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Sammendrag

Det er cirka 77 000 personer med demens i Norge i dag, og demensdiagnosen er forbundet
med belastning for pararende. Det er gkt fokus pa dagaktivitetstilbud for personer med
demens, og slike tilbud forventes lovpalagt fra 2020. Samtidig fremheves frivillighet som en
av lgsningene i ulike politiske faringer, bade som et gunstig tiltak for eldre, men ogsa for a
mete to andre hovedutfordringer fremover: ensomhet og mangel pa helsepersonell. Denne
mastergraden sorterer inn under forskningsfeltet frivillighet innen dagaktivitetstilbud for
personer med demens, hvor det finnes lite forskning. Masteroppgaven statter seg til forskning
fra to naerliggende felt; frivillighet med personer med demens i hjem/kommune, og frivillighet
pa langtidsavdeling. Oppgaven utforsker frivilliges erfaring fra et dagaktivitetstilbud, med
fokus pa mater med personer med demens i tidlig fase og deres pargrende.

Studien har et kvalitativt utforskende design. Det ble utfart semistrukturerte intervju med seks
eldre frivillige. Analysen frambrakte fire hovedtemaer som var sentrale for & beskrive
frivilliges erfaringer i mgte med eldre med demens i tidlig fase og deres pargrende pa et
dagaktivitetstilbud. Det fgrste temaet var relasjonsbygging, fellesskap og aktivitet i
fellesskapet. Det andre var erfaringer i mgte med pargrende. Det tredje temaet var samarbeid
med ressurspersoner som skaper leering og anerkjennelse, og det fjerde var
lokalsamfunnsengasjement og omgivelser som fremmer miljgarbeid.

Resultatene diskuteres via noen gjennomgaende temaer pa tvers av resultatene: gjensidighet,
«personsentrering» for de involverte, og bygging av sivilt engasjement og oppgaveglidning i
helse- og omsorgssektoren. Resultatene blir diskutert i lys av tidligere forskning og teori
innen demensomsorg og frivillighet. Mange av resultatene er i trad med tidligere forskning pa
lignende omrader innen frivillighet. Fra frivilliges stasted kan dagaktivitetstiloud for personer
med demens i tidlig fase veere et egnet sted for frivilligsatsning, gitt at de frivillige opplever
berikende relasjoner og fellesskap, og at man gjennom dette oppnar gjensidighet. Gunstige
betingelser for frivilligheten ved stedet studien ble utfart var at de frivillige opplevde a bli
verdsatt av helsepersonellet, at organiseringen var fleksibel, og at dagaktivitetstilbudet I3 i

frivilliges og brukernes lokalmiljg.

Ngkkelord: frivillig arbeid, frivillighet, demens i tidlig fase, dagaktivitetstilbud og sosial
kapital.



Abstract

More than 77 000 people are affected by dementia in Norway today. Dementia is associated
with burden of care for the next of kin. In Norway, day activity programs are expected to be
mandatory from 2020. VVoluntarism is proposed by the authorities as one of many strategies,
both as one way of maintaining the health of a growing elderly population, and to meet the
anticipated challenges; loneliness and lack of health care personnel. This thesis sorts under the
area of research: Voluntarism in day activity programs, where very little research has been
conducted so far. This thesis is therefore informed by two related areas of research;
voluntarism with persons with dementia in home/community and voluntarism in long term
care. The current master thesis explores the experiences of volunteers from a day activity
programme, with focus on meetings with elderly persons with dementia in early stage, and
their next of kin.

This study has a qualitative explorative design. Semi structured interviews with six volunteers
were conducted. The analysis brought forth four main themes, evaluated as central in
describing the volunteers’ experiences with elderly with early stage dementia, and their next
of kin, in a day activity programme. The first theme was building relationship, community
and activities in this community. The second was experiences from meeting with the next of
kin. The third theme was cooperation with resourcepersons creates learning and recognition.
The fourth was about engagement in the local community and surroundings that enhances
environmental work. The results were discussed from three more overarching themes that
emerged across the main themes: reciprocity, “personcentered” for the involved and building
civilian engagement and task slippage in the health care sector. The results were discussed
considering relevant research and theory from the fields of dementia care and voluntarism.
Many of the results are in line with previous research. The results imply that from the
volunteers’ point of view, day activity centers for elderly persons with dementia in early
stages can be a suitable setting for voluntary work, given that the volunteers experience good
relationships and community, and by this achieve reciprocity. Favorable conditions for
voluntarism in this setting were appreciating the volunteers, flexible organization and that the
day activity center was located in the volunteers’ and the persons with dementias’ own local
community.

Key words: voluntary work, voluntarism, early stage dementia, day activity care and social

capital.
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1 Innledning

Ifalge Alzheimer Europe er det 77 000 personer med demens i Norge i dag (Alzheimer
Europe, 2014), og risikoen for a utvikle demens fordobles hver femte ar etter fylte 70 ar
(Engedal & Haugen, 2009). Mange vil fa behov for sykehjemsplass, men de fleste bor farst
flere ar i eget hjem. En norsk forskningsrapport har funnet at det gjennomsnittlig tar tre ar fra
symptomdebut til demensdiagnosen blir stilt, og tre ar etter diagnosetidspunktet har
halvparten av pasientene flyttet pa sykehjem (Vossius et al., 2015). Pa grunn av
omsorgsbelastningen forbindes omsorg for personer med demens med risiko for
helseproblemer for pargrende. Personen med demens og pargrende kan blant annet sta i fare
for & bli sosialt isolert (Brodaty & Donkin, 2009; Ulstein, Wyller & Engedal, 2007). Det har
etterhvert blitt produsert mye forskning angaende pargrende (Morgan, Innes & Kosteniuk,
2011; Novais, Dauphinot, Krolak-Salmon & Mouchoux, 2017; Silva, Teixeira, Teixeira &
Freitas, 2013; Soderhamn, Landmark, Eriksen & Soderhamn, 2013), og studier viser at det er
viktig a tilby variert assistanse til familiene i lgpet av hele sykdomsforlgpet for a fremme

aktivitet og forebygge isolasjon (Holley, 2007).

De senere arene har det ogsa vert gkende fokus pa dagaktivitetstilbud for personer med
demens (Olsen, Pedersen, Bergland, Enders-Slegers & lhlebaek, 2016; Tretteteig, Vatne &
Rokstad, 2016). Siden 80-tallet har frivillighet blitt sett pa som et kostnadseffektivt og lokalt
bidrag til hjem- og lokalsamfunnsomsorg for eldre. @kt frivillighet i helse- og
omsorgstjenester fremheves ogsa i Omsorg 2020, regjeringens plan for omsorgsfeltet for
2015-2020, hvor det foreslas a invitere frivillige inn i blant annet dagaktivitetstilbud. Man
trenger mer forskning pa bruk av frivillige i demensomsorgen (Smith & Greenwood, 2014).
Denne masteroppgaven utforsker frivilliges erfaring fra et dagaktivitetstilbud, med fokus pa

mgtet med personer med demens i tidlig fase og deres pargrende.

Videre i dette kapitlet presenteres farst forskning pa frivillighet i demensomsorg generelt.
Dernest presenteres studier pa frivillighet med hjemmeboende personer med demens. Til slutt
oppsummeres resultater fra forskningsstudier innen feltet frivillighet pa langtidsavdeling for

personer med demens.



1.1 Generelt om forskning innen omradet frivillighet i

demensomsorg

| de neste avsnittene presenteres kort ulike forskningsstudier innen frivillighet i
demensomsorg. Flere studier fokuserer pa pargrende av personer med demens, som bidrar
som frivillige likemenn for a stgtte andre pargrende (Charlesworth et al., 2008; Charlesworth
et al., 2017; Greenwood, Habibi, Mackenzie, Drennan & Easton, 2013; Pillemer, Landreneau
& Suitor, 1996).

En forskningsartikkel omhandlet en case studie av en frivillig interesseorganisasjon i et
lokalsamfunn i Canada (Herron, Rosenberg & Skinner, 2016). Malet med studien var a forsta
organiseringen og handlingene til frivillige og innen demensomsorg i et distrikt. | de senere
arene har det dessuten vert et gkt fokus pa a legge til rette for at personer med demens skal
fale statte fra, og inkluderes i, lokalsamfunnet. Initiativet kalles Demensvennlig samfunn, og
krever ofte frivillig innsats (Heward, Innes, Cutler & Hambidge, 2017; Wiersma & Denton,
2016).

Det ble ogsa identifisert studier om frivillighet mellom yngre generasjoner og personer med
demens (Chung, 2008; George, 2011; George & Whitehouse, 2010; Gigliotti, Morris & S,
2005; Jarrott & Bruno, 2003; Lee, Camp & Malone, 2007; van Bogaert et al., 2016). Disse
studiene gjennomfarte ulike intervensjoner som hadde til felles at de knyttet relasjoner
mellom barn/unge og personer med demens gjennom det som pa engelsk kalles
«intergenerational volunteering programs». En artikkel beskriver dessuten et
frivillighetsprogram der personer med demens i tidlig fase selv er frivillige (Stansell, 2001).

Oppsummert er det innen frivillighet og demensomsorg forsket innen ulike tjenestenivaer, og
forskningen er dessuten rettet mot personer med demens i ulike faser av sykdommen.
Malgruppene for det frivillige arbeidet i denne forskningen er bade pargrende og personer
med demens. Samtidig viser oversikten at de frivillige i demensomsorgen inkluderer personer
med demens, pargrende av personer med demens, barn, voksne og eldre. Det fokuseres pa
frivillig arbeid av ulik karakter. | de neste avsnittene presenteres studier som omhandler

frivillig arbeid for hjemmeboende personer med demens.



1.2 Studier om frivilliges erfaringer med hjemmeboende

personer med demens

Forskningsfeltet denne mastergraden sorterer inn under, er frivillig arbeid innen
dagaktivitetstilbud for personer med demens. Da det kun ble funnet én artikkel innen dette
spesifikke feltet (Soderhamn, Landmark, Aasgaard, Eide & Soderhamn, 2012), blir det i det
falgende ogsa presentert forskning fra et bredere forskningsfelt: Frivilliges erfaringer med

hjemmeboende personer med demens. Se metodekapittel for redegjarelse av sgket.

Det ble identifisert fem artikler som omhandlet frivilliges erfaring med hjemmeboende
personer med demens (Grassel & Schirmer, 2003; Greenwood, Gordon, Pavliou & Bolton,
2016; Guerra, Demain, Figueiredo & De Sousa, 2012; Johannessen, Hallberg & Méller, 2013,;
Soderhamn et al., 2012). Alle fem artiklene var kvalitative intervjustudier. | to av studiene var
alle de frivillige kvinner (Guerra et al., 2012; Soderhamn et al., 2012), i to studier var det et
klart flertall av kvinner (Grassel & Schirmer, 2003; Johannessen et al., 2013), mens i det siste
studiet var det flest menn (Greenwood et al., 2016). Eldre frivillige var godt representert i
studiene. | S6derhamn med flere (2012) og Johannessen med flere (2013) var flertallet av de
frivillige over 60 ar. | Grassel og Schirmer (2003) var de frivillige mellom 30 og 70 ar
(gjennomsnitt: 55,6), og i Greenwood (2016) med flere var de mellom 25 og 66 ar, i Guerra
(2012) med flere var de mellom 19 og 51 ar (gjennomsnitt: 27,16).

De frivillige i studiene deltok i ulike aktiviteter. | to av studiene mottok de
frivillige/stattekontaktene noe penger (Grassel & Schirmer, 2003; Johannessen et al., 2013).
Studien om stattekontakter ble inkludert fordi det er likhetstrekk mellom & arbeide som
stgttekontakt og som frivillig innen demensomsorgen. Stgttekontakter jobber riktignok som
«betalte venner», men deres arbeidsoppgaver kan sammenlignes med frivilliges
arbeidsoppgaver i Norge og andre vestlige land (Johannessen et al., 2013). To av studiene er
utfart i Norge (Johannessen et al., 2013; Soderhamn et al., 2012). | fire av de fem studiene var
arenaen for frivillighet personens hjem/fritidsarenaer, mens i det siste var arenaen et
dagaktivitetstilbud (Soderhamn et al., 2012). Selv om studien til S6derhamn med flere (2012)
ut i fra dette har szrlig relevans for mitt mastergradsstudie, har jeg for a gjare det oversiktlig
valgt & presentere denne studien under de tematiske overskriftene i de pafglgende avsnittene.



Relasjon og interaksjon med personer med demens og pargrende

Frivillige i alle de fem studiene var opptatt av & ha en god relasjon med personen med
demens. | Guerra med flere (2012) ble dette beskrevet som en nar relasjon preget av empati,
omsorg, stette, tillit og samarbeid. Greenwood med flere (2016) skriver at relasjonen var
toveis, ganske lik en vennskapsrelasjon, men det var likevel en maktubalanse i relasjonen —
der den frivillige hadde mer kontroll enn personen med demens. Séderhamn med flere (2012)
beskriver at det var viktig for de frivillige a fokusere pa personen med demens; a ha en
omsorgsfull atferd. For noen stattekontakter var det viktig a ha noen lignende interesser som

personen med demens (Johannessen et al., 2013).

Interaksjonen med personen med demens kunne ogsa by pa utfordringer. | flere av studiene
opplevde frivillige at psykologiske og atferdsmessige problemer hos personen med demens
var utfordrende (Grassel & Schirmer, 2003; Johannessen et al., 2013; Soderhamn et al., 2012).
Grassel og Schirmer (2003), beskriver at enkelte frivillige fant det vanskelig at personen med
demens var ukjent for dem, og at personen ikke samarbeidet. I studien til Guerra med flere
(2012) opplevde noen frivillige det som vanskelig at de hadde undervurdert personen med
demens. Frivillige i Greenwood med flere (2016) sin studie innsa at de hadde tenkt om

personer med demens i stereotypier.

| tre av studiene ble de frivillige og stettekontakter mer oppmerksomme pa pargrendes
utfordringer (Grassel & Schirmer, 2003; Guerra et al., 2012; Johannessen et al., 2013). Guerra
(2012) med flere beskriver at de frivillige mente det ville veere nyttig & involvere
familiemedlemmer i aktiviteter, for dermed & bedre interaksjonen mellom personen med
demens og pargrende. | Johannessen med flere (2013) sa stgttekontaktene hvor viktig timene
de frivillige tilbrakte sammen med personen med demens var for pargrende (2013). Grassel
og Schirmer (2003) beskriver at samarbeidet med pararende ogsa kunne oppleves som

vanskelig.

Frivilliges rolle

Selve rollen som frivillig beskrives pa ulike mater. I artikkelen til S6derhamn med flere

(2012) var det mange frivillige som hadde erfaring som helsepersonell eller pargrende av
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personer med demens, og forfatterne skriver at de frivillige opplevde at slik erfaring hjalp
dem til & ta brukerne pa alvor, og bidro til trygghet i rollen. | samme studie opplevde enkelte

frivillige det vanskelig a tilpasse seg rollen som frivillig.

Personen med demens og de frivilliges utbytte — sett fra frivilliges stasted

Soderhamn med flere (2012) skriver at de frivillige erfarte at brukerne var forngyde og hadde

tillit til dem.

| alle fem studiene opplevde frivillige at det frivillige arbeidet, pa ulike mater, hadde utbytte
for dem selv. | Johannessen med flere (2013) beskrev stattekontaktene at de fglte seg verdsatt
av personen med demens. A veere frivillig venn ble i Greenwood med flere (2016) erfart som
en personlig og medmenneskelig erfaring med uttalt fglelsesmessig mening. De frivillige i
denne studien reflekterte rundt kjeerlighet, livet og medmenneskelighet. Mange av de frivillige
i samme studie opplevde at det var positivt 2 kunne hjelpe andre; de falte seg nyttige og
tilfreds nar de utfgrte en god jobb. Likeledes fant S6derhamn med flere (2012) at
frivilligarbeidet ga positive erfaringer av a vare til nytte, og en falelse av a gjere noe godt.
Soderhamn med flere (2012) skriver ogsa at de frivillige opplevde det som positivt a gi noe til

andre mennesker — og at de falte at de fikk mer enn de gav.

Leering og utvikling ble trukket frem i tre av studiene (Greenwood et al., 2013; Guerra et al.,
2012; Soderhamn et al., 2012). | studien av Guerra med flere (2012) erfarte mange frivillige at
de leerte mer om seg selv og utviklet seg. De fikk gkt kompetanse og bedre
kommunikasjonsferdigheter og holdninger, men samtidig var noen ogsa skuffet over at de

ikke fikk utviklet seg videre «profesjonelt».

Samarbeid med-, og bli verdsatt av- helsepersonell var tema i tre av studiene (Grassel &
Schirmer, 2003; Johannessen et al., 2013; Soderhamn et al., 2012). Johannessen med flere
(2013) fant at motivasjonen for a veere stgttekontakt ble redusert ved atferdsmessige og
psykologiske symptomer som gjorde det vanskelig a utfagre aktiviteter. Pa den annen side fant
Grassel og Schirmer (2003) at dette ikke ferte til at den frivillige sluttet, sa lenge den frivillige
fikk statte og rad ved slike utfordringer. | studien til Johannessen med flere (2013) gnsket

stgttekontaktene a veere del av den tverrfaglige gruppen rundt personen med demens, men
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erfaringen var at de ikke ble inkludert. I Guerra med flere (2012) og S6derhamn med flere
(2012) verdsatte de frivillige a treffe andre frivillige, i Soderhamn (2012) ble det a dele
erfaringer ogsa trukket frem som verdifullt. Pavirkningsmulighet og deltakelse i
planleggingen av jobben ble ogsa nevnt av frivillige som viktig (Soderhamn et al., 2012). I en
studie vektla enkelte stgttekontakter fleksibiliteten i arbeidet, mens andre kunne fale seg

fanget i monotone aktiviteter (Johannessen et al., 2013).

