorgstjenester var et sentralt tema hos alle intervjupersonene
gjennom hele tidsforlgpet. For a fa innsikt i variasjonen i erfaringene med
helse- og omsorgstjenestene gjennom den todrsperioden deltakerne ble
fulgt, ble beskrivelsene av opplevelsene med tildeling og koordinering av
tjenester, hjemmesykepleie, pargrendeskole, dagaktivitetstilbud, avlastning
pa sykehjem og langtidsplass pa sykehjem ogsa sammenholdt «pa tvers».

De tre forskerne/forfatterne deltok alle i analyseprosessen, og funnene ble
diskutert gjentatte ganger i forskergruppen.

Etiske aspekter

Studien er godkjent av Regional etisk komité for medisinsk forskning i
Sgrgst-Norge (2013/1020). Etter a ha gitt skriftlig og muntlig informasjon
om studien, ble pargrende spurt av lederne pa dagaktivitetstilbudet om de
ville delta i studien. De ga deretter skriftlig informert samtykke. Narrativene
er anonymisert og deltakerne er gitt fiktive navn.

Empiriske funn

Beskrivelse av pargrende

Datteren Dora er i 60-drene. Hun har en datter, er singel, bor alene og har
hele livet veert morens stgtte og sttt henne nezer. Na nar moren har fatt
Alzheimers sykdom, har hun ogsa et sterkt gnske om & hjelpe henne. Moren
erien tidlig fase av demenssykdommen og bor alene i en trygdeleilighet pa
landet. De bor neer hverandre, har ofte kontakt og er mye sammen. I tids-
perioden intervjuene foregar har moren dagaktivitetstilbud og daglig besgk
av hjemmesykepleien. Dora har deltatt i pargrendeskole og i samtalegruppe
for pargrende.

Sonnen Arne er i 50-arene. Han har hatt lite kontakt med faren som voksen,
men etter at faren fikk demens med lewylegemer har han sgkt hjelp og stgtte
hos sine tre barn. Arne er gift og bor i en by et par mil unna faren og er
ukentlig pd besgk hos ham. Han fungerer som det faren kaller «daglig
leder» og koordinator mellom sgsknene, og holder kontakt med tjenestene
faren mottar fra kommunen. Faren bor alene i en omsorgsbolig, han har
veaert pa korttidsopphold pa sykehjem og har dagaktivitetstilbud. I tillegg har

han hjemmesykepleie daglig. Pa slutten av
intervjuperioden sgker de om fast plass pa syke-
hjemmet for faren.

Kona Line er i 70-drene. Hun og mannen har
veert gift i naermere 60 ar og har hatt et naert og
godt ekteskap. De bor nd i en leilighet i et lite
kommunesenter. De har hele livet veert sveert
aktive bade i jobb og fritid. Da mannen fikk
Alzheimers sykdom, var det selvsagt for Line &
ta over organiseringen av hverdagen og etter
hvert gi mannen omfattende omsorg og stell.
Paret har to voksne barn som Line stgtter seg
til, men de er ikke direkte involverti foreldrenes
hverdagsliv. Mannen har dagaktivitetstilbud, og
Line har deltatt pa pérgrendeskole. Ekteparet
gnsker ikke hjemmesykepleie, men tar etter
hvert imot tilbud om avlastningsopphold pa
sykehjemmet.

Kona Sara er over 80 ar, og hun og mannen har
veert gift i over 60 ar. Mannen har Alzheimers
sykdom. De har alltid statt sammen og hjulpet
hverandre - bade i arbeid og fritid. De bor na i
en leilighet i utkanten av en by. Paret har tre
voksne sgnner som er en viktig stgtte for Sara.
Mannen har dagaktivitetstilbud og hjemme-
sykepleie. Etter hvert fir mannen avlastnings-
opphold, og ved siste intervju har mannen lang-
tidsplass pé sykehjemmet.

Ektemannen Martin og kona er i 70-arene og har
veert gift siden ungdommen. De bor i en ene-
bolig som ligger landlig til. Kona har Parkinsons
sykdom med demens. Paret har to voksne barn
som de har god kontakt med. Under intervju-
perioden er konas demensutvikling relativt
stabil. Ved oppstart av intervjuene har Martin
veert pa pargrendeskole, og kona har dagaktivi-
tetstilbud. I tillegg har ektemannen avlastning
ved at kona er pa sykehjem to uker hver sjette
uke gjennom hele intervjuperioden.