1.3 Studier om frivilliges erfaring med frivillighet i

langtidsavdeling

Nettopp fordi frivilligarbeidet i min studie foregar pa et dagaktivitetstilbud, i samarbeid med
andre frivillige, ansatte og personer med demens, var det relevant a sgke etter andre
forskningsfelt der frivilligheten hovedsakelig skjer sammen med andre. Da jeg leste studier
fra forskningsfeltet "frivillig arbeid med personer med demens pa langtidsavdeling”, fant jeg
at frivilligaktiviteter i starre grad ble utfert i et «kollektiv» eller i grupper der flere aktgrer var
til stede. Jeg presenterer derfor en kort oppsummering av studier om frivillighet i

langtidsavdeling.

Det ble identifisert tre nyere studier om frivillighet pa langtidsavdelinger for personer med
demens (Damianakis & Wagner, 2007; van der Ploeg et al., 2012; van der Ploeg, Walker &
O'Connor, 2014). Flertallet av de frivillige i disse tre studiene var eldre personer; de var
mellom 50 og 70 ar i den ene studien (Damianakis & Wagner, 2007), mellom 19 og 90 ar i
den andre (2/3 var over 65 ar), og i den tredje studien mellom 19 og 81 ar (gjennomsnitt 56,7
ar). I alle tre studiene fikk de frivillige tildelt en eller flere enkeltbeboer(e) som de utfarte
ulike aktiviteter med, enten en-til-en eller som del av en gruppe. | Damianakis og Wagner
(2007) kunne de frivillig pavirke om de gnsket & jobbe i gruppe eller en-til-en. Det
spesifiseres bade i Damianakis og Wagner (2007) og i van der Ploeg med flere (2014) at
aktivitetene skulle vere basert pa beboerens preferanse. Eksempler pa gruppeaktiviteter er
bussturer og spill (Damianakis & Wagner, 2007), mens eksempler pa en-til-en aktiviteter er
samtaler, gaturer, lesing og handarbeid (Damianakis & Wagner, 2007; van der Ploeg et al.,

2014). De tre studiene har noe ulike fokus og design, men alle presenterer kvalitative
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resultater som handler om frivilliges erfaringer, og det er disse resultatene som presenteres

videre - sortert inn under relevante omrader for min intervjuundersgkelse.

Relasjoner og interaksjoner mellom beboere og frivillige

| alle tre studiene var frivillige opptatte av relasjoner og god interaksjon med beboere, noe
som i Damianakis og Wagner (2007) kunne innebaere empati og talmodighet. | van der Ploeg
(2012) med flere nevnte noen fa frivillige at det var utfordrende a handtere ulike
personligheter i en gruppeaktivitet. Noen frivillige erfarte at enkelte beboere gikk over
grenser” ved 4 sperre om telefonnummer eller om & ga ut a ta en kaffe. Enkelte frivillige
opplevde det stressende nar en beboer dgde, eller & se beboernes nedsatte fysiske helse eller at
beboerne hadde falt (van der Ploeg et al., 2012). De frivillige i den tredje studien likte a legge
til rette for aktiviteter nar de fikk til en vellykket interaksjon med beboeren (van der Ploeg et
al., 2014). Nar beboere ikke ble engasjert i aktiviteter, kunne frivillige av og til fale seg
avvist, skuffet og frustrert. De fglte det var vanskelig & mestre beboernes stress og agitasjon
(van der Ploeg et al., 2012; van der Ploeg et al., 2014), serlig hvis deres forsgk pa a redusere
beboernes stress ikke ble vellykket (van der Ploeg et al., 2014).

Frivilliges rolle

| Damianakis og Wagner (2007) beskrev de frivillige at deres rolle var a fremme beboerens
livskvalitet. | studien innebar rollen ogsa utfordrende situasjoner, og de frivillige ansa derfor

talmodighet, fleksibilitet, standhaftighet, medfalelse og omtanke som viktige egenskaper.

Beboernes og de frivilliges utbytte — sett fra frivilliges stasted

Frivillige i alle de tre studier erfarte at beboerne har utbytte av samveeret med frivillige. |
Damianakis og Wagner (2007) beskrev de frivillige at de stimulerte beboernes gjenkjennelse
og tilbakekalling av minner, og at de gkte beboernes sosiale engasjement og minsket sosial
isolasjon. Likeledes, i studiet til van der Ploeg med flere (2012), opplevde de frivillige at de

reduserte beboernes sosiale isolasjon (2012) og at beboerne fikk gkt trivsel av tiltaket.

13



| alle de tre studiene erfarte de frivillige at deres engasjement pa ulike mater hadde utbytte for
dem selv som person. Ved at de frivillige viste interesse for beboeren og stattet meningsfull
og engasjert kommunikasjon, farte dette til at de frivillige ogsa selv opplevde det som
hyggelig (Damianakis og Wagner, 2007). Likeledes nevnte frivillige i van der Ploeg med flere
(2012) at interaksjonen med beboerne var hyggelig ogsa for dem som frivillige. | samme
studie beskrev over halvparten av de frivillige at det frivillige arbeidet gjorde at de for
eksempel ble engasjert, fikk gkt selvtillit og selvinnsikt og/eller hjalp dem gjennom
vanskelige tider. | van der Ploeg med flere (2014) beskrev noen frivillige at nar beboeren var
engasjert, opplevde de frivillige en gjensidighet der de frivillige beskrev dette som at bade

beboer og de selv opplevde glede.

| alle de tre studiene var frivillige opptatt av & motta opplearing og stette. | studien utfart av
Damianakis og Wagner (2007) beskrev de frivillige at de hadde behov for informasjon av god
kvalitet, som var lett tilgjengelig. De hadde behov for statte i alle fasene av frivillighet, og
hadde behov for fleksibilitet i hvordan kommunikasjon og opplaering foregikk (Damianakis &
Wagner, 2007). | van der Ploeg med flere (2012) nevnte et flertall av de frivillige at de hadde
fatt tilstrekkelig opplaring og stette, eller at opplaeringen hadde vart av hgy kvalitet. Noen fa
hadde gnsket bedre opplaring i interaksjon med personer med demens, og @nsket generelt
mer statte for frivillige (van der Ploeg 2012). | samme studie opplevde de frivillige at det var
positivt & leere nye interaksjonsmetoder med beboerne, og de var generelt interessert i a leere
noe nytt (van der Ploeg 2012).

1.4 Oppsummering av forskning og presentasjon av

problemstilling

Innen bade forskningsfeltet frivillighet og hjemmeboende personer med demens og feltet
frivillighet med personer med demens pa langtidsavdeling:

- er frivillige opptatt av en god relasjon og interaksjon med personen med demens

- ser frivillige utbytte av det frivillige engasjementet bade for personen med demens, og

dem selv som frivillige
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- er frivillige opptatte av samarbeid med, og fa stette av helsepersonell

Frivillige bade ved dagaktivitetstilbud, i mgte med hjemmeboende personer med demens og
pa langtidsavdeling, erfarer at de mgter pa utfordringer i interaksjon og/eller relasjoner med

personer med demens.

Presentasjonen av forskningsfeltene over viser at det er sveert lite forskning spesifikt om
frivillighet innen dagaktivitetstilbud, og ogsa forholdsvis lite forskning pa frivillighet innen
demensomsorg for hjemmeboende. Dette er et omrade man fortsatt vet forholdsvis lite om.

Dette bidro til en utforskende problemstilling i studien, med fglgende fokus:

Hva karakteriserer erfaringer som frivillig pa et dagaktivitetstiloud i mate med eldre
med demens i tidlig fase og deres pargrende?
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2 Teori og tidligere forskning

Dette kapittelet bestar av to hoveddeler. Del en omhandler teori og tidligere forskning innen

demens og demensomsorg, og del to handler om teori og tidligere forskning innen frivillighet.

2.1 Demens og demensomsorg i Norge

| de neste avsnittene introduseres demensbegrepet, med fokus pa kjennetegn ved demens i
tidlig fase. Sosiale relasjoner og ensomhet hos personer med demens blir ogsa bergrt. Dernest

oppsummeres personsentrert omsorg og kommunens ansvar for demensomsorg.

2.1.1 Personer med demens i tidlig fase

Demens kan defineres pa folgende mate: "Demens er en fellesbetegnelse pa en tilstand
(syndrom) som kan vaere forarsaket av ulike organiske sykdommer, og som er kjennetegnet
ved en kronisk og irreversibel kognitiv svikt, sviktende evner til & utfare dagliglivets
aktiviteter pa en tilfredsstillende mate sammenlignet med tidligere, og endret sosial atferd”
(Engedal & Haugen, 2009, s. 17).

Demens kan utvikle seg raskt (3-4 ar), eller langsomt (opptil 20 ar). Det er ikke kjent hvorfor
det er ulik hastighet i sykdomsutviklingen. Uavhengig av type og varighet kan man si at
sykdommen utvikler seg i tre faser. Farst er det relativt milde symptomer, og personen med
demens trenger ingen eller lite hjelp. Deretter kommer moderat grad av demens, hvor
personen trenger en del hjelp — og til slutt alvorlig demens, hvor pasienter trenger

degnkontinuerlig hjelp (Engedal & Haugen, 2009).

Hvilke symptomer som er mest fremtredende i begynnelsen av sykdomsforlgpet varierer med
hvilken type demens det er snakk om. Demens ved Alzheimers sykdom med sen debut,
kjennetegnes ofte i begynnelsen av hukommelsessvikt. For noen kan passivitet,

tilbaketrekning, endret vaeremate eller kommunikasjonsproblemer vere mer tydelig. I tidlig
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fase er det individuelt i hvilken grad funksjonen i dagliglivet er svekket. Farst kan det
observeres at evnen til  kunne utfgre flere handlinger i riktig rekkefglge blir nedsatt. Det blir
behov for hjelp med mat, personlig hygiene, gkonomi og medisiner. | tidlig fase kan pasienten
veere orientert i kjent miljg, men ha problemer med a gjere seg kjent i nye omgivelser
(Engedal & Haugen, 2009). Vaskular demens er en annen type demenssykdom, og er ogsa en
fellesbetegnelse for flere demenstyper hvor arsaken enten er ett/flere hjerneinfarkt, skade eller
sykdom i hjernens blodkar, eller skade pa grunn av manglende blodtilfgrsel og surstoffmangel
til hjernen. Frontotemporallappsdemens (FTLD) er en tredje type demens, og er et overordnet
begrep som omfatter flere degenerative hjernesykdommer. Personer med FTLD mangler
initiativ, er avhengige av hijelp til & bli satt i gang, og oppmerksomhet og evne til & organisere
og systematisere tenkningen er redusert (Engedal & Haugen, 2009). I tillegg finnes
demenstyper ved subkortikale sykdommer som Parkinsons sykdom med demens, demens ved

Lewylegemer og Huntingtons chorea med demens (Engedal & Haugen, 2009).

Det er gkende forskning som sier noe om hvordan personer med demens i tidlig fase selv
erfarer sin situasjon. | en artikkel der personer med demens i tidlig fase reflekterte rundt a
veere utendars, opplevde de det a veere utendars som en bekreftelse av seg selv og sin evne til
a opprettholde gnskede aktiviteter til tross for demenssykdom. Noen matte forholde seg til at
de pa den ene siden fortsatt var “en del av det”, men samtidig opplevde de sorg, og strevde
med a opprettholde utendgrsaktiviteten til tross for hindringer (Olsson, Lampic, Skovdahl &
Engstrom, 2013). En annen studie undersgkte hvordan hjemmeboende personer med mild til
moderat demens opplevde meningsfull aktivitet. Aktivitetene opplevdes meningsfulle pa tre
ulike mater; de bidro til glede, til en fglelse av tilhgrighet, samt til autonomi og personlig
identitet (Phinney, Chaudhury & O'Connor, 2007). En tredje studie evaluerte hvordan et
tidsavgrenset aktivitetsprogram opplevdes av hjemmeboende personer med demens i tidlig
fase. De fant at ambivalens ble til interesse, at meningsfullt engasjement bidro til
velbefinnende, og at sosialt fellesskap fremmer forngydhet med livet (Brataas, Bjugan, Wille
& Hellzen, 2010). En oversiktsartikkel av intervjustudier med folk med demens i tidlig fase
fant at de falte at deres egen trygghet, autonomi og det a vaere en meningsfull deltager i
samfunnet var truet (Steeman, de Casterle, Godderis & Grypdonck, 2006).
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2.1.2 Personer med demens og sosiale relasjoner

En systematisk metaanalyse av kvalitative studier (Eriksen et al., 2016), som omhandlet
personer med demens sine erfaringer om egne relasjoner, fant at viktige temaer var endring i
livet, endring i relasjoner og opprettholdelse av meningsfulle aspekt i livet. Farste deltema
innen endringer i relasjoner var a vaere «disconnected» (for eksempel fale seg ekskludert,
ensom, bli holdt utenfor og & miste kontakt med personer som ikke er nare). Andre deltema
under endringer i relasjoner var a veere avhengig (eksempler inkluderer tap av
voksenkompetanse, & bli avhengig av andre og & miste verdifulle ferdigheter i forhold til
andre). Det tredje deltema var & veaere en byrde (eksempler var & bekymre seg for partneren,
eller & veere en byrde for partner, helsevesen eller familie). Det fjerde deltema var & bli
behandlet barnslig (eksempler under dette temaet var en fglelse av a trenge barnepass, bli
tvunget i istedenfor & ha et valg, bli ignorert, og a ikke lengre vere en deltager i verden — men

fale seg som en «ting») (Eriksen et al., 2016).

2.1.3 Personsentrert omsorg for personer med demens

Nasjonale faglige retningslinjer for demens fokuserer blant annet pa personsentrert omsorg
(Helsedirektoratet, 2017). Begrepet personsentrert omsorg ble farst utviklet av sosialpsykolog
Tom Kitwood (Kitwood, 1997). Dawn Brooker har senere viderefart begrepet, og definerer

personsentrert omsorg under fire hovedelementer:

1. ”Verdsette personer med demens og pleierne som har omsorg for dem — rettigheter og
krav skal ivaretas uavhengig av alder eller kognitiv funksjon.

2. Behandle personer som enkeltindivider — alle personer med demens har en unik
bakgrunn og personlighet, unike fysiske og mentale evner samt unike sosiale og
gkonomiske ressurser. Disse faktorene pavirker hvordan de reagerer pa nevrologisk
lidelse.

3. Forsta verden fra perspektivet til personen med demens — den enkeltes erfaringer har
sin egen psykologiske verdi, personer med demens handler og oppferer seg ut i fra
dette perspektivet, og en empatisk tilnaerming til dette perspektivet utgjer et

terapeutisk potensial.
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4. Erkjenne at all menneskelig adferd, ogsa adferd hos personer med demens, har sitt
grunnlag i mellommenneskelige relasjoner, og at personer med demens har behov for
et berikende sosialt miljg som bade kompenserer for svakhetene deres og gir
muligheter for personlig vekst” (Brooker, 2013, s. 13).

Disse fire elementene forkortes til & handle om: verdigrunnlag (V), individuell tilneerming (1),
personens perspektiv (P) og stgttende sosialt miljg (S); VIPS (Brooker, 2013). VIPS-
elementene er videreutviklet til et rammeverk som kan brukes for a for a implementere
personsentrert omsorg for personer med demens (Brooker, 2013; Rosvik, Kirkevold, Engedal,
Brooker & Kirkevold, 2011).

2.1.4 Kommunenes ansvar for demensomsorg

Helse- og sosialtjenestene i kommunene er regulert i flere ulike lover og forskrifter som stiller
krav til tjenestene. Lov om helsetjenester i kommunene (Helse- og omsorgsdepartementet,
2011b) og Lov om sosiale tjenester (Arbeids og sosialdepartementet, 2009) regulerer det
kommunale ansvaret for helse- og sosialtjenestene. Det er den enkelte kommunes ansvar a
bygge opp og tilrettelegge et faglig forsvarlig tjenestetilbud, tilpasset befolkningens behov for
pleie- og omsorgstjenester (Helse- og omsorgsdepartementet, 2011b). Hvor godt tilrettelagt
tjenestene for personer med demens er, varierer fra kommune til kommune (Gjgra, Eek &
Kirkevold, 2014). Dagaktivitetstilbud er en av mange tjenester relevant for personer med
demens i tidlig fase. Far dette tiltaket iverksettes, blir det som regel foretatt en utredning av
personen (Strandenas, 2016). Demenskoordinator eller demensteam, stgttekontaktordning,
pargrendeskole og samtalegrupper for pargrende av personer med demens er ogsa del av
tilbudet til disse personene (Gjora et al., 2014). | tillegg kan hjemmesykepleie og praktisk
bistand, brukerstyrt personlig assistanse, omsorgsbolig, avlastningsopphold og

korttidsopphold veare aktuelt avhengig av behovet den enkelte har (Engedal & Haugen, 2009).
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Dagaktivitetstilbud

Et dagaktivitetstilbud for hjemmeboende personer med demens er et spesielt tilrettelagt
behandlings- og omsorgstilbud pa dagtid. De fleste dagaktivitetstilbudene er tilknyttet
sykehjem, andre er tilknyttet omsorgsbolig eller etablert som tilbudet «Inn pa tunet». Enkelte
steder tilbys dagaktiviteter i eldresenter, aktivitetssenter eller som ambulerende tjeneste

(Helsedirektoratet & Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse, 2012).

| 2010/11 hadde 43,7 % av kommunene tilrettelagte dagaktivitetstilbud for personer med
demens, i 1996/97 hadde 18,2 % av kommunene dette tilbudet (Helsedirektoratet & Nasjonalt
kompetansesenter for aldring og helse, 2012). Demensplan 2020 stadfester at i 2020 skal
kommunene ha en lovfestet plikt til a tilby tilrettelagt dagaktivitetstilbud til personer med
demens (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015b). De frivillige som er intervjuet i denne

studien gjar frivillig arbeid ved et dagaktivitetstilbud for personer med demens i tidlig fase.