De pargrendes erfaringer

Vi har her presentert og sammenholdt pargr-
endes beskrivelser av hvordan de opplevde de
ulike tjenestetilbudene, erfart i lys av sin livs-
situasjon. Ved starten av intervjuperioden hadde,
som nevnt, alle dagaktivitetstilbud og alle fikk
erfaring med minst to ulike tjenestetilbud i
lgpet av intervjuperioden (se tabell 1). Sam-
ordning av tjenester er omtalt i avsnittet om
tildeling og koordinering av tjenester.

Tildeling og koordinering av tjenester

Pargrende hadde ulik erfaring med hvordan de
ble mgtt av kommunen nar de henvendte seg
dit for a fa hjelp. Fire pargrende ble i hovedsak
mgtt av fagpersoner som veiledet dem om hvilke
tjenester som var aktuelle og som stgttet dem i
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selve sgknadsprosessen. Ektefellen Martin sa
det slik:

«Jeg snakket med en demenskoordinator. (...)
Hun anbefalte meg d spke om dagaktivitets-
tilbud. (...) Etter hvert kom kommunen med
tilbud om rullerende avlastning. (...) Sd kom-
munen har stgttet opp veldig, veldig bra»
(Martin).

Det & orientere seg om kommunens tilbud og gi
informasjon eller begrunne sine behov overfor
flere ansatte i kommunen, kunne vaere en mer-
belastning for deltakerne. A oppleve at ansatte i
ulike roller samarbeidet, var en avlastning.

Med unntak av kona Sara, opplevde alle pargr-
ende at sgknadsprosesser gikk raskt, at det var
lite byrakrati og at deres behov ble forstatt og
mgtt. Line trengte hjelp i forbindelse med at
hun skulle ta en operasjon:

«Jeg spurte om jeg kunne fa litt hjelp av
hjemmesykepleien, og dagen etter det kom
det en demenssykepleier som hjalp oss d fylle
ut noen skjemaer og sgke om plass pd dag-
aktivitetstilbudet. (...) Sd fikk jeg svar med en
gang!» (Line).

For Line og Sara, som begge slet med egne helse-
problemer, var det & be om hjelp fra kommunen
en barriere. De gnsket & hjelpe sine ektefeller
sa lenge som mulig, og det gikk etter hvert ut
over egne behov. Mgtet med hjelpeapparatet
opplevdes derfor som ekstra belastende for
Sara da hun etter 3 ha statt pa dag og natt for
ektemannen i en lang periode, kontaktet
kommunen for 4 be om avlastning. Der mgtte
hun et lite brukervennlig skjemavelde og uklare
retningslinjer for hvordan en skulle sgke om
hjelp. Sara brukte mye krefter pa a fa til et sam-
arbeid med mannens fastlege. Det var vanske-
lig & fa snakke med legen uten a bestille time til
ektemannen, som ikke ville til legen. Det var
mannen som var legens pasient, og ektefellen
fikk ingen legitim rolle utenom ham.

At én person i kommunen har ansvar og tar tak
i deres behov, ble verdsatt av alle de pargrende.
Dette skjedde gjerne ved et mgte med en
demenskoordinator, lederen ved dagaktivitets-
tilbudet eller noen fra demensteamet. Denne
personen kunne ogsa gi stgtte utenom sgknads-
prosessene. For datteren Dora var samtaler
med demensteamet viktig for & mestre pargr-
enderollen. Hun hadde alltid veert en stgtte for
moren og hadde hgye forventninger til seg selv
som omsorgsperson, men fglte etter hvert at
hun ikke strakk til. Etter samtale med demens-
teamet endret hun maten hun tenkte pa:
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«Etter den samtalen begynte jeg d ta mer hensyn til meg selv. (...) At jeg md
greie d finne ut hva som er nok for meg. (...) Det handler jo om a gi seg til-
latelse til d ikke ha ddrlig samvittighet.» (Dora).

Hjemmesykepleie

Med unntak av ektemannen Martin, hadde alle erfaring med hjemmesyke-
pleien, men her var erfaringene ulike. Barna opplevde hjelpen fra hjemme-
sykepleien som udelt positiv. Datter Dora bodde cirka en mil unna moren, og
det 4 vite at hjemmesykepleien var innom hver morgen, ga henne trygghet
gjennom noen a dele ansvaret med. For sgnnen Arne betydde hjelp fra
hjemmesykepleien ferre telefoner bade pa dag- og nattestid. Etter hvert som
Arnes far ble sykere, var han helt avhengig av hjelp fra hjemmesykepleien:

«Han kan std midt pd stuegulvet og klarer ikke d sette seg. (...) Og han
klarer ikke d ta av og pd seg kler. Hiemmesykepleien har hjulpet han
ganske lenge med toalettbesgk og sdnn.» (Arne).