2.2 Frivillighet

| denne delen defineres farst frivillig arbeid, dernest beskrives utviklingen av frivillig sektor,
og ulike sider ved samarbeid mellom frivillig sektor og kommunal sektor. Til sist omtales

teori om sosial kapital innen frivillighet.

2.2.1 Frivillig arbeid

Frivillig arbeid kan beskrives som «en ulgnnet arbeidsinnsats innenfor en frivillig
organisasjons rammer». Arbeidsinnsatsen skal her veere selvvalgt, det vil si at man ikke deltar
pa grunn av tvang og ytre press (Lorentzen, 1994, s. 24). Denne maten a definere frivillig
arbeid vektlegger at innsatsen foretas uten at det utbetales Ignn. Tjenesten eller aktiviteten
skal videre veere gunstig for samfunnet, miljget, eller andre enn nare slektninger eller
personer som inngar i egen husholdning (Lorentzen, 1994). Denne maten a definere frivillig
arbeid pa, vektlegger at den frivillige innsatsen skal veere innenfor rammene av en frivillig

organisasjon. International labor organization definerer frivillig arbeid slik: "lkke-obligatorisk
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arbeid, det vil si den tiden en person bruker pa a utfare en eller flere aktiviteter - enten
gjennom en organisasjon, eller direkte overfor andre utenfor egen husholdning - uten a ta
betalt" (International labour organization, 2011, s. 13). Fokus for denne mastergraden er
nermere denne siste definisjonen av frivillig arbeid. De frivillige som er intervjuet i denne
mastergraden utfarer frivillig arbeid, innsats eller aktivitet innen et dagaktivitetstilbud som

drives av en kommune, med gkonomisk statte fra ulike lokale frivillige organisasjoner.

2.2.2 Utvikling av frivillig sektor i velferdsstaten Norge

Samarbeid mellom frivillighet og offentlig sektor i Norge er del av et stgrre politisk bilde
bade i Europa og en rekke andre land. | Norge, som i andre velferdsstater, spiller i dag
frivillig sektor en rolle, og er en del av velferdstilbudet (Lorentzen, 1994; Selle & @ymyr,
1995). Frivillighet har eksistert i norsk samfunnsliv siden middelalderen. De fleste av dagens
frivillige organisasjoner ble stiftet i andre halvdel av 1800-tallet (NOU 1988, 1988). | den
tidlige fasen av velferdsstatens utvikling stod de frivillige organisasjonene for mange
velferdsoppgaver, men etter andre verdenskrig ble frivillige organisasjoner mindre viktige
(Kloster, Liden & Lorentzen, 2003). Et gnske om en utvikling bort fra veldedighet var en av
drivkreftene ved utviklingen av velferdsstaten (Vagen, 2005). Samtidig har forholdet mellom
frivillig sektor og den norske velferdsstaten historisk veert preget av narhet og positivitet, en
«harmonimodell» (Selle & @ymyr, 1995, s. 49).

Demografisk utvikling med gkende andel eldre har bidratt til at frivillig sektor na har fatt en
viktigere rolle igjen. Frivillige organisasjoners innsats anses na som nyttige pa ulike plan. De
gir arenaer for a skape sosiale nettverk, utfgrer samfunnsnyttig aktivitet innenfor helse- og
sosialsektoren, innen kulturelle arenaer — eller gir mulighet for meningsfylt aktivitet (Kuhnle
& Selle, 1990 ). Videre har det blitt gkt bevissthet rundt & fremme kvalitet pa offentlige
velferdstjenester gjennom samarbeid med frivillige organisasjoner. Mange organisasjoner er,
til dels pa grunn av hgy kompetanse, gnsket inn i formalisert samarbeid med myndighetene
(NOU 1988, 1988).

| folge Frivilligundersgkelsen 2014 var det 54 % som oppgav at de hadde utfert frivillig

arbeid i lgpet av de siste 12 manedene. Andelen som gjer frivillig arbeid i omsorgssektoren er

4 % innen helse-, pleie- og redningsarbeid, og 3 % innen sosiale tjenester og
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rusmiddelomsorg. 1,1 % deltar i uorganisert frivillig arbeid innen eldreomsorg, mens 0,6 %
gjer uorganisert frivillig innsats innen annen omsorg (Andfossen & Skinner, 2016). | 2014
utgjorde det ubetalte arbeidet i frivillig sektor naer 148 000 arsverk (Statistisk sentralbyra,
2014).

2.2.3 Samarbeid mellom frivillighet og kommunale tjenester innen pleie- og omsorg

Kommunens ansvar for a samarbeide med frivillig sektor innen folkehelse er nedfelt i
Folkehelseloven § 4. Folkehelseloven sier at kommunene ber tilrettelegge for frivillig sektor
og utvikle egen politikk pa frivilligomradet (Helse- og omsorgsdepartementet, 2011a). Lov
om helsetjenester i kommunen beskriver at kommunen skal legge til rette for samarbeid med
frivillige organisasjoner som arbeider med de samme oppgaver som helse- og
omsorgstjenesten (Helse- og omsorgsdepartementet, 2011b).

Politiske faringer som er relevante for frivillighet og omsorgssektoren finnes i ulike nasjonale
planer. Omsorg 2020 skisserer et behov for mer frivillig innsats pa helse- og omsorgsfeltet, og
beskriver at det er gode muligheter for & engasjere seg i frivillig omsorgsarbeid. Organisering,
veiledning, motivasjon samt & utvikle frivilligarenaer er viktig for a rekruttere og beholde
frivillige. Frivillig arbeid blant eldre utlgses ved lokale eldresentra, og ved a invitere frivillige
og pargrende inn i sykehjem og dagtilbud (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015a, s. 17). |
Demensplan 2020 fokuseres det ogsa pa at gkt samarbeid med frivillig sektor kan legge til
rette for gkt sosial kontakt og aktivitet (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015b). Videre
vises det til at aktiviteten ved eldresentre skal gkes via tiltak for & motvirke ensomhet,
passivitet og sosial tilbaketrekning for eldre generelt — og spesielt for personer med demens
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2015b, s. 47). Likeledes i den nasjonale strategien for
frivillig arbeid i helse- og omsorgsfeltet frem mot 2020, papekes det at frivillig aktivitet
motvirker ensomhet og er helsefremmende (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015c). En
forskningsstudie om samarbeid mellom frivillig sektor og kommunale tjenester pa pleie- og
omsorgsfeltet viste at av mange av tiltakene de frivillige var engasjert i, var det & skape sosial
kontakt med andre mennesker ansett som viktigst for de frivillige (Helse- og

omsorgsdepartementet, 2015c¢).
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Utviklingen tenderer dessuten mot at frivillige heller gnsker & bidra direkte i tiltak hvor de
mgter folk med omsorgsbehov enn a organisere selve arbeidet (Solbjar, Ljunggren & Kleiven,
2014).

De frivillige har videre ofte ikke utdanning innen helse- og omsorg, og kan betraktes som
amatgarer. Dette bar kommunenes forventninger til samarbeidet med frivillige ta hensyn til
(Wollebzk & Sivesind, 2010). Utdannet helse- og omsorgspersonell kan veaere Kritiske til de
frivilliges manglende kompetanse (Sivesind, Lorentzen, Selle & Wollebak, 2002). Rgnning
(2011) papeker som grunnleggende for & fa ut potensialet for frivillig omsorg, at man legger
til rette for vinn-vinn-situasjoner”, ved a ta hensyn til individuelle behov og gnsker hos de
frivillige (Lorentzen, Klausen, Berglund & Waldahl, 2007). Rgnning trekker frem at
kommunalt ansatte har et betydelig opplaeringsbehov nar det gjelder verdsetting av frivilliges
bidrag og kunnskap om de frivillige (Rgnning, 2011). 1 2009 ble det utfgrt en kartlegging av
kommunenes planarbeid, der blant annet frivillighet i omsorgstjenestene ble kartlagt
(Renning, 2011). Disch og Vedvik (2009) fant at kommunene sa behov for frivillig innsats, i
likhet med rapporten til Rgnning (2011) fant ogsa Disch og Vedvik (2009) at kommunene
hadde mangelfull kompetanse i a etablere og falge opp samarbeid med frivillige
organisasjoner og enkeltpersoner.

| fglge St meld nr 25 Mestring, muligheter og mening - framtidas omsorgsutfordringer (Disch
& Vetvik, 2009), er hovedutfordringene for fremtidens helsetjeneste knyttet blant annet til
aldring, samt knapphet pa omsorgsytere og behov for aktiv omsorg. I trad med dette
fremheves det i NOU: Innovasjon i omsorg at det vil veere avgjgrende blant annet a stgtte og
utvikle nye former for frivillig engasjement fra familie og lokalsamfunn, basert pa samvirke
mellom det offentlige og sivilsamfunnet. Dette handler dermed ikke bare om hvordan helse-
og omsorgssektoren skal utvikles, men like mye om det framtidssamfunnet vi skal bygge
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2006). NOU: Innovasjon i omsorg, fremhever at de starste
utfordringene fremover blir ensomhet, fall og kognitiv svikt. Ifglge st.meld.25 Lokal
vekstkraft og framtidstru Om distrikts- og lokalpolitikken kan distriktskommuner ha szrlig
behov for supplement av frivillig ubetalt innsats innen pleie- og omsorgssektoren, fordi
distriktene har szrlige utfordringer med a rekruttere arbeidskraft (NOU 2011, 2011).
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Eldre og frivillighet

De frivillige i min intervjustudie er eldre personer. Bruken av begrepet «eldre» inkluderer i
denne mastergraden personer over 60 ar, noe som er i trad med Forente nasjoner (FN) sin
definisjon av eldre (Kommunal- og regionaldepartementet, 2009). Andelen eldre i
befolkningen er gkende, og eldre lever i dag lengre etter avsluttet arbeidsliv enn for. Dette
medfarer gkt behov for kunnskap om hva som kan opprettholde eldres helse, men ogsa om
hva som kan gjeres for & opprettholde deres bidrag tilbake til samfunnet (UnitedNations,
1982). Eldre bruker mer tid pa sosialt samvar og besgk hos slekt og venner enn yngre (25-44
ar og 45-66 ar), og eldre kvinner bruker mer tid pa sosialt samvar sammenlignet med menn i
samme aldersgruppe (Egge-Hoveid, 2012). De eldre som bidrar mest med frivillig omsorg er
ogsa de som har best livskvalitet, mental helse, sosialt nettverk og sosiale ressurser (Egge-
Hoveid, 2012).

2.2.4 Sosial kapital innen frivillighet

Teori om sosial kapital innen frivillighet er relevant teorigrunnlag for a forsta resultatene i
denne studien, da sosial kapital innebarer en mate a forsta hvordan samfunnet evner & utvikle
gode og tillitsfulle relasjoner folk imellom, og dermed styrke fellesskapets evne til & lgse
felles problemer og utfordringer. Begrepet sosial kapital oppstod pa slutten av 1970-tallet. De
tre teoretikerne som serlig var bidragsytere for & grunnlegge begrepet sosial kapital var
Bourdieu (Jegermalm & Jeppsson Grassman, 2009; Matthies, 2006), Coleman (1990) og
Putnam (Bourdieu, 1986).

Bourdieu introduserte begrepet sosial kapital, og definerte det som «summen av de faktiske
eller potensielle ressursene som er knyttet til det & ha et varig nettverk av mer eller mindre
institusjonaliserte relasjoner, preget av gjensidig kjennskap og anerkjennelse» (Putnam, 1995;
Putnam, 2001a; Putnam, 2001b). Coleman var inspirert av Bourdieu, og definerte sosial
kapital slik: «Social capital is defined by its function. It is not a single entity, but a variety of
different entities having two characteristics in common: they all consist of some aspect of a
social structure, and they facilitate certain actions of individuals who are within the structure»

(Bourdieu, 1986, s. 248). En hgy grad av sosial kapital tyder pa at samfunnets sosiale nettverk
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fungerer og preges av tillit, gjensidighet, forventninger og normer, som gjer at individene ikke

tviler pa sin posisjon og funksjon innenfor nettverket (Coleman, 1990, s. 302).

Putnam og sosial kapital i frivillighet

Etter Bourdieu og Coleman kom det flere teoretiske og empiriske bidrag om sosial kapital.
Putnams studie om sosial kapital og frivillige organisasjoner har blitt sett pa som et av de
mest betydningsfulle bidragene (Rosenmeier, 2007). Sosial kapital defineres av Putnam pa
folgende mate: ”Whereas physical capital refers to physical objects and human capital refers
to properties of individuals, social capital refers to connections among individuals — social
networks and the norms of reciprocity and the trustworthiness that arise from them” (Putnam,
2001b, s19). Ifglge Putnam refererer sosial kapital til relasjoner mellom individer, det vil si
sosiale nettverk, og normene om gjensidighet og tillit som oppstar gjennom relasjonene i de

sosiale nettverkene.

Gjensidig tillit er en grunnleggende forutsetning for samarbeid, og et viktig element for a
danne eller videreutvikle sosial kapital. Frivillige ma stole pa mennesker de ikke kjenner, og
de ma lzre seg a stole pa organisasjonen de er frivillige for (Putnam, 2001b).
Nettverkskomponenten i sosial kapital baserer seg pa at tillit har blitt dannet, for & danne eller
ga inn i et nettverk. Ifglge Putnam bidrar nettverk til & fremme personlige og
samfunnsmessige goder. Gjennom samhandling med andre individer mener Putnam at

individene utvikler sin sosiale kapital (Putnam, 2001b).

I tillegg til tillitsforhold og sosiale nettverk, anser Putnam sivil deltagelse som en komponent
for sosial kapital. Deltagelse i formelle organisasjoner, deltagelse i valg og frivillig innsats er
eksempler pa sivil deltagelse. Samfunnets sosiale kapital gker stadig i takt med utvikling av
sivil deltagelse (Putnam, 2001b).

Putnam har en mer samfunnsrettet forstaelse av begrepet enn Bourdieu og Coleman. Ifglge
Putnam har sosial kapital bade et individuelt og et kollektivt aspekt. For eksempel kan en
klubb som Rotary mobilisere for a bekjempe sykdommer (et kollektivt aspekt), samtidig som

Rotary tilbyr medlemmene vennskap og forretningsforbindelser (pa individniva) (Putnam,
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2001b). Pa denne maten, gjennom deltagelse i organisasjoner og grupper, utvikles gjensidige
normer som binder mennesker sammen og bidrar til mellommenneskelig tillit. Den sosiale
kapitalen blir hos Putnam selve fundamentet for et velfungerende samfunn fordi det far
mennesket til & samarbeide for kollektivets beste (Rosenmeier, 2007). Den sosiale kapitalen
som skapes i mellommenneskelige relasjoner blir et produktivt element pa samfunnsniva.
Ifalge Putnam er prinsippet om nettverk og verdien av den assosierte generaliserbare
gjensidighet helt sentralt ved sosial kapital. Det vil si at man gjagr noe for noen, uten a forvente
a fa noe igjen umiddelbart, men at man samtidig er trygg pa at en gang i fremtiden vil en eller

en annen gjengjelde tjenesten (Putnam, 2001b, s 134).

Sosial kapital - et flerdimensjonalt begrep

Sosial kapital er et flerdimensjonalt begrep, med ulike typer av sosial kapital, og disse kan ha
ulike betydninger. Putnam skiller mellom sammenbindende (bonding or exclusive) og

brobyggende/overbyggende (bridging or inclusive) sosial kapital (Putnam, 2001b).

Sammenbindende sosial kapital vil si nettverk som bestar av sterke band innad i en gruppe.
Sammenbindende sosial kapital kan forsterke spesifikk gjensidighet og mobilisere solidaritet
mellom medlemmene. Disse introverte nettverkene kan virke identitetsforsterkende og
fremsta lite apne. Eksempler pa slike grupper kan vere etniske organisasjoner eller kirkelig
lesegrupper for kvinner. Slik sosial kapital gir ifglge Putnam sosial stgtte til medlemmene og

er viktig i betydningen «a klare seg i hverdagen» (Putnam, 2001b).

Den brobyggende eller overbyggende sosiale kapitalen preges ifglge Putnam av mer
utadvendte nettverk, men med svakere strukturer. Disse nettverkene gar ofte pa tvers av
sosiodemografiske skillelinjer. Ressursene i denne typen nettverk bestar bade av
informasjonsutveksling, sosial kontakt og samhandling — og skaper tillit mellom ulike
grupperinger. Hovedpoenget til Putnam er imidlertid at den brobyggende sosiale kapitalen
avspeiles pa samfunnsniva i form av generalisert gjensidighet. Med dette sikter han til en
gjensidighet der samfunnsborgerne gir ytelser til hverandre uten a holde strikt kontroll med

gjenytelser. Dette gjgr samfunnet mer robust og funksjonsdyktig (Putnam, 2001b).
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Ifglge Putnam ber disse to ulike formene for sosial kapital ikke st i et enten eller forhold til
hverandre. Det eksisterer mange eksempler pa at grupper kan veere avgrensende i forhold til
noen sosiale dimensjoner, men vere brobyggende nar det gjelder andre sosiale dimensjoner.
Et nettverk kan i fglge Putnam karakteriseres ut i fra bade dens brobyggende og avgrensede
sosial kapital (Putnam, 2001b; Rosenmeier, 2007).

Putnam skiller ogsa mellom uformell og formell sosial kapital (Schiefloe, 2015)En nasjonal
organisasjon er eksempler pa formell sosial kapital. En gruppe som samles pa en bar hver
torsdag er uformell. Putnam skriver at det i begge typer sosial kapital kan utvikles
gjensidighet, med utbytte (Putnam, 2001a).