Fysisk avstand gjorde at de voksne barna ikke opplevde tjenestene pa neert
hold. De hadde hovedsakelig en positiv opplevelse av hjelpen fra hjemmesyke-
pleien og at de hadde noen a dele ansvaret med. Konene i studien hadde
mer delte erfaringer med hjemmesykepleien. I tett samliv sa de behovet for
rask hjelp. De kunne blant annet ikke la veere 3 hjelpe ektemennene pa toa-
lettet eller med 3 skifte en full bleie i pavente av at hjemmesykepleien skulle
komme. Om morgenen kunne det vare vanskelig a vente pa hjelp, fordi
personen med demens sto opp for hjemmesykepleien kom. Sara sa det slik:

«Hvis han ikke skal pd dagtilbudet, sé kommer de ikke sa tidlig. (...) Da tar
jeg pd ham en pyjamas og sd sitter han i den, men hvis bleia er helt vdt, er
det krise. Da md jeg vaske ham nedentil for d fa ham opp forst.» (Sara).

Hjelp fra hjemmesykepleien og nar hjelpen kom, pavirket ogsa ektefellenes
egne vaner og frihet. For Sara betgd det at hun matte std tidlig opp, noe som
var slitsomt fordi hun matte hjelpe mannen mye om nettene. Line hadde
takket nei til tilbud om hjemmesykepleie. I den fasen av sykdommen ekte-
mannen var, mente hun at hjemmesykepleien ikke kunne veere til hjelp.

«Hva skal hjemmesykepleien gjore? Ndr skal de komme? Han flyr pd do
hele ettermiddagen og kvelden. (...) Han hadde fdtt tilbud om en dusj i uka,
det holder ikke, det er helt hdplgst. (...) Jeg dusjer ham hver kveld. (...) Du
kan ikke la en voksen mann gd rundt med en full bleie.» (Line).

Konene erfarte at hjemmesykepleiens besgk var lite tilpasset de akutte og
vedvarende behovene for hjelp som ektefellene hadde.

Pargrendeskole

Deltakerne hadde ulik erfaring med pargrendeskoler. Ektemann Martin og
datter Dora syntes pargrendeskolen var lzererik, men Dora gnsket det hadde
vaert mer tid til & prate med andre pargrende. Hun ble derfor glad da hun
fikk tilbud om samtalegrupper for pargrende i etterkant av pargrende-
skolen. For kona Line, som var pd pargrendeskole Kort tid etter at ektemannen
hadde fatt demensdiagnosen, ble ikke dette noen god erfaring:

«Det ble litt nedtur det for meg. For der hgrte jeg om alt som kunne skje, og
om alle de tilfellene hvor folk var vrange og sinna.» (Line).

Line var tydelig pd at hun ikke var klar for a fa informasjon om hvor ille
sykdommen kunne bli og ta del i andres negative erfaringer. Hun skjgv dette
foran seg, ville bevare hdpet og tenkte at hun fikk ta det som det kom. Senere
i forlgpet fortalte Line at det hun fikk innblikk i pd pargrendeskolen, ogsa
dessverre ble relevant for dem.



Dagaktivitetstilbud

Alle de pargrende hadde positive erfaringer med dagaktivitetstilbud. For
barna ga dagaktivitetstilbudet gkt trygghet for at moren eller faren fikk
dekket behov for ernaering, aktivitet og sosialt fellesskap. I tillegg ga det
dem mindre darlig samvittighet og avlastning fra samveer og bistand til for-
eldrene: «Nar hun er der, da vet jeg at hun har det bra. (...) Hvis hun ikke
hadde hatt det, da matte jo vi andre tradt til mye, mye mer enn det vi gjgr.»
For sgnnen Arne fgrte dagaktivitetstilbudet til feerre telefonoppringninger.

Alle pargrende var opptatt av kvaliteten pa dagaktivitetstilbudet og at deres
ektefelle, mor eller far skulle trives der. Det var avgjgrende for at de skulle
oppleve tilbudet som avlastende. Kvalitet handlet blant annet om at perso-
nalet var engasjert i jobben sin og at de tilrettela for den enkeltes behow.
Line mente denne tilretteleggingen kunne vert bedre. Mannen er glad i fri-
luftsliv og savner slike aktiviteter: «Han blir litt lei av & kaste ballong til
hverandre (...). Hvis det regner eller hvis det er glatt eller hvis det er kaldt,
daer de inne.»

For ektefellene ga dagaktivitetstilbudet handlefrihet pa en mer avgjgrende
mate enn det ga for barna. Tilbudet ga dem mer tid til & dekke egne behov,
uten 3 veere bekymret eller ha darlig samvittighet. Pargrende mente dag-
aktivitetstilbudet hadde betydning ogséd utover den tiden de var der. Arne
mener at tilbudet til faren betgd at han klarte dagliglivet bedre og kunne bli
boende i omsorgsboligen lenger.

Ektefellene uttrykte i stgrre grad enn barna at de var slitne og kunne bli irri-
table og sinte. Dagaktivitetstilbudet var en pause fra omsorgen og fra hver-
andre, og fgrte til feerre konfrontasjoner pa hjemmebane.

Avlastningsopphold pa sykehjem

Med unntak av datteren Dora, hadde alle pérgrende erfaring med av-
lastningsopphold pa sykehjem. A sgke om avlastning var en stor barriere
for Line og Sara. Bade i forkant og under avlastningsoppholdene slet de
med ambivalens og darlig samvittighet. De var usikre pa om de kvalifiserte
til & fa avlastning, og de fglte at de sviktet mennene sine ved & sende dem
bort mot deres egen vilje. Begge hadde veert gift i cirka 60 ar og hadde veert
lite borte fra mennene sine tidligere. Fgrste gang Line fikk avlastning til sin
mann satt hun hjemme og grat i to dager fgr hun torde ringe og hgre hvor-
dan det gikk. Personalet fortalte at det gikk bra med mannen hennes. Da
slappet Line av og fikk endelig sovet ut. Denne erfaringen fgrte til at hun
videre sgkte om 14 dagers rullerende avlastning.

For Sara var det serlig omsorgsarbeidet om natten som slet henne ut, men
tanken pa & «<sende mannen fra seg» var vanskelig:

«Jeg syntes det var sd feelt, for vi har bestandig veert sammen. (...) Jeg gikk
hele uka for og grua meg og hadde magesmerter hele tiden ndr han var
der, for jeg var sd spent pd hvordan det gikk med han.» (Sara).

Vi ser hvordan pargrendes avgjgrelse om a skulle ta imot avlastning ble pa-
virket bade av deres psykiske og fysiske helse. Etter hvert som mannen til
Sara ble betydelig darligere gkte behovet for avlastning ytterligere, saerlig
pa grunn av inkontinensproblemene. For begge konene var det vanskelig «a
gi slipp pa» mennene sine. De var bekymret for at personalet ikke ville fglge
godt nok opp pad sykehjemmet og ivareta ektefellens selvprestasjon og
verdighet.

«Jeg hadde sendt med syv trgyer, syv t-skjorter, masse bukser, men de hadde
ikke skiftet noe sarlig pd ham. (...) At han er ordentlig i tayet, det betyr
veldig mye for meg.» (Line).

Alle ektefellene var bekymret for at mannen/
kona skulle bli passivisert i lgpet av avlast-
ningsoppholdet. De opplevde at det var lite
aktivitet pa sykehjemmet og at ektefellene i
stor grad ble overlatt til seg selv. Kona til Martin
ga tydelig utrykk for at hun kjedet seg, sd Martin
var glad for at hun fikk fortsette pa dag-
aktivitetstilbudet ogsa nar hun var pa avlast-
ningsopphold. For konene var triste omgivelser
og lite aktivitet pa sykehjemmet noe som for-
sterket deres darlig samvittighet.

Langtidsplass pa sykehjem

Flere pargrende hadde snakket med sine ekte-
feller eller foreldre med demens om det 4 kom-
me pa sykehjem. Noen opplevde dette temaet
som vanskelig & snakke om, andre opplevde det
som greit d ta opp spgrsmalet. Etter hvert som
demenssykdommen til Arnes far utviklet seg,
ble han usikker pd om faren fortsatt hadde ut-
bytte av dagaktivitetstilbudet, eller om de heller
burde sgkt om plass pd sykehjemmet. Faren var
blitt mer passiv og mestret ikke de samme
aktivitetene i dagtilbudet som tidligere, men
sgnnen var bekymret for at han skulle bli
passivisert pa sykehjemmet. Det bekymret
o0gsa sgnnen at faren ikke var sa sosial og at det
kunne bli en utfordring & ha andre tett innpa
seg. I samrdd med hjemmesykepleien ble det
likevel sgkt sykehjemsplass.