Det kan vare nyttig a kjenne til at Putnam studerte endring i sivil og politisk deltagelse pa 70-
tallet i USA. Putnam viser en forholdsvis negativ utvikling av sosial kapital pa samfunnsniva.
Faktorer som sosial ulikhet, velferdsordninger, tillit til myndighetene, kvalitet pa offentlige

tjenester og skonomiske ressurser har utviklet seg ulikt i USA og Norge (Putnam, 2001a).

Kritikk av Putnams teori

Putnam ser nedgangen i deltagelse i tradisjonelle organisasjoner som et uttrykk for redusert
sosial kapital. Kritikerne mener at Putnam bagatelliserer at deltagelse i dag i hgyere grad enn
tidligere oppstar i uformelle og midlertidige grupper i motsetning til tidligere tiders hierarkisk
oppbygde organisasjoner (Schiefloe, 2015). Putnam Kritiseres videre ved at det stilles
spgrsmal om alle grupper eller organisasjoner skaper sosial kapital bare ved at de finnes.
Ifglge skonomen Fukuyama ma grad av sammenhengende handling analyseres, for a kunne si
noe om gruppens sosiale kapital (Rosenmeier, 2007). Annen kritikk av sosial kapital

omhandler at den tar oppgaver fra velferdsstaten (Rosenmeier, 2007).
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3 Design og metode

3.1 Design

Denne studien har et kvalitativt utforskende design. Brink og Wood (1997) hevder at
utforskende design serlig egner seg hvor det er lite eller ingen forskning om de fenomenene
man studerer, videre kan designet bidra til gkt innsikt, forstaelse og mening med det som
studeres. Et utforskende design muliggjer en dypere forklaring av prosessen, variabelen eller
det fenomenet som studeres (Rosenmeier, 2007). Fordi hensikten med studien var a utforske
frivilliges erfaringer i mgte med personer med demens, ble det ansett som velegnet med et
kvalitativt utforskende design. Litteratursgket som ble gjort forut for studien viste at selv om
det var forsket en del pa frivillighet og personer med demens generelt, utgjorde dette
hovedsakelig kvantitative intervensjonsstudier som fokuserte pa utvalgte variabler (Brink &
Wood, 1997) samt kvalitative studier hovedsakelig pa andre omrader innen frivillighet og
demensomsorg (George, 2011; van Bogaert et al., 2016), enn det som er fokus for dette
studiet. Det ble kun identifisert én studie som utforsket frivilliges erfaring pa et
dagaktivitetstilbud for personer med demens. Dette stottet valget av et utforskende design,
fordi studien kunne bidra til kunnskapsutvikling pa dette omradet.

3.2 Utvalg

| det folgende beskrives utvalgsstrategi, rekruttering, og utvalget.

3.2.1 Utvalgsstrategi

Utvalgsstrategien i denne studien er strategisk. Et strategisk utvalg er satt sammen ut fra at
materialet best mulig kan belyse problemstillingen (Damianakis & Wagner, 2007; Grassel &
Schirmer, 2003). Pa bakgrunn av studiens hensikt var det viktig a komme i kontakt med steder

hvor flere frivillige jobber sammen med personer med demens i tidlig fase, for eksempel pa et
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eldresenter eller i et dagaktivitetstilbud. Jeg var for eksempel ikke interessert i & intervjue
frivillige som jobbet en-til-en i personens hjem eller fritidsarena, fordi fellesskapet mellom
frivillige kunne spille en rolle. Jeg hadde kjennskap til ulike steder, hvorpa jeg kontaktet
ledelsen ved et sted som sa seg interessert i at jeg kunne rekruttere deltakere til studien fra
deres virksomhet. Stedet ble valgt fordi det oppfylte kravene til at det ga et tilbud til personer

med demens i tidlig fase og en gruppe av frivillige som arbeidet der.

| kvalitative studier er informasjonsrikdom et relevant kriterium nar utvalget skal settes
sammen (Malterud, 2013). Da jeg hadde kjennskap til tidligere forskning og statistikk fra
lignende felt (se innlednings- og teorikapittel) var jeg kjent med at det oftest (men ikke
utelukkende) er flest eldre personer som er frivillige, de er hovedsakelig kvinner, og det er
ikke uvanlig at de har erfaring med personer med demens, enten yrkesmessig eller som
pargrende (Malterud, 2013). Det var derfor interessant a forsgke a rekruttere frivillige med
ulik bakgrunn for a favne litt ulike typer erfaringer. Dermed gnsket jeg i utgangspunktet en
viss variasjon i demografiske bakgrunnsvariabler slik som bade menn og kvinner. | tillegg
gnsket jeg variasjon i sivil status og alder for a legge til rette for et informasjonsrikt materiale
(Guerra et al., 2012; Soderhamn et al., 2012). For a sikre rike og nyanserte erfaringer ville jeg
at respondenten skulle snakke godt norsk og ha mer enn ett ars erfaring med denne type

frivillig arbeid.

3.2.2 Rekruttering

Etter at inklusjonskriteriene var ferdig utarbeidet, ble frivillige invitert til & delta i studien.
Ansatte pa stedet ble bedt om hjelp til & rekruttere frivillige. For a sikre studiens validitet ble
det lagt vekt pa a skape grundig forstaelse for hensikten med prosjektet og
inklusjonskriteriene hos den ansatte som skulle kontakte de frivillige. Den ansatte var ogsa
deltakernes fagrstekontakt, og hun delte ut invitasjonsskriv om studien til frivillige som i
samtale med den ansatte samtykket til & delta i studien. Jeg mottak navn og telefonnummer til
de frivillige som hadde samtykket til & delta. Etter at jeg hadde fatt kontakt med den frivillige,
ga jeg ytterlige muntlig info om studien over telefon. Ved oppmete pa intervjutidspunktet ble

informasjonen gjentatt, deretter skrev deltakerne under pa samtykkeerklaring (se Vedlegg 2).
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3.2.3 Utvalget

Utvalget bestod av 6 kvinner i alderen 65 til 79 ar. To bodde alene, de andre bodde sammen
med ektefelle, og de hadde ulik yrkesfaglig bakgrunn. To hadde erfaring med personer med
demens fra tidligere yrkesliv, fem hadde erfaring med personer med demens som pargrende.
Det vil si at én av de frivillige i utvalget hadde erfaring med demens bade yrkesmessig og

privat.

3.3 Setting

De frivillige ble rekruttert fra et dagaktivitetstilbud i form av et privatdrevet hjemmekoselig
hus med omliggende hage, uten institusjonspreg. Stedet ligger landlig til i en kommune pa
@stlandet, med neerhet til utmark og et nermiljgsenter. Dagaktivitetssenteret har en fast ansatt
i 50 % stilling med helsefaglig bakgrunn, og i tillegg er det cirka 15 frivillige som yter
frivillig innsats per ar. Den fast ansatte setter de frivillige opp pa vakter, basert pa de
frivilliges egne @nsker. Oppgavene til de frivillige er varierte. Eksempler er gaturer,
hagearbeid, forberedelse av felles maltider, kulturarrangementer og utflukter. Den fast ansatte
tilbyr arlige obligatoriske oppfelgingssamtaler med hver enkelt frivillig. I tillegg arrangerer
vedkommende 2-4 mgter med frivillige per ar. Mgtene kan innebzre undervisning,
undervisningsfilmer, refleksjon, VIPS fagmate (se teorikapittel) eller utveksling av erfaringer.
Eksempler pa temaer er demenssykdommer, kommunikasjon, etiske problemstillinger og
personsentrert omsorg. Dette ga de frivillige en viss innsikt i demenssykdom og radende
tenkning omkring personsentrert omsorg. | tillegg inviteres alle frivillige jevnlig til konserter

0g andre sosiale sammenkomster sammen med brukerne.

Til sammen gir dette stedet tilbud til 20-25 personer med demens gjennom aret, og er et
dagapent tilbud fra kl 10.00- kI 15.00 to dager i uken. Stedet tilbyr sosialt samveer og ulike
aktiviteter til personer med demens i tidlig fase. Pargrende inviteres ogsa inn i
dagaktivitetstilbudet. Stedet drives med kommunale midler, i samarbeid med en ressursperson
og 2-4 frivillige hver dag. Stedet mottar ogsa midler fra to ulike frivillige organisasjoner, for

eksempel til underholdning og lignende.
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3.4 Intervju av de frivillige

Det ble valgt individuelle kvalitative forskningsintervju som datainnsamlingsmetode i denne
studien, da det var sentralt a sgke a forsta frivilliges mater med personer med demens og deres
pargrende. Forskningsintervjuer har ulike grad av strukturering (Thagaard, 2013). Det ble i
denne studien lagt opp til semistrukturerte intervju, som betyr at intervjuene er delvis
strukturerte. Det vil si at jeg hadde noen tema/sparsmal som jeg i utgangspunktet ville dekke,
men at den som ble intervjuet var med pa a bestemme rekkefglge og at jeg ogsa var
oppmerksom pa eventuelle nye temaer underveis i intervjuene (Malterud, 2013). Kvalitativt
samtaleintervju er en samtalebasert intervjuform som skal sikre at personers erfaringer
kommer til uttrykk fordi den som intervjues kan veare med pa a bestemme hva som tas opp i
intervjuet (Malterud, 2013). | kvalitative samtaleintervju oppfordres den som blir intervjuet til
a rekonstruere hendelser (Johannesen, Tufte & Christoffersen, 2010). Dette var viktig i denne
studien fordi teknikken kunne hjelpe med a fa frem data om frivilliges erfaringer i mgte med
personer med demens. Videre er det i kvalitative intervjuer mulig a fa frem kompleksitet og

nyanser, noe som ut fra problemstillingen naturlig nok er gnskelig i denne studien.

3.4.1 Intervjuguide

Det ble utarbeidet en intervjuguide med utgangspunkt i problemstillingen og temaer utledet av
beskrevet litteraturgjennomgang, relevante for problemstillingen, for a utforske frivilliges
erfaringer. Da jeg gnsket & utforske den personlige erfaringen til de frivillige, var det ikke
gnskelig med en fast rute i spgrsmalsstillingene. Intervjusparsmalene ble sett pa som forslag,
med liten grad av vektlegging pa standardisering av ordlyd og at spgrsmalene matte komme i

en bestemt rekkefglge. Se vedlegg 3 for temabasert intervjuguide.

3.4.2 Gjennomfgring av intervjuene
Det ble gjennomfart individuelle intervjuer, ansikt til ansikt. Jeg utfarte alle intervjuene.

Intervjuene ble enten gjennomfart pa stedet de arbeidet som frivillig (2 stk) eller ved en

narliggende institusjon (4 stk). Intervjudeltakerne var med pa a avtale settingen for intervjuet,
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fordi det er ansett for viktig & gjennomfare intervjuene pa et sted hvor deltakerne kunne
slappe av og ikke bli forstyrret (Johannesen et al., 2010). Intervjuene varte fra 55 til 78
minutter, og ble tatt opp pa lydfil. Dette ble gjort for at intervjueren skulle ha fullt fokus pa
personen som ble intervjuet for a fa til en samtale. Dette ble ogsa gjort for & fremme en
relasjon mellom to deltagere; intervjuer og intervjupersonen (Johannesen et al., 2010).
Informasjonen fra intervjuene avhenger av denne relasjonen. Det ble derfor vurdert som lite
hensiktsmessig a skrive ned intervjudeltakerens svar underveis i intervjuet. | den innledende
fasen forsgkte jeg a legitimere prosjektet, da det er viktig for intervjuets informasjonsverdi,
far jeg gikk igjennom punktene i intervjuguiden. Underveis i intervjusituasjonen ble det
tilstrebet & veere observant for nye temaer som kunne komme opp i lgpet av intervjuet ved a
stille oppfelgingssparsmal. Det ble ogsa tilstrebet a stille de ulike spgrsmalene pa en slik mate
at intervjupersonen ble invitert til a reflektere over temaene. Det ble ogsa oppfordret til
fyldige kommentarer, for eksempel ved a si «Kan du si litt mer om det?» og «Kan du utdype
det du sa na?» (Thagaard, 2013). Intervjuklimaet var positivt, og jeg oppfattet at de frivillige
var glade for & snakke om sin frivillige innsats og gjerne delte sine tanker og refleksjoner

rundt temaet. Dette gjenspeiles ogsa i lengden pa intervjuene.

3.5 Analyse

De seks intervjuene er analysert som ett felles materiale, og resultatene er presentert i kapittel
4.

3.5.1 Transkribering

Lydfilene ble lyttet til tre ganger. Den farste gangen for a fa inntrykk av helheten i intervjuet.
Den andre gangen ble transkriberingen foretatt. Lydfilene fra intervjuene ble transkribert av
meg. Jeg forsgkte a transkribere akkurat det deltakerne sa i deres muntlige sprakdrakt. Jeg
valgte a ikke beholde deres dialektord, men beholdt setningsoppbygning og markerte pauser
med et lengre opphold. Deretter hgrte jeg gjennom lydfilen av intervjuet en tredje gang
samtidig som den transkriberte teksten ble fulgt med pa, teksten ble korrigert, og det ble

skrevet ned refleksjoner. Refleksjonene handlet om forelgpige eller preliminare deltemaer
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som jeg ble oppmerksom pa, og mulige sammenhenger i materialet. Disse tre stegene ble
foretatt for pa en best mulig mate a ivareta meningsinnholdet pa en palitelig og gyldig mate
(Johannesen et al., 2010). Det transkriberte datamaterialet ble anonymisert med tanke pa
persongjenkjennende tegn.

3.5.2 Analyse av tekstdata

Datamaterialet fra intervjuene ble analysert ved a fglge hovedtrekkene i Kvale og Brinkmanns
(2008) forslag til analyse av intervjuer. Det transkriberte tekstmaterialet for hvert enkelt
intervju ble limt inn i hvert sitt Word-dokument, med plass til fire kolonner. | den farste
kolonnen var det transkriberte materialet, i kolonne to ble meningsenheter identifisert. For &
sikre valid identifisering av meningsenheter, identifiserte en medstudent meningsenheter i et
helt intervju. Sa ble medstudentens meningsenheter sammenlignet med de jeg hadde
identifisert. | arbeidet med meningsenhetene ble det, i likhet med under transkriberingen, lagt
vekt pa & beholde intervjupersonens sprakdrakt samtidig som den reflekterte den intervjuede
personens selvforstaelse. Pa denne maten ble det totalt samlede transkriberte tekstmaterialet
redusert til ca 1/3. | den tredje kolonnen ble meningsenhetene gitt forelgpige «merkelapper»,
og underkategorier ble slik tolket frem. Denne tolkningskonteksten sgker en bredere
forstaelsesramme enn intervjupersonenes egne, og fokuset kan vaere pa uttalelsenes innhold
som gar ut over sammenhengene i det som egentlig blir sagt (Malterud, 2013). De forelgpige
underkategoriene som ble tolket frem i tredje kolonne ble senere sammenlignet med
underkategoriene som ble tolket frem ved den praktiske tilneermingen beskrevet under. | den

fjerde kolonnen ble deltema analysert frem.

Med en praktisk tilneerming ble de forskjellige meningsenheter som i tolkning viste seg a
omhandle det samme samlet i underkategorier. Dette ble gjort ved at alle meningsenheter fra
et intervju ble gitt en fargekode (slik at det senere i prosessen skulle vere enkelt & spore
tilbake hvilket intervju meningsenheten stammet fra), og hver meningsenhet ble nummerert
med riktig sidetall, for siden & kunne finne frem til rett sted i det opprinnelige materiale. Sa
ble utskriften av meningsenhetene klippet opp, og organisert i underkategorier som omhandlet
det samme. Da meningsenhetene ble samlet i underkategorier, ble hver underkategori forsgkt

gitt en dekkende betegnelse, og inneholdt mellom tre og tjueen ulike meningsenheter. Til
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sammen ble det 35 underkategorier. | tabell 1 vises et eksempel fra analysen, med utvikling

fra preliminaert deltema, transkribert tekst, via meningsenhet, og videre til delkategori,

deltema og hovedtema.

Tabell 1. Eksempel pa utvikling fra preliminart deltema til hovedtema

Preliminzert | Transkribert | Meningsenhet | Underkategori | Deltema Hovedtema
deltema tekst
Veere sammen | Jeg synes bare | Fsynesdeter | Hyggelig Fellesskap Bygge
det er hyggelig | hyggelig a sammen relasjoner,
a veaere veere sammen fellesskap og
sammen med | med bb. aktivitet i
de. fellesskapet

*Forkortelser brukt i meningsenhetene: F: frivillig, bb: brukere i flertall.