Et mulig behov for sykehjem var noe Line lenge
skjgv foran seg. Etter hvert som ektemannen
ble darligere, kom han selv inn pa dette temaet.
Han ba om at han ikke matte «bli sendt» pa syke-
hjem. Selv om Line benektet overfor mannen at
sykehjem kunne bli aktuelt, begynte hun etter
hvert selv a tenke pa dette. Samtidig meldte
frykten for a bli alene seg:

«Selv om dette her er slitsomt, sd er han her.
(...) Ja, det er godt at han er her. Ellers sd
hadde jo jeg blitt helt alene. (...) Jeg md ha
ham her. Vi har jo levd sammen i s@ mange
dr.» (Line).

Det var vanskelig for Line a tenke seg at mannen
ville bli sa syk at han matte flytte til sykehjem.
Dagene var fylt med omsorgen for mannen, og
hun var bekymret for at dagene ville bli lange
om han flyttet. Mannen til Sara ble ogsa etter
hvert darligere, og hun slet selv med sviktende
helse. Hun begynte derfor a tenke pa flytting til
sykehjem for mannen, men var redd for at han
skulle fgle seg sviktet. Stgtten fra familien og
helsepersonell var viktig i denne fasen:

«Hvis jeg vet at han har det bra, er trygg der,
det er det jeg tenker pd, at han ikke foler seg
sviktet. Men de (personalet) sier at han er for-
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ngyd ndr han er der (pd avlastning), sd jeg ma
stole pd det.» (Sara).

[ det siste intervjuet hadde mannen fatt fast
plass pa sykehjem. Sara var glad for det, men
syntes det var deprimerende 3 besgke mannen
fordi pasientene satt pa rad og rekke langs
veggen og sov. Hun grat da hun kom hjem. Hun
var redd for at mannen fglte seg ensom og for-
latt. «Betjeningen, de ser ut som de har det s
travelt. (...) De ser liksom ikke pd ham. (...) De
kunne jo prgve a prate med dem, da.» Sara opp-
levde ogsa at personalet ikke ivaretok mannens
vaner og stil. En gang hun kom dit hadde han
veaert hos frisgren og blitt «snauklipt». Han ma
veere i seng for halv ni, og personalet kler ham i
joggebukser i stedet for de kleerne han vanlig-
vis bruker. Hun hadde prgvd & snakke med
personalet om dette, men synes det er vanske-
lig a finne en anledning til slike samtaler. Hun
var ogsa bekymret fordi mannen flere ganger
hadde «stukket av» fra avdelingen. Selv om
Sara var helt utslitt da mannen fikk sykehjems-
plass, slet hun med fglelsen av a ikke ha strukket
til og at hun hadde sviktet han:

«Etter d ha vaert der pd besgk en dag, sd tenkte
jeg: skulle jeg hatt han hjemme lenger? Skal
jeg ta han hjem og prgve? Men, jeg kan jo ikke,
Jjeg klarer det ikke, jeg vet jo at jeg ikke klarer
det. (...) Men jeg trenger d fole meg trygg for
at han ikke sitter der og foler seg forlatt.»
(Sara).

A bestemme at ektefellen skal flytte permanent
pa sykehjem, oppleves som en meget drastisk
avgjgrelse.

Diskusjon

Behovet for kontakt med godt kvalifisert perso-
nale som mgtte pargrendes individuelle behov,
startet allerede ved fgrste henvendelse til kom-
munen. Dette var starten pa et langvarig
samarbeid mellom de pargrende og helse- og
omsorgspersonell. Med unntak av én deltaker,
opplevde de pargrende at deres behov ble tatt
pa alvor, at de fikk tilstrekkelig informasjon om
tjenestetilbudet og at deres individuelle behov
ble ivaretatt. De pargrende mgtte en fagperson
som tok ansvar og hjalp dem a sgke om tjenester.
Dette fgrte til at de fikk rask og god hjelp - ofte
i form av dagaktivitetstilbud som fgrste tjeneste.