Det ble saledes abstrahert langsomt via to ulike nivaer (meningsenheter og underkategorier). |

prosessen med & samle og abstrahere fra underkategorier til tema vekslet jeg mellom a sette

sammen meningsenhetene og underkategoriene i stadig mer generelle temaer, og med a lese

de transkriberte tekstene i sin helhet. Ved a veksle mellom en dekontekstualisering og en

rekontekstualisering av intervjuteksten sikret jeg at hovedtemaene gjenspeilte intervjutekstene

og ikke fjernet seg fra dem. Slik ble det sikret at arbeidet med & utvikle og differensiere

kategoriene ble tekstnert. Kvale og Brinkmann (2008) hevder at utformingen av egnede

kategorier/tema kan vaere et like viktig bidrag til kunnskapsutviklingen som antall

observasjoner som blir foretatt for de ulike kategoriene. At det ble arbeidet med egnede

temaer i flere omganger anses derfor som hensiktsmessig. | siste fortolkningsomgang ble de

35 underkategoriene samlet sammen til fire hovedtemaer, med tilhgrende deltemaer, som

representerer hovedfunn i denne studien. De fire hovedtemaene og de ni deltemaene blir

presentert i tabell 2.
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Tabell 2. Oversikt over hovedtema og deltema

Hovedtema

1 Relasjonsbygging,
fellesskap og aktivitet
i fellesskapet

2 Erfaringer i
mgte med
pargrende

3 Samarbeid
med
ressurspersoner
skaper lzering og
anerkjennelse

4 Lokalsamfun-
nsengasjement
0g omgivelser
som fremmer
miljgarbeid

Deltema 1a) Relasjonsbygging | 2a) Personen med | 3a) Frivilliges 4a) Engasjert i
demens kan fale utviklings- og lokalsamfunnet
seg loftet leeringsprosess

Deltema 1b) Fellesskap 2b) Lette byrden 3b) Fleksibel og 4b) Omgivelsene
for pargrende anerkjennende gir varierte

Deltema 1c) Aktivitet i organisering muligheter for

fellesskapet miljearbeid

3.6 Etiske refleksjoner

Forskerens plikt til a respektere informantenes privatliv og informantens rett til

selvbestemmelse og autonomi ble ivaretatt ved at en annen person enn prosjektleder spurte

frivillige om deltagelse i studien. Denne personen gav deltagerne skriftlig og muntlig

informasjon om studien og informerte om at det var frivillig a delta, slik at de hadde hatt tid til

a gjere seg opp en mening om de gnsket a delta da prosjektleder tok kontakt. I tillegg ble det

utformet et informasjonsskriv og en forespgrsel om a delta. Deltagerne ble bedt om & gi

skriftlig samtykke til at de deltok frivillig, og ble informert i flere omganger béade skriftlig og

muntlig. Med andre ord ble det ikke lagt press pa vedkommende om a delta, og det ble ogsa

presisert at de hadde adgang til a trekke seg fra studien.

Studien ble meldt inn til Norsk senter for forskningsdata (NSD), se vedlegg 1. Infoskrivene

ble dermed ogsa kvalitetssikret av NSD. Dataene fra studien har blitt oppbevart pa

passordbeskyttet datamaskin i lasbart rom og i henhold til retningslinjer fra NSD.

Samtykkeskjema og data ble oppbevart og handtert pa en slik mate at de ikke kunne knyttes

til hverandre.
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| intervjusituasjonen er det etiske dilemmaer i forhold til avveininger om hvor personlige
sparsmal som kan stilles. Intervjuer sgkte & vise respekt for intervjupersonens grenser, og
forsgkte & fornemme hvor personens grenser gikk (Kvale & Brinkmann, 2008). |
intervjusituasjonen ble det fremhevet overfor informantene at de ikke skulle nevne personene

med demens, ved navn.

Etiske problemstillinger i analysen av materialet innebgerer blant annet at forskeren ivaretar
deltagernes integritet i analysen og presentasjonen av materialet (Thagaard, 2013). Spesielt
fordi en medstudent skulle inn i analyseprosessen, ble det kvalitetssikret at alle navn og
identitetsgjenkjennende detaljer var fjernet slik at ingen kunne bli gjenkjent i
analyseprosessen eller i presentasjonen av resultatene. | bearbeidingen av intervjuene var
veileder ogsa deltagende i analysen. Resultatene har blitt presentert og rapportert pa en mate
som sikrer intervjupersonene anonymitet. Persongjenkjennende trekk er utelatt fra

fremstillingen, det samme gjelder dialekt og lignende i direkte sitat.

3.7 Litteratursgk

For & gi en forskningsoppsummering pa frivillighet innen demensomsorgen, ble det
gjennomfart systematiske og strategiske litteratursgk. Dette er viktig for & forhindre at de
samme problemstillingen forskes pa uten at forskeren er klar over det, og sikrer at forskningen

blir kumulativ.

3.7.1 Systematiske sgk

For a finne relevante forskningsartikler ble det gjort sgk i CINAHL, pubmed, cochrane og
svemed pluss med fglgende sgkeord: VVolunteer, voluntary work, voluntary service, volunteer
experience, volunteer service, activity centre, day care centre, activity, occupation, care, early
stage dementia, dementia, living in the community, home dwelling, community dwelling,
community living. Det viste seg at det var veldig fa treff (fa studier) med disse sgkeordene,

dermed ble sgket utvidet til ogsa a inkludere frivillighet pa langtidsavdelinger.
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3.7.2 Strategisk sgk

For & komplementere sgket ble det tatt direkte kontakt med relevante forskere, og det ble
innledningsvis avholdt to mgter med forskere innen dagaktivitetstilbud, ved
kompetansetjenesten Aldring og helse. Videre ble det tatt epostkontakt med forskere som
hadde publisert artikler som grenset inntil forskningsspgrsmalene, for a bli oppmerksom pa
andre relevante forfattere og artikler. Dette kan veere viktig for & samle informasjon over
studier som ikke er indeksert i databaser. Det ble videre sgkt etter forskningsartikler pa

relevante nettsted som www.aldringoghelse.no, www.nasjonalforeningen.no,

www.verdighetssenteret.no og wwwe.sisvilsamfunn.no. Det ble ogsa utfart sgk ut fra

referanselistene til artiklene, samt sgk etter nyere artikler som hadde brukt relevante artikler

som referanse. Dette ble gjort for & sgke etter ytterligere relevante artikler.
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4 Resultater

Problemstillingen for denne studien var: Hva karakteriserer erfaringer som frivillig pa et
dagaktivitetstilbud i mgte med eldre med demens i tidlig fase og deres pargrende? | dette
kapittelet blir resultatene presentert. Direkte sitat fra intervjuene presenteres i kursiv.
Analysen frambrakte fire hovedtemaer, der hvert hovedtema har to-tre sterre deltema.

Hovedtemaene var:

Relasjonsbygging, fellesskap og aktivitet i fellesskapet
Erfaringer i mgte med pargrende

Samarbeid med ressurspersoner skaper leering og anerkjennelse

M 0D e

Lokalsamfunnsengasjement og omgivelser som fremmer miljgarbeid

4.1 Relasjonsbygging, fellesskap og aktivitet i fellesskapet

4.1.1 Relasjonsbygging

Ifalge de frivillige i denne studien var kontakt og relasjonsbygging mellom dem som frivillige
og personen med demens sentralt. De frivillige oppga at de benyttet ulike tilneermingsmater

for & bygge denne relasjonen.

For & statte opp om relasjonen brukte de frivillige bade verbal og nonverbal kommunikasjon.
Flere uttrykte at det var viktig for personen med demens & fortelle om seg og sitt liv, derfor
var de frivillige opptatt av a lytte interessert. Videre erfarte de frivillige at det var viktig & gi
komplimenter, for a vise personen med demens at vedkommende ble sett. «Du far jo en

tilbakemelding som pa en mate er positiv, og at det kan skape mer trygghet og selvrespekt».

Flere av de frivillige sa ut til & veere spesielt opptatt av det nonverbale aspektet i

relasjonsbyggingen, og erfarte at noen brukere trengte klemmer, og reagerte positivt pa
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kroppskontakt. En av de frivillig uttalte: «Neerhet kan vare en arm a holde i» og en annen

«Det & klemme er viktig». En tredje beskrev dette pa fglgende mate:

«Jeg er glad i mennesker, man ma jo veere det, sa ma man tale at vi er forskjellige,
prave a finne, hvis vi viser kjerlighet ved var adferd, for det er ikke ngdvendigvis bare

ved klemming, men det er ved a vere hyggelig & kunne gi et klapp pa skulderen».

De frivillige la ogsa vekt pa a gjare enkle gjgremal eller aktiviteter i en-til-en relasjon for a
opprette kontakt og utvikle relasjonen. Flere frivillige hadde erfaring med at det & ga turer
sammen med en person med demens gjorde at praten gikk lett, og de da fikk god kontakt.
«Under gatur to og to, far man ro pa at det er bare vi to som snakker sammen.» Et annet
eksempel pa nar praten gikk lett, var a sitte under en ripsbusk og plukke beer. «Du kommer

mer innpa, nar dere sitter sammen og prater og gjer noe.»

De fleste frivillige erfarte at denne relasjonen mellom dem som frivillige og brukerne var

viktig — bade for brukerne og for dem selv.

«Jeg syns det er en viktig del av det atte, den gruppa betyr noe for dem, og jeg kan gi
av min tid, og jeg kan gi av det jeg kan, og det jeg har lcert (...) du kan ose ut av alt det
du har av ork, og hva du har lart opp gjennom livet».

| samtale med personene med demens erfarte de frivillige ofte at de hadde felles opplevelser
som benyttes for & bygge relasjoner. Det kunne vere felles barndomsopplevelser, at de nesten

var jevngamle, eller at begge hadde blitt enke.

«Jeg er enke, sa jeg kommer ofte inn pa det, for mange av de er jo alene. Det hjelper
meg til d kunne prate om ting(...) hvordan foler du deg ved & veere alene? Jeg har det

sann».
Enkelte frivillige fortalte at det serlig bygde opp under relasjonen hvis den frivillige og

brukeren hadde samme lidenskap/interesse. «Det betyr noe for meg at serlig en dame elsker

hagearbeid.» De frivillige opplevde at de da hadde spesielt mye a gi.
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Noen frivillige fortalte at de fikk en utvidet rolle for personen med demens ved & bli
aktivitetsvenn. Dette forte til at de ogsa gjorde aktiviteter utenfor aktivitetshuset. Andre
frivillige opplevde at det kunne vaere vanskelig nar relasjonen ble brutt, nar brukeren flyttet

videre i hjelpesystemet. De uttrykte at de var blitt glad i personen.

«..det som er litt leit med dette.. noen som har begynt der, sa blir man kjent, s& gar det

sa fint, men sa plutselig er de der ikke lenger».

Flere frivillige gir uttrykk for at aktivitetssenteret er et medmenneskelig sted. De frivillige er
opptatt av & se mennesket, og ikke demenssykdommen. En frivillig sier at hun opplever at det

gir de frivillige noe menneskelig a veere der.

«Det gir deg noe sann menneskelig, det er ikke ting man driver med, det er

mennesker».

De frivillige opplever ogsa at brukerne har omtanke for de frivillige. De frivillige har opplevd
at brukerne vil bli kjent med dem, og spgr dem om ulike ting. En frivillig har erfart at

brukerne er opptatt av hvordan de frivillige har det.

En frivillig har erfart at det a bidra som frivillig gir ulike positive ringvirkninger for dem selv.
Noen trekker frem at det er spennende a vare frivillig. Noen opplever at det har vert lzererikt.
De sier at de frivillige trives og er forngyde pa dagaktivitetstiloudet, og noen opplever det

serlig meningsfullt for seg selv hvis brukerne blir sprekere eller gladere.

«De er veldig forngyd, det er liksom sann, de er nesten beundrende hver dag dem, hva

vi klarer a finne pa, hva vi far til, s& vi har en liten sdnn «fanskare».

Det ser ut til at mange frivillige erfarer dette som en form for gjensidighet:

«Jeg syns det er viktig del av det atte, den gruppa betyr noe for meg, og jeg betyr noe

for dem.. den beste gleden du kan ha det er a gjere andre glad vet du».
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4.1.2 Fellesskap

Mange frivillige i denne studien trakk frem at det mest sentrale ved dagaktivitetstilbudet var
fellesskapet. De erfarte at det var viktig for personen med demens a komme ut og mgte
hverandre og de frivillige. Dette var serlig viktig for brukerne som risikerte & bli isolert i eget
hjem. Enkelte frivillige erfarte at brukerne hadde gjensidig omsorg for hverandre, og uttrykte
at «brukerne knytter seqg til hverandre». En frivillig vektla det nere fellesskapet hun opplevde

ved a uttale: «Vi faler oss som en stor familie.»

De frivillige var opptatt av & veere en katalysator for a fa til et godt og inkluderende fellesskap

i mgte med brukerne.

«De koser seg, og blir inkludert, og det er det jo vi frivillige og personalet som ogsa

ma gjere, vi ma blande oss, og bringe samtalene sammen, sa de kan fa delta».

Samtidig mente mange frivillige at det var viktig at brukerne hadde noen likhetstrekk, for a
kunne fungere best mulig i det sosiale fellesskapet. Fordi det var fa menn, ble det for
eksempel ansett som viktig at menn hadde mulighet til & omgas andre menn. Dette satte
enkelte i sammenheng med at ikke alle brukere som hadde kommet pa besgk, hadde kommet
tilbake. Et annet eksempel var at en yngre person med demens hadde vert innom, og at de
saledes erfarte at de som kom burde ha omtrent lik alder for & oppleve fellesskap. Det kunne
ogsa vaere andre trekk som gjorde at frivillige sa at brukerne ikke passet inn i fellesskapet. En

uttalte:
«Jeg tror at de som er der n er veldig apne og inkluderende mot hverandre, sa sant

den som kommer ikke har noen helt spesielle trekk, som jeg sier, enten bare sitter og

stirrer og ikke sier noe, de trives godt».

4.1.3 Aktiviteter i fellesskapet

De frivillige erfarte at mange ulike fellesaktiviteter var med a styrke samholdet i gruppa.

Spill, maltider og treningsaktiviteter i gruppe var eksempler pa samlende aktiviteter.
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«Det er sa trivelig, for da sitter vi samla da, og praten gar, og man jobber, og gjer noe
som alle kan».

Samtidig matte aktiviteten gi mening for brukerne. De frivillige mente at brukerne ved
aktivitetshuset som deltok i gjeremal opplevde a fale mestring og a fale seg nyttige. Flere

frivillige erfarte at dette ga en ekstra dimensjon til fellesskapet.

«Vi prgver a ha en time trim, og gar gjennom ulike oppgaver, de har det moro, de
mestrer, faktisk sa ser de utviklingen selv, dette kunne jeg ikke far, og da er det moro &
se at dem klarer & vaere med lengre, sa det er kjempefint at dem fgler at dem blir

sprekere».

Noen frivillige trakk frem det at brukerne kunne fale seg nyttige innenfor et sosialt fellesskap
som serlig viktig. Det ville ikke veare det samme a veere nyttig hjemme; der inngikk de i

mindre grad i et fellesskap, og fikk dermed ikke muligheten til & bli sett.

«A vaere nyttig, det er viktig, fordi det er litt av den der, plukke bar og veere nyttig, det
er viktig for mange altsd, fordi at nar du sitter i ditt eget hjem, da blir det ingen tanker

om at du er nyttig altsa».

«Det tror jeg kan gi dem mestringsfalelse. De har ikke sa mange sanne muligheter tror
jeg pa egen hand, altsa flere av dem har hage, men jeg tror ikke det er det samme som

a gjore dette i fellesskapet, tror jeg da.

4.2 Erfaringer i mgte med pargrende

4.2.1 Personen med demens kan fgle seg loftet

Flere informanter har erfart at samhandlingen ved aktivitetshuset farer til at brukere fgler seg
Ioftet eller sterkere. Dette gjelder seerlig i tilfeller hvor ektefeller blir veerende mye sammen.

Pargrende blir da naturlig nok slitne, noe som kan fare til gnisninger mellom ektefellene. De
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frivillige erfarer at ektefellene i slike tilfeller ofte opptrer «korrigerende» ovenfor personen
med demens, og at det nettopp derfor er serlig viktig for brukeren a bli "loftet” og fé

oppmuntring av de frivillige. En frivillig uttaler det slik:

«Men det er noe med 4 bli lgfta, for da far man lyst til & gjare mer, og det tror jeg er
en viktig oppmuntring, sa for det er sikkert veldig mange som, hvis de har pargrende,

sa blir pargrende sliten, sa kan det bli gnisninger hjemme, har du glemt det igjen».

Noen frivillige erfarer at de samhandler med brukerne pa en mate som gjer at pargrende ser
personen med demens som en ressurssterk person, som fortsatt er mye og kan mye. Noen
frivillige ser at enkelte pargrende korrigerer personen med demens mindre etter at de har veert

ved aktivitetshuset en stund. En frivillig uttalte:

«Hun (ektefellen) ble sittende a lure pa hva som skjer na. Nei, liksom det var en slags

oppreisning for han pa en mate, & fa til en samtale som bare kom der».

Flere frivillige erfarte ogsa at brukerne fikk positiv oppmerksomhet og tilbakemeldinger av

sine pargrende hvis de kom hjem og hadde med seg noe til pargrende.

«Det er akkurat som barn som kommer hjem fra skolen og har laget en fin tegning, sa
sier mor at ah, den var fin du. Det sier de nar de kommer hjem med rgdbeter herfra i
karve, som smaker kjempegodt, de skal bruke den til leverposteien samme dag, ikke

sant».

«Da har dem noe & vise frem, vise til familien sin, eller naboen. Da far dem en

tilbakemelding av pargrende sine, at Guri meg sa flink du har veert».

4.2.2 Lette byrden for pargrende
De frivillige erfarte at aktivitetstilbudet lettet byrden for pargrende pa ulike mater. Ektefellene

som var hjemme, og ikke deltok pa tilbudet sammen med personen med demens, fikk

avlastning og egentid. Disse ektefellene kom ofte til aktivitetshuset pa utvalgte avslutninger
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eller konserter. De frivillige erfarte at for disse ektefellene var det, i tillegg til & fa avlastning,

viktig & fa gode opplevelser ssmmen med personen med demens innimellom.

«Jeg har tenkt at noen ganger er det helt tydelig at de har gode dager sammen, pa en
enklere mate enn nar de er hjemme. At de har gode dager sammen, og det har vert
med de ekteparene at de syns det har veert avlastende & veere her, fordi de har hatt

gode dager».