Disse erfaringene samsvarer med resultatene i
en stor nordisk studie (25) som viste at det & ha
en navngitt kontaktperson med kunnskap om
tjenester og erfaring i personsentrert omsorg,
minsker barrierene for a fa tilbud om og a ta
imot hjelp. Kontaktpersonen bgr veere lett a fa
tak i og samarbeide tett med aktuelle sam-
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arbeidspartnere i kommune- og spesialisthelsetjenesten. En av de pargrende
i var studie opplevde a bli sendt rundt i systemet da familien gnsket & sgke
om flere tjenester. De fikk ulike beskjeder og matte selv skrive ut og fylle ut
sgknadsskjemaet. Dette opplevdes som frustrerende og ungdig komplisert,
i og med at kommunen allerede kjente til deres situasjon og behov.

Forskning viser at hjemmesykepleiens ansvar og oppgaver har endret seg i
lgpet av de siste tidrene (26). Ansatte i hjemmesykepleien har fatt gkt an-
svar for & organisere og koordinere helsetjenester til alvorlig syke pasienter.
Disse oppgavene har skapt et gkt behov for samarbeids- og koordinerings-
kompetanse, noe ansatte i hjemmesykepleien ikke ngdvendigvis har. Mange
pargrende kan da oppleve at tjenestene er darlig koordinert (26). I var studie
var det overveiende positive erfaringer knyttet til tildeling, kontinuitet og
koordinering av tjenester. Det kan handle om at i disse kommunene ble
flere fulgt tett opp av en demenskoordinator eller lederen pa dagaktivitets-
tilbudene, og at disse fagpersonene har stillinger eller roller som tilrette-
legger bedre for koordinering av tjenestene enn stillingene til ansatte i
hjemmesykepleien. Funnene kan ogsa vere et uttrykk for at det er store
ulikheter mellom kommunene pa dette omradet.

Alle pargrende i studien hadde vaert i omsorgsrollen over lang tid og tilhgrte
gruppen pargrende som er spesielt utsatt for helsesvikt. De bgr ifglge
Nasjonal veileder om pdrgrende derfor fa tilbud om stgtte og avlastning for
a forebygge utbrenthet og fremme helse (12). En tidligere norsk studie viste
at avlastning i sykehjem i hovedsak gis til pargrende som bor sammen med
personen med demens (27). [ var studie fikk bade ektefeller og voksne barn
tilbud om avlastning i form av sykehjemsopphold for deres ektefelle eller
forelder.

Konene i studien beskrev en ambivalens knyttet til & ta imot avlastning, en
slik ambivalens snakket ikke ektemannen om. Ambivalensen handlet blant
annet om sterke relasjonelle band, bekymring for at ektemannen skulle fgle
seg sviktet og om han ville fa «god nok» omsorg. Samtidig var de tydelige pa
at de trengte litt fri for 4 kunne ivareta egne behov og veere gode omsorgs-
givere. En review-artikkel viser at kjgnn og relasjon innvirker pa pargrendes
opplevelse av situasjonen og deres evne og mulighet til & gi omsorg (9).
Kvinner, bade ektefeller og dgtre, kan oppleve hgyere grad av byrde i pa-
rgrenderollen enn ektemenn og sgnner (28). De kan ogsa veere mindre til-
fredse med situasjonen (2). Ut fra hvordan konene i var studie beskrev det
a ta imot avlastning, samsvarer dette med funnene i tidligere studier. Det &
fa avlastning var godt, men fglelsesmessig vanskelig. A flytte ektefellen ut av
hjemmet, om det sd er i perioder, innleder og signaliserer slutten pa et langt
samliv. Det kan oppleves som et svik mot alt paret har hatt sammen, og rokke
ved ektefelles selvbilde som kjzerlig og omsorgsfull. Avskjedsprosessen kan
ta lang tid og ha mange faser. Studien viste at det fgrste avlastningsopp-
holdet var mest krevende. Nar konene erfarte at det gikk bra med ekte-
mannen pa sykehjemmet, ble de tryggere og kunne sgke om jevnlig
avlastning. God stgtte og bekreftelse fra helsepersonell, venner og familie
var viktig i denne prosessen.

Dagaktivitetstilbudet var den tjenesten pargrende var mest forngyd med.
Med noen unntak mente de at denne tjenesten hadde god kvalitet. Til for-
skjell fra avlastningsopphold i sykehjem, var dagaktivitetstilbudet et sted
der personen med demens trivdes godt. Tidligere forskning viser at trivsel
har stor betydning for at tjenestene til personer med demens skal bli brukt
(4). Selv om mannen til Line ikke alltid var forngyd med aktivitetene pa
dagaktivitetstilbudet, ville han dit. Han hadde gode relasjoner til de ansatte,
opplevde a bli sett og verdsatt, og ville ikke skuffe dem ved ikke & mgte opp.
Nettopp god relasjon til de ansatte er vektlagt som avgjgrende for trivsel i
dagtilbud tilrettelagt for personer med demens (29, 30).



At pargrende var forngyd med dagaktivitetstilbudet, kan ha sammenheng
med at dette tilbudet dekket en rekke behov béade til personen med demens
og til de pargrende. Forskning viser at dette henger sammen (14, 31). Hvis
en person med demens har udekkede behov, vil det gjerne ha negativ inn-
virkning pd pargrendes livskvalitet. En studie fra 2018 viser at jo flere
udekkede behov personen med demens har, jo darligere er livskvaliteten til
pargrende. Personen med demens og pargrende var enige om at noen d
vaere sammen med, aktiviteter pd dagtid og informasjon, var de behovene
som hyppigst var udekkede (32). Dette bekrefter at helse- og omsorgs-
tjenester som bidrar til sosialt samveer og aktivitet for personen med
demens, kan ha positiv innvirkning pa pargrendes livskvalitet.

Tre av de pargrende hadde deltatt pa pdrgrendeskoler. For ektemann Martin
og datter Dora var det en leererik og positiv opplevelse, men slik ble det ikke
for kona Line. Den negative opplevelsen kan handle om tidspunktet hun var
pa pargrendeskolen, at det var for tidlig i forlgpet og at temaene dermed
opplevdes som irrelevante og skremmende. Det kan ogsa handle om hennes
personlige mestringsstil, som blant annet handlet om 3 «ta en dag av gangen»
og forsgke a holde fast pd at sykdommen ikke ville ramme mannen hennes
like hardt som andre. Med en slik mestringsstil kan informasjon om progre-
sjon og framtidige utfordringer virke destruktiv og demotiverende, at hapet
om ei god framtid til tross for sykdommen blir knust. Denne opplevelsen
viser ogsa betydningen av «rett informasjon til rett tid», og at helse- og
omsorgspersonell ma vise fglsomhet for hva den enkelte trenger pa ulike
tidspunkter. Slik fglsomhet ma opparbeides gjennom tillit og kjennskap til
den pargrende. Kanskje er heller ikke pargrendeskoler noe alle har nytte
eller glede av. Personlig invitasjon med god informasjon om hva pargrende-
skolen er, kan derfor veere viktig for at pargrende skal kunne takke ja eller
nei basert pa hva de har behov for og hva som passer dem. For noen kan
individuelle samtaler kanskje veere et bedre tilbud for & dekke pargrendes
behov for informasjon og stgtte.

Funnene i studien viser at pargrende hadde ulik erfaring med i hvilken grad
hjemmesykepleien dekket deres behov. En vesentlig faktor her var om pargr-
ende bodde sammen med personen med demens eller ikke. Slik hjemme-
sykepleien er organisert, innebar det uforutsigbarhet og venting for pasient
og pargrende i studien. Hjelpen kom ikke alltid nar pasienten trengte den,
for eksempel ved behov for toalettbesgk. Resultatet ble at ektefellene matte
tra til, ogsa om de egentlig ikke hadde helse til det.

En kartleggingsstudie i Norge fra 2015 viste at pa det tidspunktet personen
far demensdiagnosen, gir pargrende i gjennomsnitt 60 til 85 timer hjelp i
maneden, mens rett fgr innleggelse pa sykehjem gker pargrendehjelpen til
rundt 160 timer i méneden. Dette star i kontrast til hjelpen fra det offent-
lige, der det kun er en liten gkning i ressursbruk rett forut for sykehjems-
innflytting (3). Funnene i var studie viser at ektefellenes mest krevende
omsorgsutfordringer er knyttet til inkontinensproblemer. Ektefellen med
demens kan ikke vente til hjemmesykepleien kommer med & std opp om
morgenen, ga pa do eller fa skiftet bleie. Studien kan pa den maten bidra til
a forklare den lave ressursbruken av offentlige ressurser i denne fasen. For
barna i studien var det annerledes. For dem ga hjemmesykepleien trygghet
om at noen jevnlig var innom mor eller far, og de opplevde ikke de akutte
daglige behovene slik som ektefellene gjorde.