Enkelte ektefeller var med hver gang. Noen fordi begge partene gnsket det, andre fordi
personen med demens ikke gnsket a delta uten ektefellen. De frivillige erfarte at nar pargrende
og brukere var sammen pa dagaktivitetstilbudet, fikk de positive opplevelser ssmmen. En
frivillig fortalte at paregrende hadde gitt uttrykk for at det var positivt a8 komme sammen med

andre i lignende situasjon.

En frivillig fortalte at hun ogsa hadde lettet belastningen for pargrende etter at personen med
demens hadde sluttet pa dagaktivitetstilbudet og fatt plass pa bokollektiv. Da hun som frivillig
ble kjent med brukeren pa aktivitetshuset ble hun aktivitetsvenn, og fortsatte a besgke
brukeren ukentlig pa bokollektivet. Pargrende formidlet at den dagen hun besgkte

bokollektivet som frivillig,kunne pargrende prioritere & gjgre noe annet.
«Jeg er veldig glad for at jeg var mye hjemme i fjor vinter sann at jeg kunne gjere det.

Sa jeg fikk en nydelig blomsterbukett fra familien etterpa, takk for at da kunne hun ta

seg litt fri pa tirsdagene».

4.3 Samarbeid med ressurspersoner skaper laering og

anerkjennelse

4.3.1 Frivilliges utviklings- og laeringsprosess

Alle de frivillige fortalte om sin egen leeringsprosess i forhold til demenslidelser, og var

opptatt av a forsta personer med demens og hvordan de best kunne samhandle med dem. De

44



frivillige hadde imidlertid ulike utgangspunkt for sitt engasjement pa dagaktivitetstilbudet, og
dermed ulike utgangspunkt for samhandlingen. Noen hadde tidligere jobbet med personer
med demens, mens andre hadde erfaring som pargrende. De fleste erfarte at de hadde
kjennskap til hva som var viktig i mgte med personer med demens. Enkelte frivillige fortalte
imidlertid ogsa om ulike utfordringer i disse mgtene. En frivillig hadde opplevd det som
vanskelig & ha med brukere med ulike gnsker pa tur. En annen frivillig opplevde det som

utfordrende at en bruker ikke ville gjgre som den frivillige foreslo:

«Men det med bestemtheten, jeg har jo kjent henne noen ar, sa jeg vet jo det, men det
har forsterket seg, hun er jo sprek, ogsa liksom da kommer du med forslag, sa vil hun

ikke g& med pa det du sier, s& kommer hun med for lite klaer».

For & lzere mer om demens sgkte de frivillige rad, kunnskap og tips til mater & mgte brukerne
pa fra ulike ressurspersoner. Ressurspersonene inkluderte ulike ansatte, vertinnen pa
dagaktivitetstilbudet - og ogsa enkeltfrivillige som de sa hadde serlig ressurser og
kompetanse. De frivillige opplevde derfor at de hadde litt ulike behov for oppfelging og
opplering. Ressurspersoner hadde for eksempel arrangert fagdager og mater med

undervisning og refleksjon for de frivillige.

Flere frivillige fortalte at det hadde veert en utvikling i samspillet mellom de frivillige og
personene med demens. Enkelte fortalte at da tilbudet startet, og de begynte a arbeide som
frivillige, var noen av de frivillige like opptatt av andre frivillige som av brukerne. Disse
snakket da ofte mye med hverandre, istedenfor med brukerne. Ved at ressurspersonene pa
aktivitetstilbudet viet oppmerksomhet til personene med demens, og snakket om dette med de
frivillige, ble det en utvikling mot at de frivillige na fokuserte enda mer pa brukerne. «Vi er
her for brukerne», var en vanlig oppfatning, selv om fellesskapet med de andre frivillige

fremdeles var viktig. En av de frivillige fortalte om denne opplevelsen slik:
«Man (frivillige, min merknad) blir litt ivrige og snakker litt om ting, men jeg tror det

er viktig & fa med seg brukerne hele tiden, og det syns jeg faktisk vi har blitt flinkere

pa, for ansatte har vert opptatt av det, sa det har vi snakket mye om».
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4.3.2 Fleksibel og anerkjennende organisering av frivilligheten

En viktig forutsetning for at de frivillige snsket & bidra pa tiltaket var at ressurspersonene
organiserte driften slik at de frivillige kunne sette seg opp pa «vakter» nar de selv hadde ledig
tid, og pa aktiviteter som de interesserte seg for/var gode pa.

Flere frivillige erfarte at det var legitimt at de enkelte dager eller perioder prioriterte andre
ting, ut i fra hva som var viktig i deres eget liv. En frivillige prioriterte & vaere andre steder
maneder ad gangen, en annen fortalte at hun var ganske fast en dag pr uke, mens en tredje sa
at hun matte vere der hver 14. dag, ellers fglte hun at det gikk for lang tid mellom hver gang.

En frivillig forklarte pa denne maten hvorfor fleksibiliteten var viktig:

«Sann ma det veere, fordi sann er det a vaere pensjonist og ressurssterk, da har du

ogsa andre ting du skal gjare».

De frivillige opplevde at det var viktig for deres innsats som frivillig at ressurspersonene
organiserte frivilliginnsatsen pa en inkluderende og anerkjennende mate, og at de ble
oppmuntret til & bruke sine egne ressurser og erfaringer. De opplevde at de fikk lov til & gjare

det de var gode p4, og en frivillig uttalte:

«Jeg ser at de er veldig flinke til & bruke det som vi har a bidra med, de forskjellige
frivillige, at de spiller pa vare gaver og evner, veldig flink til & se hva forskjellige

mennesker har av ferdigheter.

Det at de frivillige fikk bruke sine unike evner og ferdigheter ble av flere sett pa som positivt
for brukerne, blant annet fordi det farte til et mer variert aktivitetstiloud. De erfarte ogsa at det
var lettere & fornye innholdet i tilbudet fordi det var flere frivillige. Erfaringen var at dette fikk
positive fglger for mgtene mellom dem som frivillige og personene med demens. En frivillig

trakk frem at en annen frivillig var flink med blomster, og at dette var positivt for brukerne:

«Hun er veldig flink til & trekke inn folk som har et eller annet som de kan bidra med,
sann som vi har en (frivillig, min merknad) som er flink i hagen, da har vi mulighet til
a dyrke ikke sant (...) og mange av de som er der, er oppe i arene, sa de kjenner igjen

de blomstene».
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De erfarte at de fikk gode tilbakemeldinger, tillit og anerkjennelse av ressurspersonene.
Ressurspersonene tok de frivillige pa alvor, og viste at de skjgnte viktigheten av hva frivillige
bidrar med. De fikk bekreftelse pa seg selv ved a gjere noe de var gode pa. En frivillig
uttrykte det slik:

«Det er en prioritering du gjer, fordi du har ressurser, fordi du syns det er hyggelig,
fordi du faler at det er nyttig, fordi du far gode tilbakemeldinger fra andre».

4.4 Lokalsamfunnsengasjement og omgivelser som

fremmer miljgarbeid

4.4.1 Engasjert i lokalsamfunnet

At tilbudet er i lokalsamfunnet har ulike fordeler for mgter brukerne imellom, mellom brukere
og frivillige, samt frivillige seg imellom. Enkelte frivillige erfarer at flere brukere kjente
hverandre fra tidligere, for eksempel gjennom deltakelse i samme foreninger i

lokalsamfunnet. En frivillig fortalte at en av brukerne som den frivillige sa ellers kunne veere

utenfor, opplevde god kontakt fordi han traff en han kjente fra tidligere:

«En faller litt utenfor pd grunn av horsel (...) blir sittende litt utenfor og kan ikke folge
med i en stor samtale, alt er ikke sa lett & fa sagt hgyt til han, han har truffet en

venninne han kjente fra fgr der, og de har veldig god kontakt».
Flere frivillige fortalte at de kjente brukere fra ulike sammenhenger i lokalsamfunnet, far de
begynte som frivillige. Noen var/hadde vart naboer, noen kjente hverandre via bekjente, noen

fra idretten. En frivillig sa fglgende:

«Jeg tror nok at det blir ekstra naert. Det er klart at det er noen der som er ekstra nert

hjertet mitt, fordi jeg kjenner dem sd godt fra for”.
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At tilbudet var i neermiljget hadde positive falger for matene de frivillige imellom. Ifglge flere
frivillige er det viktig for dem a treffe andre frivillige i neermiljget, og enkelte opplever at det

gir dem starre tilhgrighet til neermiljget.

De frivillige fortalte om ulike fordeler ved at de kjente til brukerne, og mgtte dem i eget
narmiljg pa fritiden. En frivillig hadde erfaring med a ha hjulpet to naboer i malgruppen inn
pa aktivitetstilbudet. Den frivillige bidro til at brukerne ble trygge der, og brukerne har fortsatt
a benytte tilbudet. Enkelte frivillige har erfart at det er lettere for brukere som bor i nerheten
av dagaktivitetstilbudet & benytte seg av tilbudet. Da har de kanskije hatt et forhold til stedet
tilbake i tid.

«Hvis folk har bodd her en stund, sa har de jo gatt forbi der i mange ar, kan det veaere
lettere & fa de til & komme pa besgk, hvis de bor i nerheten».

Det at tilbudet er i nzermiljget har ogsa gjort det lettere for frivillige & verve seg.

«En annen ting jeg ma jo si at jeg er veldig glad for at det er noe som er sapass nrt,
jeg syns det at & reise tre mil, til den andre enden av kommunen hadde vart mer
tiltak».

Enkelte frivillige fortalte imidlertid om utfordringer knyttet til at brukerne bodde i deres eget
nermiljg. En erfarte at hun matte vere veldig bevisst pa a sette grenser for kontakten mellom
brukerne og seg selv som frivillig. Hun forsgkte a ikke ha for mye omgang utenom det

organiserte aktivitetstilbudet, og bad dem for eksempel aldri inn i sitt eget hjem.

4.4.2 Omgivelsene gir varierte mulighet for miljgarbeid
Flere frivillige erfarte at huset hadde en rolig atmosfere, og at det var et sted det var godt &

komme inn i. En uttrykte at man fikk ro i sjelen pa aktivitetshuset, en annen erfarte at stedet

gjorde at man kunne veere apen.
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«Det at det er sa romslig og hyggelig, ja man blir glad av & komme inn i huset, det har

mye a si».

De frivillige erfarte at husets fysiske kvaliteter var viktig for brukerne. En frivillig omtalte

selve huset som inkluderende. Det pavirket humgret, og ulike rom ga ulike inntrykk.

«Det er veldig mange muligheter, vi kan bare ga ned i kjelleren, sa er det en helt
annen opplevelse der, og gjere helt andre ting, det hgres annerledes ut og det lukter

annerledes. Det gir en slags stimulans & sette seg inn i det granne rommet ikke sant».

De frivillige erfarte at huset skaper vakre rammer for fellesaktiviteter.

«Det med maltider, da far du mat i deg, og du far snakket med noen, og det er pene
omgivelser. Altsa det tror jeg, det gjelder jo alle mennesker det, og fa det ordentlig, at

det ser pent ut, det betyr veldig mye».

Hagen innbyr ogsa til aktiviteter. Flere frivillige nevner at hagen gir muligheter til ulike
aktiviteter som enkelt kan tilrettelegges for mestring. Bade vedjobbing, raking, kjering med

trillebar, ripsplukking og plukking av lgvetann nevnes. En frivillig uttaler:

«Det er lett & se lgvetannen, det er en kjent blomst helt fra man er liten tror jeg, det er

vanskelig a gjere det feil».

Flere frivillige har sett at det er positivt for brukerne a delta pa hagebruk. En frivillig
fremhever at dette gjer tilbudet til noe bestandig og helhetlig.

«Vi har holdt pa sapass lenge, vi har fulgt en hel syklus, vi har diskutert hva vi skal s3,
hva skal vi egentlig dyrke, sa har vi skaffet frg, s har tiden kommet, sa er det en

smertefull prosess, spire og vanne og herde, prikle».

Flere frivillige trekker frem at det serveres mat som er produsert i hagen, og at dette er noe
som bade frivillige og brukere etter stor pris pa. De har for eksempel plukket rabarbra til

rabarbrasaft og nesle til neslesuppe.
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Videre erfarer de frivillige at det er viktig & fa frem minner hos personene med demens. En

frivillig trekker frem at det er positivt a ha tilbudet i landlige omgivelser:

«Tror det betyr mye & ha tiloudet med et sted med hage, det er mye minner i den

generasjonen der».
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5 Drafting

| resultatene ble fire tematiske hovedomrader presentert, disse var: 1) relasjonsbygging,
fellesskap og aktivitet i fellesskapet, 2) samarbeid med ressurspersoner skaper laering og
anerkjennelse, 3) erfaringer i magte med pargrende og 4) lokalsamfunnsengasjement og
omgivelser som fremmer miljgarbeid. I lys av valgte teoretiske perspektiver og tidligere
forskning vil jeg i det felgende drgfte studiens problemstilling og resultater ut fra de
gjennomgaende tematikkene: gjensidighet, «personsentrering» for de involverte og bygging

av sivilt engasjement og oppgaveglidning i helse- og omsorgssektoren.

5.1 Gjensidighet

Resultatene i denne studien viser at de frivillige opplever at de gir mye av seg selv. Noe av det
de erfarte var at de bidro ved a Iytte til personene med demens, og ved & gi komplimenter. De
frivillige mente at dette var viktig fordi det blant annet farte til gkt selvrespekt hos brukerne.
En metaanalyse av intervjustudier som tematiserte personer med demens sine erfaringer om
egne relasjoner, fant at personene med demens opplevde endrede relasjoner - de kunne fale
seg ekskluderte og ensomme (Thagaard, 2013). Dette viser at mange personer med demens
har et behov for & bli bekreftet i sosiale relasjoner. A bli bekreftet kan muligens pévirke
maktrelasjonen mellom den som yter hjelp, den frivillige, og den som mottar hjelpen.
Greenwood med flere (2016) skriver at selv om relasjonen mellom den frivillige og personen
med demens var ganske lik en vennerelasjon, var det likevel en maktubalanse i relasjonen, der

den frivillige hadde mer kontroll enn personen med demens.

Imidlertid viser ogsa resultatene i min intervjustudie at de frivillige opplevde at de «fikk»
mye. Dette er i trad med resultater fra forskning om frivillighet pa langtidsavdeling, der
frivillige oppga at deres engasjement pa ulike mater hadde utbytte for dem selv som personer
(Eriksen et al., 2016). Denne gjensidigheten mellom de frivillige og personene med demens
gjenfinnes flere steder i resultatene. Gjensidigheten ble av deltakerne i min studie blant annet

beskrevet ved at en frivillig snakket om at brukerne betydde noe for dem, og at de betydde
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noe for brukerne. De frivillige beskrev videre at de bygget gode og tillitsfulle relasjoner til
personene med demens - relasjoner som var positive bade for personene med demens og for
dem selv som frivillige. Disse resultatene stgtter dermed tidligere forskning innen frivillighet
for hjemmeboende personer med demens (van der Ploeg et al., 2012; van der Ploeg et al.,
2014). Resultatene fra min studie er ogsa i trad med resultater fra frivillig aktivitet med
personer med demens pa langtidsavdeling. Van der Ploeg med flere (2014) erfarte at nar
beboeren var engasjert, opplevde de frivillige en gjensidighet som ble beskrevet som at bade
beboeren og de selv opplevde glede. Samtidig erfarte enkelte frivillige utfordringer i
relasjonen, for eksempel at personen med demens ikke alltid samarbeidet. Tilsvarende
utfordringer er kjent fra tidligere forskning innen dette omradet (Guerra et al., 2012;
Soderhamn et al., 2012).

Den nevnte gjensidigheten i relasjonen kan ogsa ses i lys av hvordan hjelperelasjonen i helse-
og sosialfag har endret seg, fra for a vaere mer ekspert-hjelper, til na a ha et ideal av mer
likeverd, anerkjennelse og gjensidighet - en mer relasjonsrettet tilnserming. Grimen betrakter
gjensidighet som en barende mellommenneskelig kvalitet (Grassel & Schirmer, 2003), og
man kan ogsa se pa gjensidighet som kulturelt betinget - det vil si gjensidighet i akkurat denne
settingen, i denne kulturen (Grimen, 2009). Ifglge Middelthon (2006) kan det ogsa vere at en
type gjensidighet er knyttet til serskilte relasjoner.

Det kan se ut til at det er ulike typer gjensidighet som praktiseres i min studie. Pa én mate kan
det se ut til at gjensidigheten for de frivillige innebaerer at det praktiseres sakalt isomorf
gjensidighet eller isomorf resiprositet, det vil si at det utveksles ytelser eller gaver som er
like i form” (Middelthon, 2006). Eksempler pa dette er at de bade ga og fikk spgrsmal om
hvordan de hadde det, og bade ga og fikk tegn pa fysisk neerhet (for eksempel en klem).

Av resultatene kan det ogsa se ut til at gjensidigheten praktiseres annerledes, for eksempel ved
at de frivillige ga hjelp, men fikk igjen for eksempel anerkjennelse og kunnskap fra
ressurspersoner, eller kontakt med andre frivillige. Det vil si at de frivillige mottok
tilbakemeldinger fra ansatte/ressurspersoner (anerkjennelse), og at dette kan ses pa som en del
av gjensidigheten «i det store bildet» for de frivillige. Det er ogsa beskrevet i en antropologisk
undersgkelse fra Batsfjord at a motta anerkjennelse for det en har gitt kan sikre likeverdet
(Middelthon, 2006). Resultatene i min studie viste altsa at de frivillige erfarte at de fikk
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anerkjennelse av ansatte, og at de frivillige ogsa hadde behov for a bli sett. Dette resultatet
statter tidligere forskning innenfor frivillighet i dagaktivitetstilbud (Lien, 2001), og ogsa
innen frivillighet i demensomsorg for hjemmeboende (Soderhamn et al., 2012) - og ser ut til &
veere viktig for de frivillige.