For konene i studien var det & sgke om fast sykehjemsplass er vanskelig
prosess. De fglte at de sviktet mennene sine og opplevde at personalet pa
sykehjemmet ikke ivaretok mennenes interesser og identitet. Det var sart &
ikke skulle ha dagliglivet sammen, og de fglte seg alene nar mannen ikke
lenger bodde hjemme. Dette bekreftes gjennom tidligere studier, som viser
at ektefeller og samboende kan oppleve at det & hgre sammen som et par
blir truet nar den ene far demens (33). Konene tok helst avgjgrelsen om a

sgke om sykehjemsplass med ektemannens
stilltiende samtykke. Stgtten fra barn, fastlege
og ansatte i helse- og omsorgstjenesten var
viktig for dem i denne prosessen. Barna i studien
hadde en mer praktisk tilneerming til flytting til
sykehjem. «Hvis det ikke gar hjemme lenger,
ma vi sgke om sykehjem».

Nar ektefellen flytter pad sykehjem, blir den dag-
lige omsorgen overlatt til personalet pa syke-
hjemmet. Studien viser at dette ngdvendigvis
ikke bare er en lettelse, men ogsa en bekymring
for ektefellene. Konene opplevde at ansatte pa
sykehjemmet tok andre valg i omsorgen enn de
selv ville gjort. At ektemannens identitet,
interesser og stil skulle bli ivaretatt var viktig
for konene, noe de forsgkte & tilrettelegge for.
Likevel opplevde de i liten grad & bli hert, eller
at gnskene ble tatt pa alvor. De fant at det var
mye passivitet pa sykehjemmene, og at ekte-
fellene ikke ble sett som individer. Disse funnene
peker mot at den individuelle tilretteleggingen
og kvaliteten pad omsorgen i sykehjem kan bli
langt bedre.

Metodiske overveielser

Studien er en longitudinell intervjustudie der
individuelle dybdeintervjuer er brukt for & inn-
hente kunnskap om fem pargrendes erfaringer
gjennom to ar av et demensforlgp. Studien har fa
deltakere, som i utgangspunktet ble rekruttert
gjiennom & delta i en studie som undersgkte
deres erfaringer ved bruk av dagaktivitets-
tilbud.

Studien gir inngdende informasjon om de pargr-
endes personlige overveielser og erfaringer
knyttet til & be om og ta imot hjelp over tid. De
omfattende intervjuene gir dybdeinnsikt i de
pargrendes individuelle erfaringer gjennom
kontakten og samarbeidet med kommunens
helse- og omsorgstjenester. Som i alle kvalitative
studier kan ikke funnene generaliseres i statis-
tisk forstand. Studien gir likevel innsikt i disse
fem pargrendes beskrivelser av hvordan ulike
forhold og erfaringer virker sammen pa kom-
plekse mater og preger deres erfaringer med
de helse- og omsorgstjenestene de mottok.

Konklusjon

Studien viser hvordan pargrendes opplevelser
av og behov for helse- og omsorgstjenester kan
veere ulike. Behovene kan pavirkes av samspillet
i familien, pargrendes egen helse og/eller ved
at demenssykdommen forverrer seg. Pargr-
ende kan ha varierende opplevelse av kvalitet,
individuell tilrettelegging og fleksibilitet i
tjenestene til personer med demens og pa-
rgrende. A sgke om og 4 ta imot tjenester er en
prosess over tid, der pargrende kan trenge
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gkende individuell hjelp og stgtte fra kvalifisert
helse- og omsorgspersonalet. Hjemmesyke-
pleie kan gi trygghet og opplevelse av delt an-
svar, serlig for voksne barn. For ektefeller som
lever sammen, kan bistand fra hjemmesyke-
pleien oppleves som utilstrekkelig og lite indi-
viduelt tilpasset, seerlig ved umiddelbare behov
og ved alvorlig grad av demens. Deltakelse pa
pargrendeskoler kan oppleves ulikt og passer
ikke ngdvendigvis for alle. Det kan ha sammen-

heng med nar i demensforlgpet pargrende deltar, om de gnsker informa-
sjon om sykdomsutviklingen og i hvilken grad de gnsker a ta del i andres
erfaringer. Pargrende kan oppleve at dagaktivitetstilbud har hgy kvalitet og
gir god avlastning, mens avlastningsopphold og langtidsplass pa sykehjem
kan ha forbedringspotensialer knyttet til individuell tilrettelegging og
fleksibilitet. Denne mangelen pa kvalitet kan forsterkes av ektefellenes,
saerlig konenes, fglelsesmessige utfordringer ved a ta imot slike tjenester.
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