Resultatene viste at de frivillige ogsa bygget relasjoner til andre frivillige, og fellesskapet de
frivillige imellom ble ogsa sett pa som viktig. | fglge Putnam (2001b) kan frivillige gjennom
frivillig arbeid fa tilgang til nye nettverk. Det kan se ut som dette er tilfellet for de frivillige

ved dagaktivitetstilbudet i min intervjustudie.

Resultatene viser ogsa at de frivillige mente at nar personene med demens lagde noe pa
dagaktivitetstilbudet som de tok med seg hjem, sa ble det lagt til rette for at personen med
demens fikk «gi noe» til sine pargrende. De frivillige erfarte at dette i sin tur forte til at
brukerne «fikk» substansielle tilbakemeldinger eller kompliment fra sine pargrende, for
eksempel «&, sa flink du har veert». | resultatene er det ogsa eksempler pa at maten de
frivillige har samtalt med brukerne pa, med pargrende til stede, har fert til at brukerne i falge
de frivillige fikk en slags «oppreisning» - noe som kan forstaes som en stgrre gjensidighet i
relasjonen. Eriksen med flere (2016) viste at personer med demens kunne oppleve seg som en
byrde for partneren eller familien sin. Dette kan veere med pa a underbygge de frivilliges
tilneermingsmater, som, pa en sensitiv mate, «lgfter» personen med demens i relasjonen til
sine pargrende. Dette kan potensielt oppleves godt for begge parter, og viser hvordan

dagaktivitetstilbudet hadde betydning for livet til brukerne ogsa pa hjemmebane.

5.2 «Personsentrering» for de involverte

Mine resultater innebarer mange eksempler pa at de frivillige forsgkte a vise at de verdsatte
personene med demens (bade verbalt og nonverbalt) og dette er et av hovedelementene i
praktisering av personsentrert omsorg (Grassel & Schirmer, 2003). De frivillige trakk som
nevnt frem at noe av det mest sentrale ved dette dagaktivitetstilbudet var det inkluderende
fellesskapet. Videre ble det ansett som viktig a utvikle gode relasjoner til brukerne, og
samtidig bidra til at de folte seg «lgftet» eller sterkere. Dette er ogsa i trad med teori om

personsentrert omsorg, der det nettopp fremheves at «menneskelig adferd har sitt grunnlag i
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mellommenneskelige relasjoner, og at personer med demens har behov for et berikende sosialt
miljg som bade kompenserer for svakhetene deres og gir muligheter for personlig vekst»
(Brooker, 2013).

Mange informanter trakk ogsa frem at det virket som at det & oppleve mening, mestring og a
veere til nytte i dette fellesskapet var serlig viktig for personene med demens. | denne
konteksten kan det dermed se ut til at personsentrert omsorg i stor grad handler om a forsgke a
legge til rette for et godt fellesskap/berikende sosialt miljg, gode relasjoner og a gi brukerne
mulighet for personlig vekst, noe som er sentrale elementer ved personsentrert omsorg
(Brooker, 2013). Det synes ogsa apenbart i mine resultater at dagaktivitetstilbudet bidrar til at
brukerne i starre grad tar del i livet i sitt neermiljg. Ifglge Brooker (2013) er det i praktisering
av personsentrert omsorg viktig for personen med demens a oppleve at han/hun nettopp er del
av sitt nermiljg (Brooker, 2013). Av profesjon er jeg ergoterapeut, og innen denne
profesjonen har Lawlor (2003) foreslatt & se pa aktivitet som at den ikke bare oppstar fra et
individ, men at aktivitet ogsa kan forstas som et ”co-constructed” fenomen, av gjensidig
engasjerte individer. Hun peker pa a utforske det 4 ”doing something with someone else that
matters” (Brooker, 2013).

| resultatene ble det flere ganger trukket frem eksempler pa hage- og utendgrsaktiviteter, og
de frivillige erfarte at hagen ga muligheter til ulike aktiviteter som enkelt kunne tilrettelegges
for mestring (for eksempel raking og a jobbe med ved). Dette er i trad med resultater fra en
studie som intervjuet personer med demens i tidlig fase om utendgrsaktiviteter (Lawlor,
2003). I studien til Olsson med flere (2013) strevde personene med demens for & opprettholde
utendersaktiviteten til tross for hindringer, og de opplevde det & vare utenders som en
bekreftelse av seg selv (Olsson et al., 2013). Kanskje ogsa det a gjere aktiviteter man mestrer/
opplever nytte eller mening, i et fellesskap, kan virke identitetsforsterkende for personen med

demens?

Resultatene i min studie viser at de frivillige erfarte at de fikk gjere det de opplevde at de var
gode pa. Resultatene tyder videre pa at det jeg i min studie kaller ressurspersoner, sgker etter
og virker interessert i andre frivilliges ressurser. At de frivillige fikk gjere det de selv
opplevde at de var gode pa, hadde en positiv innvirkning pa de frivillige. Séderhamn med
flere (2012, s 66) fant at frivilligarbeidet ved et dagaktivitetstilbud styrket de frivilliges
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personlige identitet som aldrende omsorgsgivere. Samme forskningsartikkel peker ogsa pa
hvordan man i tilneermingen til frivillige sgkte a tilpasse oppgaver og ansvar for frivillige slik
at de trives. | dette studiet skriver forfatterne at ansatte hadde sett at det kunne veere vanskelig
for tidligere profesjonelle omsorgsytere a tilpasse seg rollen som frivillig, fordi de pa noen
mater var underlegne, fordi de na var underordnet de profesjonelle. De ansatte ved dette stedet
hadde last denne utfordringen ved a knytte nettopp disse frivillige nermere til
dagaktivitetstilbudet (Olsson et al., 2013). Samme studie fant, i likhet med i min studie, at
innvirkning og deltagelse i planlegging av jobben ble ansett som viktig (Soderhamn et al.,
2012). Dette med at de frivillige i min studie anser hverandre som ressurssterke er i trad med
resultater fra frivilligforskning som fremhever at eldre som bidrar mest med frivillig omsorg
er de som har best livskvalitet, mental helse, sosialt nettverk og sosiale ressurser (Soderhamn
etal., 2012).

Personsentrert omsorg skal ikke bare verdsette personen med demens, men ogsa de
profesjonelle hjelperne (Jegermalm & Jeppsson Grassman, 2009; Matthies, 2006). Resultater
fra min studie viser at denne verdsettingen ogsa er viktig for frivillige hjelpere i

demensomsorgen, og at ogsa oppfalgingen av de frivillige med fordel kan “personsentreres”.

5.3 Bygging av sivilt engasjement og oppgaveglidning i

helse- og omsorgssektoren

De frivillige fremstilte gruppa med ord som «vi er som en stor familie», og vektla at brukerne
knyttet seg til de frivillige og til hverandre. Ut i fra teori om sosial kapital kan dette forstaes
som sammenbindende sosial kapital (Putnam, 2001b). Dette er en type sosial kapital som
ifglge Putnam kan forsterke spesifikk gjensidighet, mobilisere solidaritet mellom
medlemmene, og virke forsterkende pa identiteten (Putnam, 2001b). Vi vet ikke hvordan dette
oppleves for personene med demens, men det vil trolig veere positivt for dem hvis gruppa
oppleves som at den genererer sammenbindende sosial kapital. Ifglge Putnam (2001b) kan
grupper med slik sosial kapital virke lite apne. De frivillige i denne studien hadde sett
eksempler pa at enkelte personer med demens hadde besgkt stedet og ikke kommet tilbake.

Dette ble forklart av de frivillige som at de ikke var «like» resten av gruppa.
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Resultatene viser ogsa at det var sosial kontakt og samhandling mellom ulike grupperinger, og
at dette forte til tillit mellom frivillige og brukere. Dette er typiske ressurser i grupper med
sosial kapital av mer brobyggende karakter (Putnam, 2001b). Resultatene fra min
intervjustudie viser ogsa at det har vert kunnskapsutveksling, blant annet om demens, mellom
ressurspersoner og frivillige. Ifalge Putnam er ressurser i brobyggende sosial kapital blant
annet informasjonsutveksling mellom ulike grupperinger i et nettverk. |
dagaktivitetskonteksten har dermed en gruppering (frivillige) fatt mer kunnskap, som kan
veere nyttig for de frivillige ogsa i andre nettverk de ulike frivillige tar del i.
Dagaktivitetstiloudet kan dermed apne opp og «bygge bro» mellom personene med demens
og lokalsamfunnet, men ogsa mellom de frivillige og lokalsamfunnet. Et eksempel pa dette
var hvordan de frivillige erfarte at de gjennom a bli kjent med andre frivillige opplevde en
starre tilhgrighet til sitt eget neermiljg. Det utvikles gjensidige normer som binder mennesker
sammen og skaper tillit mellom mennesker i ulike grupperinger. Ifglge Putnam vil kontakt
mellom ulike grupperinger kunne bidra til at samfunnet blir mer robust og funksjonsdyktig
(Putnam, 2001b). Det kan ses som positivt a sette sammen ulike grupperinger som frivillige
og personer med demens i slike dagaktivitetstiltak, dersom det bidrar til et samfunn som er
mer robust og funksjonsdyktig. Dette kan bygge opp under argumentet for & ha frivillige som
en gruppering inn i slike tilbud. Kunnskapstilegnelsen kan ogsa vare viktig for samfunnet idet
at kunnskapen om demens spres ut til en stgrre del av befolkningen. Slik kan personer med
demens kanskje mgate starre forstaelse i lokalsamfunnet, og dette kan bidra til et mer

demensvennlig samfunn.

I lys av teori om sosial kapital, kan det altsa se ut til at dagaktivitetstilbudet bade har
sammenbindende og brobyggende sosial kapital. At en gruppe har elementer av begge typer
sosial kapital er ikke uvanlig ifglge Putnam (2001b).

Det er flere eksempler i mine resultater pa at det er positivt for bade brukerne og de frivillige
at tiltaket er i deres eget lokalsamfunn. Ifglge Putnam er prinsippet om nettverk og verdien av
den assosierte generaliserbare gjensidighet helt sentralt ved sosial kapital (Putnam, 2001b).
Det betyr at man gjar noe for noen, uten a forvente gjengjeldelse umiddelbart, men at man
samtidig er trygg pa at i fremtiden vil en eller annen gjengjelde tjenesten. Ifglge Putnam
(2001b) blir den sosiale kapitalen som slik skapes i mellommenneskelige relasjoner et

element pa samfunnsniva. Overfart til dagaktivitetstilbudet i min intervjustudie vil det si at de
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frivillige gjgr noe for personer med demens uten & umiddelbart forvente gjengjeldelse, men at
dette bidrar til & bygge sosial kapital og tillit pa lokalsamfunnsniva. De frivilliges aktivitet kan
forstas som sivilt engasjementet, og dette er ifglge Putnam (2001b) med pa & bygge trygge

lokalsamfunn.

Resultatene fra min intervjustudie viser samtidig at det ogsa kan veere ulemper knyttet til at de
frivillige bor i samme lokalsamfunn som brukerne av dagaktivitetstilbudet. Blant annet matte
enkelte frivillige veere searlig bevisst pa a sette grenser, ogsa pa dager de ikke arbeidet som
frivillige pa dagaktivitetstilbudet. En frivillig erfarte at dette gjorde at hun opplevde at hun
ikke kunne be personene med demens hjem til seg. Frivilliges grensesetting tematiseres ogsa i
tidligere forskning (Brooker, 2013).

Bygging av relasjoner og fellesskap var altsa viktig for de frivillige i min studie. Dette statter
opp under resultater fra et forskningsstudie om samarbeid mellom frivillig sektor og
kommunale tjenester pa pleie- og omsorgsfeltet som viste at det i mange tilfeller var det &
skape sosial kontakt med andre mennesker som var de frivilliges styrke og fokus (van der
Ploeg et al., 2012). | Demensplan 2020 fokuseres det pa at samarbeid med frivillig sektor kan
legge til rette for gkt sosial kontakt og aktivitet (Solbjar et al., 2014). Samlet sett viser
resultatene fra denne studien at de frivillige tar mange oppgaver som profesjonelle tradisjonelt
har, og har hatt, pa ulike dagaktivitetstilbud. Dette kan tyde pa at det innenfor helse- og
omsorgssektoren foregar en oppgaveglidning, der noen oppgaver i starre grad tas over av
frivillige. Oppgavefordelingen ved dette dagaktivitetstiloudet utgjer et eksempel pa at
oppgaver og strukturer forandrer seg i samfunnet, kan st som et eksempel pa at velferdsstaten
er i utvikling, slik blant annet NOU Innovasjon i omsorg peker pa som en gnsket utvikling
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2015b).

Resultatene viser videre hvordan eldre, ressurssterke, frivillige kvinner som har gatt av med
pensjon bidrar til gode hverdager for en brukergruppe som er i vekst, mens de samtidig bidrar
positivt til egen helse - samt bygger gode sivilsamfunn - nettopp slik det etterlyses i NOU
Innovasjon i omsorg (NOU 2011, 2011). Det kan hevdes at det kan veere fare for at det at de
frivillige ”skal ha noe igjen” for innsatsen, kan forringe kvaliteten pa tilbudet, fordi man ogsa
ma ta hensyn til- og tilrettelegge for de frivillige. Resultatene fra denne studien viser at det
ene ikke trenger a utelukke det andre. Fortolkningen av mine resultater kan ses pa som et
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eksempel pa en vinn-vinn situasjon slik Rgnning (2011, s 22), vektlegger som grunnleggende

for & hente ut potensialet i den frivillige omsorgen.

5.4 Metodediskusjon

| denne studien har jeg valgt a ta utgangspunkt i begrepene Thagaard (2009) presenterer;
palitelighet (reliabilitet), gyldighet (validitet) og overfgrbarhet (generaliserbarhet) i
diskusjonen av kvaliteten pa min intervjustudie. Palitelighet, eller reliabilitet, handler om en
kritisk vurdering av om forskningen er palitelig og tillitsvekkende utfgrt. Gyldighet, eller
validitet, er knyttet til tolkning av data, det handler om gyldigheten av tolkninger forskeren
har kommet fram til. Overfgrbarhet eller generaliserbarhet handler om hvorvidt resultatene og
fortolkning av resultatene i min intervjustudie kan gjelde for andre settinger (NOU 2011,
2011). For a tydeliggjare disse begrepene henviser Thagaard (2009) til Silverman sin bruk av
begrepene; transparens og troverdighet (Silverman, 2011), disse begrepene blir ogsa benyttet i

metodediskusjonen.

5.4.1 Palitelighet

Palitelighet handler om en vurdering av om forskningen er palitelig og tillitsvekkende utfart.
Thagaard henviser til Silverman (2011), som fokuserer pa at paliteligheten kan styrkes ved a
gjare forskningsprosessen transparent eller gjennomsiktig. | design- og metodekapittelet har
jeg sakt a gjare forskningsprosessen transparent, ved a gi en detaljrik redegjgrelse for
forskningsprosessens ulike faser. Silverman (2011) beskriver ogsa at en studies
gjennomsiktighet, og derved palitelighet, kan styrkes gjennom teoretisk gjennomsiktighet.
Min intervjustudies teoretiske gjennomsiktighet er forsgkt styrket ved et grundig teorikapittel,
og ved eksplisitt bruk av teorier knyttet til resultater i draftingskapittelet. Palitelighet kan
fremmes ved at flere forskere arbeider sammen og diskuterer avgjgrelser i de ulike fasene av
forskningsprosessen (Thagaard, 2013). Studien ble gjennomfart som en mastergradsstudie,
der veiledning og diskusjon med andre mastergradsstudenter samt vitenskapelige ansatte ved
Vid Oslo har foregatt gjennom hele forskningsprosessen, i tillegg til individuell veiledning av

formelt oppnevnte veiledere.
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Utvelgelsen av informantene kan virke inn pa paliteligheten (Thagaard, 2013). Det at den
ansatte valgte ut frivillige som skulle delta i studien kan ha pavirket hvem av de cirka 15
frivillige som ble spurt om a delta. Det er mulig at de som ble intervjuet var mer positive og
hadde mer utbytte av & vere frivillige enn andre, og at den ansatte ubevisst valgte ut disse til
delta i studien. P& den annen side ble det pa forhand snakket grundig om hensikten med

studien med den ansatte - som uttrykte god forstaelse for dette.

Utvalget bestod av eldre, etnisk norske kvinner hvor alle hadde erfaring med personer med
demens fgr de kom i kontakt med stedet jeg rekrutterte fra. Det kan ses pa som en svakhet ved
utvalget at det kun var kvinner. Dette var forgvrig ikke overraskende, da lignende
forskningslitteratur finner tilsvarende skjevhet i kjgnnsandelen (Tjora, 2012). Det var likevel
variasjon i utvalget ved at det var; 14 ars aldersvariasjon (de var mellom 65 og 79 ar), ulik
yrkesbakgrunn og sivil status. Utvalget gjenspeiler de som arbeidet pa dette stedet. Det er
ingen enighet om antall deltakere i kvalitative studier, antallet i denne studien var seks. For &
vurdere om det er inkludert nok deltakere i en studie snakkes det ofte om informasjonsrikdom,
det vil si at det vurderes om materialet inneholder rike nok data til at problemstillingen kan
belyses fra ulike sider (Soderhamn et al., 2012). Etter at det var rekruttert seks deltagere ble

det vurdert at materialet var tilstrekkelig informasjonsrikt.

Det ble benyttet diktafon for a tilrettelegge for bruk av sitat. Dette ble gjort for a styrke
paliteligheten, da deltagerens sitater tydeliggjeres for leseren (Malterud, 2013). Forskerens
refleksjon over konteksten for innsamlingen av data vil fremme reliabilitet. Intervjuene ble

utfart pa ngytrale sted.

Ifalge Tjora gker det en studies palitelighet nar forskeren er bevisst pa hvordan egen bakgrunn
kan pavirke tolkning av resultater (Tjora, 2012). Det skal tilstrebes at tolkningen kommer som
en konsekvens av analyse og innsamlet data, og ikke ubevisst eller bevisst pavirkes av ens
egen forforstaelse (Tjora, 2012). For a styrke paliteligheten i min studie forsgkte jeg dermed a
veere bevisst pa hvordan min egen bakgrunn kunne pavirke tolkningen av resultatene. Min
bakgrunn som ergoterapeut utgjgr del av min forforstaelse som kan gjare at jeg blir opptatt av
andre ting enn personer med annen yrkesbakgrunn. Min profesjonelle erfaring er ogsa fra det
samme feltet jeg her arbeider innenfor. Jeg merket at jeg underveis i dataanalysen ble veldig
opptatt av kunnskapsnivaet til de frivillige. Hadde de nok kunnskap om demens eller ikke, og
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hadde de forstaelse for sykdommen? I diskusjoner med veileder ble jeg mer fokusert pa hva
de frivillige selv var opptatt av, noe som var et viktig steg i arbeidet med dataene. For a sikre
en sa god tolkning av materialet som mulig hadde jeg hjelp av en medstudent til & analysere
meningsenheter for a sikre at ogsa andre kunne vere enige i min identifisering av
meningsenheter. | tillegg har jeg forsgkt & beskrive gjennomfgringen av intervjuene og
behandlingen av data s& detaljert som mulig. Min veileder har ogsa deltatt i diskusjoner om
tolkningen av data for & sikre at det er generell enighet omkring abstraheringene som er gjort
til temaer. Selv om en forsker alltid vil prege de resultatene som blir analysert frem pa en eller
annen mate, er det fortsatt viktig a sgke mot en sa verdifri forskning som mulig, selv om dette

kan veere en utopi.

5.4.2 Gyldighet

Gyldighet kan presiseres ved a stille sparsmal ved, eller vurdere, hvorvidt tolkningene er
gyldige i forhold til den virkeligheten vi har studert (Tjora, 2012). Ifelge Thagaard (2013) kan
begrepet gjennomsiktighet (Thagaard, 2013) gi et relevant utgangspunkt for & vurdere
studiens validitet. Nar forskeren skal styrke en studies gyldighet gjennom gkt
giennomsiktighet, inneberer dette at forskeren tydeliggjer grunnlaget for fortolkninger ved a
eksplisitt gjare rede for hvordan analysen farte til studiens konklusjoner (Silverman, 2011).
Dette inneberer a gjgre rede for fremgangsmater i studien (Thagaard, 2013). Dette har jeg

etterstrebet ved a gi en deltaljrik beskrivelse av analyseprosessen.

Det er seerlig viktig hvordan forskeren beskriver erfaringer fra studien, og hvordan relasjoner
til deltagerne bygger opp under konklusjoner i studien. Forskerens relasjoner til deltagerne i et
gitt studie kan ha en sammenheng med hvordan forskeren posisjonerer seg i relasjon til
deltagerne (Thagaard, 2013). Jeg hadde mett informantene tidligere i profesjonell
sammenheng. Jeg hadde ikke hatt arbeidsgiveransvar for noen av de involverte partene i
studien. Jeg hadde ikke noe gnske om a fremstille hverken frivillige, ansatt eller stedet pa
noen bestemt forutinntatt mate. Da jeg hadde mgtt informantene tidligere ble det serlig viktig
a veere bevisst pa dette i alle stegene av forskningsprosessen. Dette var ogsa tema for
veiledningen i gruppeseminarene og i den individuelle veiledningen, bade i datainnsamling og

i analyseprosessen. Dette ble gjort for & minimere risikoen for at jeg som forsker, bevisst eller
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ubevisst, skulle posisjonere meg i forhold til deltagerne gjennom presentasjon eller tolkning
av resultater. Det vil si at jeg ikke har hatt et gnske om & fremstille resultater eller

konklusjoner «farget» av at jeg tidligere hadde mgtt informantene i jobbsammenheng.

5.4.3 Overfgrbarhet

Grunnlaget for overfarbarhet i kvalitative studier er fortolkningen. Nar overfgrbarhet skal
vurderes, ma man se pa om den tolkningen som er utviklet innenfor rammene av et gitt studie
ogsa kan veere relevant i andre sammenhenger (Thagaard, 2013). Det er grunn til a anta at
fortolkningen som er utfert ut fra resultater i denne studien, kan gjelde for andre lignende
sammenhenger. Jeg vurderer at begrepet gjensidighet slik det er tolket i denne settingen kan
veere relevant i andre lignende settinger, der frivillige arbeider ssmmen med ansatt, med
personer med demens i tidlig fase. Likeledes at fortolkningen av personsentrering og sosial
kapital i lys av mine resultater kan veere relevante og overferbare i andre lignende settinger,
der frivillig arbeid utfgres innenfor konteksten av et dagaktivitetstilbud, som ligger i

nermiljget.
Utvalget i et studie er sentralt i diskusjonen om overfarbarhet (Thagaard, 2013). P& grunn av

utvalget er det begrenset mulighet til & si at resultatene er gyldige for yngre personer, for

menn eller for frivillige med annen etnisitet.
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6 Avsluttende betraktninger og implikasjon for

videre praksis og forskning

6.1 Avsluttende betraktninger

| denne studien har jeg utforsket erfaringer med a arbeide pa et dagaktivitetstilbud med

personer med demens i tidlig fase blant kvinnelige frivillige.

Resultatene ble diskutert opp mot betydningen av ulike typer gjensidighet. Gjensidigheten ble
av deltakerne i min studie beskrevet blant annet ved at en frivillig snakket om at brukerne
betydde noe for dem, og at de betydde noe for brukerne. Et annet eksempel er at tilbudet kan

virke identitetsforsterkende bade for personen med demens og for enkelte frivillige.

Jeg har videre diskutert hvordan personsentrering for de involverte kan utgjare betingelser for
frivillig engasjement. A bygge trygge relasjoner sa ut til & veere en viktig del av
personsentreringen i denne settingen, og sett fra de frivilliges stasted sa dette ut til & kunne
bidra til & forebygge sosial isolasjon hos brukerne. A oppleve mening, vare nyttig for andre
og & mestre aktiviteter i et inkluderende fellesskap sa ut til & vaere vesentlig for personene med
demens, og ble draftet som et uttrykk for personsentrert omsorg i denne studien. Ett av
elementene i personsentrert omsorg handler nettopp om a skape inkluderende fellesskap og
trygge sosiale miljger. Resultatene kan muligens ogsa bidra til & utvide synet pa hva

personsentrert omsorg i et dagaktivitetstilbud kan innebeere, sett fra frivilliges perspektiv.

Tidligere forskning og teori har som nevnt vist at personsentrering kan veare viktig for
profesjonelle omsorgsgivere, men denne studien tyder pa at dette ogsa kan veere overfarbart

for frivillige som har kontakt med personer i tidlig fase av demenssykdom.
Til sist har jeg diskutert hvordan resultatene kan vare et eksempel pa hvordan frivilliges

innsats kan utgjgre et bidrag til & videreutvikle trygge og demensvennlige lokalsamfunn. Det

frivillige, sivile engasjementet sa ut til & eksemplifisere en gnsket oppgaveglidning i
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primarhelsetjenesten. Den sosiale kapitalen som ser ut til & vaere virksom i denne settingen
virker & ha bade brobyggende og identitetsforsterkende effekt, og sarger for kontakt mellom
flere grupper som ellers ikke ville ha hatt kontakt. Relasjonsbygging i nettverk gjor at
gjensidigheten utvides, og bidrar til utvikling av tryggere og mer tillitsfulle sivilsamfunn.

6.2 Implikasjoner for videre forskning

Resultatene i studien kan veere viktige for forskere fordi de gir innsikt i et felt som det er
forsket lite pa. Studien kan bidra til videre forskning pa feltet for eksempel ved & generere
hypoteser. Det bar forskes mer pa betydningen av relasjoner og inkluderende fellesskap, samt

betydningen av aktiviteter som kan bidra til opplevelse av mestring og mening i et fellesskap.

Studien viste at & drive et dagaktivitetstilbud i et lokalsamfunn i en liten kommune sa ut til &
vaere viktig for de frivillige. Hvorvidt dette er tilfelle ogsa i andre lokalsamfunn, ma det
forskes videre pa i starre studier. Studien reflekterer kvinners erfaringer med a veere frivillige.
Det er imidlertid viktig a involvere menn mer i frivillig arbeid, og det bar derfor forskes mer

pa deres erfaringer.

Det kan ogsa vaere interessant a forske videre pa opplaringsprogram for denne gruppen
frivillige i lignende settinger, og som del av dette for eksempel utforske
voksenopplaringsprinsipp som metode for a laere opp frivillige - for a ta de frivilliges
perspektiv pa alvor. Samtidig som man tar pa alvor at pasienter med demens er en serlig

sarbar pasientgruppe.

6.3 Implikasjoner for videre praksis

6.3.1 Implikasjoner for oppfelging av frivillige med relasjoner til personer med demens
Resultatene i studien kan veere viktige for de som vil starte opp frivillig innsats eller

videreutvikle oppfalgingen av frivillige pa lignende arenaer. Resultatene kan bidra med

kunnskap for profesjonelle og ansatte pa ulike dagaktivitetstilbud som de kan bruke i sin

63



videre opplearing med frivillige om demens, og er et godt utgangspunkt for a drgfte
betydningen av etisk fremferd hos frivillige. Hvilken opplering og kunnskap som gis til de
frivillige fra profesjonelle aktgrer er viktig. Resultatene kan ogsa bidra med kunnskap om hva
som skal til for & rekruttere og beholde frivillige i et neeromrade.

To steder i materialet sammenligner de frivillige brukernes adferd med barns adferd. Fra et
yrkesetisk perspektiv skal hjelpere ikke barnliggjere voksne og eldre med kognitiv svikt. For
personer med demens kan dette potensielt veere sart. Man vet fra tidligere forskning at
personer med demens i tidlig fase kan fole seg barnslig behandlet, oppleve at de trenger
«barnepass» - eller fa en falelse av & vaere en «ting» Jeg vet ikke ut fra mitt materiale om
brukerne falte seg barnliggjort. For frivillige uten yrkesfaglig bakgrunn kan det veere helt
naturlig & sammenligne atferden hos personer med demens med barns adferd, siden noen
frivillige apenbart ser sider ved brukerne som minner om barns adferd. Det kan veere nyttig a
forsgke a ta de frivilliges perspektiv pa dette pa alvor, ut fra et voksenopplaringsperspektiv

hvor oppleering av voksne og eldre bgr bygge pa, og ta hensyn til deres livserfaring.

6.3.2 Implikasjoner for tjenesteutvikling pa kommuneniva

Studien er relevant for kommunale myndigheter fordi den bidrar med kunnskap innen et felt i
utvikling (Innovasjon i omsorg og Demensplan 2020), hvor det derfor er behov for kunnskap
om hvordan man best tilrettelegger for frivillighet. Frivillige ma ifalge Demensplan 2020 og
andre politiske faringer utgjare en starre ressurs i helse- og omsorgstjenestene. Ut i fra denne
studien kan det se ut som dagaktivitetstilbud er en gunstig arena for a inkludere frivillige.
Videre viser studien at det er fordeler knyttet til a plassere slike tiltak i lokalsamfunnet, da det
er positivt at bade brukere og frivillige treffes i neermiljget. Denne studien har sett pa et tiltak i
en distriktskommune. S6derhamn har studert lignende tiltak i et bymiljg, men i den studien er
det ikke referert til lignende fokus pa naermiljg. Det kan ogsa se ut til at bruk av frivillige inn i
et slikt tiltak som et dagaktivitetstilbud kan bidra til & oppna et mer demensvennlig samfunn -

slik Demensplan 2020 har som en av sine absolutte hovedmalsetninger.
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Formalet med masteroppgaven er a produsere kunnskap om betydningen av et aktivitetshus for
eldre personer med demens i tidlig fase, sett fra frivilliges perspektiv.

Problemstilling: Hvilke erfaringer har frivillige om nytten av et aktivitetshus for eldre personer med
demens i tidlig fase?

Det er innhentet godkjenning fra ansvarlig enhetsleder i kommunen.

Hva innebzerer deltakelse i studien?
Deltagelse i studien innebaerer a delta i intervju. Intervjuet planlegges a vare 1t — 1 % time. Intervjuet

gnskes tatt opp pa band.

Hva skjer med informasjonen om deg?
Alle personopplysninger vil bli behandlet konfidensielt.

Student og veileder for prosjektet vil ha tilgang til personopplysninger. Personlige opplysninger vil bli
lagret i last skap for a ivareta konfidensialitet. Resultatet av forskningen gnskes publisert i
vitenskapelig tidsskrift. Deltagerne vil bli anonymisert slik at de ikke kan gjenkjennes i en publikasjon.

Prosjektet skal etter planen avsluttes 20.06.2017.

Datamaterialet vil etter innlevering og evaluering av masteroppgave bli makulert.
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Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Det betyr at du nar som helst kan trekke ditt samtykke uten a oppgi
noen grunn. Dersom du trekker deg, vil alle opplysninger om deg bli makulert.

Dersom du gnsker a delta eller har spgrsmal til studien, ta kontakt med Linda Kristin Svendsen, tlf. 90
47 49 99, eller veileder Marianne Thorsen Gonzalez, Diakonhjemmet Hggskole, telefon: 93 22 42 85.

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS.

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg har mottatt informasjon om studien, og er villig til & delta

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 3

Intervjuguide

Dagaktivitetstilbudet (DA)

Hva er dagaktivitetstilbudet (DA)?
Fortell om en vanlig dag pd DA?
Hvilke aktiviteter har dere pé huset gjennom en vanlig uke?

Personen med demens

Er det noe du ser som du tenker kan vere utfordrende for gjestene? Hvilke
utfordringer har de som kommer til aktivitetshuset?

* Hukommelse?
* Funksjonsniva?

» Sosiale utfordringer?

Er det andre intellektuelle utfordringer de har? Hva har du lagt merke til?
Ut i fra det du har fortalt:
* Erdet noe spesielt du har tenkt at du ma tenke pa, folge opp?
Noe du opplever du ma gjere annerledes enn nar du er sammen med mennesker uten
disse utfordringene? Er det noe du erfarer at de verdsetter dem som kommer?
Er det noe det ser ut som de setter mer pris pa noe mer enn noe annet?
Er det noe av dette du synes utmerker seg pa en sann mate at det kan vere viktigst??
Blir brukerne her kjent med hverandre?
Hvordan foregar denne bli kjent prosessen?
Har du inntrykk av at det & bli kjent og bygge relasjoner, er viktig?? Hvorfor det?
Blir brukerne og frivillige kjent med hverandre?
Hvordan foregar den prosessen?
Fortell hvordan de/dere har det sammen? Beskriv hva som foregar 1 fellesskapet?
Kan du tenke deg at du som frivillig pavirker de som bruker DA?
Er relasjonen mellom dere som frivillige og brukere, noe annerledes enn relasjon
mellom ansatt og brukere?
Kan du tenke deg noen av grunnene til at de gar pd DA?
Noe annet som har betydning for de som gér pa DA?

Parerende

Fortell om hvem som er pérerende til de som bruker pa DA.
Hvordan erfarer du betydningen DA har for ektefeller?
Hvordan erfarer du betydningen DA har for voksne barn som parerende?
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Frivillig

Kan du fortelle om hva som gjorde at du begynte og jobbe som frivillig her?

Hva gjer at du ensker a fortsette & vere frivillig?

Trenger du som frivillig noen oppfelging? I tilfellet hvilken? Opplaering?

(Hvis de snakker om opplering de har fitt — vaere interessert i hva intervjupersonen lerte.)

Hvordan pavirker de som gir pd DA deg? Gjer det noe med deg?

Hva gjer dere for at de som gar pa DA skal ha det bra?

Er det behov for & gjere noe for & fi til gode samtaler? Hva? (Noen mennesker med
demens kan ha nedsatt evne til & f4 med seg det som blir sagt. Dette kan gjore at noen
synes sosiale sammenhenger er utfordrende)

Aktiviteter og trivsel

Hvilke aktiviteter deltar gjestene 1?
Har du inntrykk av at brukerne setter pris pa aktivitetene?

Er det noen av disse aktivitetene som ser ut til & vare mer attraktive/populaere enn
andre?

Hva legger dere vekt pé i deres arbeid med aktiviteter?

Er det noen aktiviteter som ikke fungerer sa bra? (Hva)

Hvordan vurderer du at brukerne har det pAa DA? Under maltidene? I ulike aktiviteter?
Hvordan arbeiderer dere for & skape trivsel?

Andre ting du vurderer er viktig for brukernes trivsel nar de er pd DA?

Stress kan oppleves av alle uavhengig av hva man gjer. Mange personer med
begynnende demens kan lett bli stresset. Har det vart situasjoner der gjestene ser ut til
a oppleve stress?

Mange personer med demens, kan vare sérbare for 4 ikke «fa til ting». Erfarer du at
du ma gjere noe spesielt i de situasjonene? Har dere gjort noe spesielt for at gjestene
skal oppleve at de fér til ting?

Hva erfarer du at de ikke mestrer?

Hvilken betydning har DA for brukernes fysiske helse?

Omgivelser

Har du inntrykk av at omgivelsene har en betydning for deg som frivillig?

Hvilken betydning tenker du at det har?

Hvordan erfarer du at omgivelsene betyr noe for brukerne?

Det er en historisk hage — hvordan erfarer du at den historiske hagen betyr noe for de
som bruker DA?

Det er et historisk hus — hvordan erfarer du at dette pavirker de som bruker DA ?
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