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FORORD
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SAMMENDRAG

Bakgrunn: 101 000 personer i Norge lever med demens. Antallet er forventet a dobles innen
2050. Pargrende til personer med demens er en viktig ressurs for at denne gruppen kan bli
boende hjemme lengre, men omsorgsbelastningen kan bli stor og forarsake helseplager.
Kommunene ble 1. januar 2020 palagt a tilby dagaktivitetstilbud for personer med demens.
Det er behov for tilrettelagte tilbud for & bidra til meningsfulle og stimulerende aktiviteter,

samt tilby pargrende ngdvendig avlastning.

Hensikt: Malet var a fa kunnskap om pargrende erfaringer med Voksenskolen. Deres

erfaringer vil kunne gi et bidrag til kunnskap om verdien for av tilrettelagte tilbud.

Problemstilling: Hvordan erfarer pargrende til personer med demens at dagaktivitetstilbudet

Voksenskolen har pavirket deres omsorgsoppgaver i hverdagen?

Metode: Kvalitativt forskningsdesign inspirert av en fenomenologisk-hermeneutisk
tilneerming. Det ble gjennomfart semistrukturerte individuelle intervjuer av ti neermeste

pargrende. Malteruds systematiske tekstkondesendering ble benyttet i analysen.

Funn: Pargrende opplevede at Voksenskolen ga dem avlastning gjennom et friminutt i
hverdagen, ved at elevene fikk gkt mestring og bedre humer, eller at den pargrende selv hadde

leeringsutbytte som lettet den hverdagslige samhandlingen med personen med demens.

Konklusjon: Funnene i denne studien har vist at Voksenskolen pavirket de pargrendes
hverdag gjennom a tilby avlastning fra omsorgsoppgaver og bekymring. Alle de pargrende
opplevde Voksenskolen som et godt tilbud for personer med demens. Noen forteller om
lettede omsorgsoppgaver som resultat av at personen med demens har fatt gkt mestring i
hverdagen, eller at den pargrende har fatt gkt ferdigheter innen samhandling med personen

med demens.

Ngkkelord: Demens, neermeste pargrende, dagaktivitetstilbud, flerdimensjonal intervensjon



SUMMARY

Background: 101 000 people in Norway are living with dementia. This number is expected to
double by 2050. Relatives of people with dementia are an important resource in supporting
the person’s ability to live at home. Burden experienced by family caregivers increases risk of
health problems. As of January 1+« 2020, the Norwegian municipalities are required to provide
activity services for people with dementia. These services should contribute to meaningful

and stimulating activities as well as offer relatives necessary respite care.

Purpose: To gain increased knowledge about relatives’ experiences with Voksenskolen as a
provider of day activity service. Relatives” experiences offer an important contribution to the

knowledge about the value of facilitated services and in what way.

Question: How do relative caregivers for people with dementia experience that the activity

service Voksenskolen has affected their care tasks in everyday life?

Method: A qualitative research design with a phenomenological-hermeneutic approach.
Semi-structured individual interviews were conducted with ten relative caregivers of students

attending VVoksenskolen. Malterud's systematic text condensing was used to analyze data.

Findings: Relatives experience that \Voksenskolen provides respite in their everyday life.
Some experienced that students had an increased coping ability and a better mood, or that
they themselves have learned from VVoksenskolen, which in turn facilitates their everyday

interaction with the person with dementia.

Conclusion: The findings of this study may indicate that VVoksenskolen affects the everyday
lives of relatives by offering respite from care tasks and burden. All the participants
considered VVoksenskolen a valuable service for their loved ones. Some experience relieved
care tasks as a result of the person with dementia having increased coping in everyday life, or

that they themselves have gained increased interaction skills with the person with dementia.

Keywords: Dementia, family caregivers, activity service, multi component intervention



Nar hukommelsen leker gjemsel
og minnene gar i glemsel
en klamrer seg til det naere
det trygge og det kjeere
hva mestret jeqg far?
hva mestrer jeg na?

hjelp meg a finne veien a ga

Utdrag fra diktet Livsglede
av Stian Depui-Bakke
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1.0 INNLEDNING

| det fglgende vil begrunnelse for valg av tema presenteres, etterfulgt av en kort presentasjon
av sykdommen demens med diagnostiske kriterier, ulike typer, hyppighet og forekomst av
demenssykdom. Videre i oppgaven differensieres det ikke mellom ulike typer demens, og
disse vil heller ikke bli gjennomgatt ytterligere. Hvilke politiske faringer som ligger til grunn
for at vi na har demens pa agendaen, og hva som menes med dagaktivitetstilbud for personer
med demens vil ogsa bli presentert, etterfulgt av en introduksjon av dagaktivitetstilbudet
Voksenskolen. Det innledende kapittelet rundes av med presentasjon av studiens hensikt og

problemstilling.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Pargrende til personer med demens opplever ofte store omsorgshelastninger bade fysisk og
psykisk, noe som gker faren for depresjon og redusert livskvalitet. Personer med demens
behov for oppfelging og tilsyn endrer seg etter hvert som sykdommen progredierer. Mange
pargrende forteller at de ma veere tilgjengelige kontinuerlig for personen med demens som
ikke klarer seg alene (Dalsbg et al., 2014; Stern et al., 2014).

Gjennom arbeidet som ergoterapeut for eldre treffer man bade personer med demens og deres
pargrende og ser hvor tyngende omsorgsoppgavene kan veere. Voksenskolens visjon om &
bruke aktiviteter som middel for & nd et mal om ivaretakelse av funksjon i dagliglivet, er svaert
narliggende ergoterapeutisk grunntanke (Dahl, 2007). Anledningen til & bli med som en del
av en gruppe som skulle forske pa Voksenskolen ble ansett som en spennende mulighet.
Masteroppgaven gjennomfgres som farste del av et tredelt prosjekt som skal evaluere

Voksenskolen i samarbeid med Senter for omsorgsforskning ser.



1.1.1 Demens

Demens er en samlebetegnelse pa flere (i hovedsak) progredierende hjerneorganiske
sykdommer som farer til at hjernecellene skades og der. (Engedal & Haugen, 2018c). Starste
risikofaktor for utvikling av demens er hgy alder. For farste gang i verdenshistorien vil de
fleste mennesker som lever i dag leve til minst fylte 60 ar og med gkt levealder er antall
demenstilfeller forventet & gke til mer enn det dobbelte innen ar 2050 (World Health
Organization, 2017). Anslagsvis regner man at det er over 101 000 personer med demens i
Norge i dag (Gjera et al., 2020). Dette tallet ma ses pa konservativt ettersom anslaget
innebaerer mange personer som ikke er diagnostisert (Gjera et al., 2020; Helse- og

omsorgsdepartementet, 2020).

Demens kan vere vanskelig a skille fra andre sykdommer og tilstander sa det er viktig med
grundige kliniske undersgkelser for & utelukke annen underliggende arsak til problemene
(Strandli et al., 2020; Taranrgd & Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse, 2011).
Personer med demens har samme rettigheter til helsehjelp som andre, men flere kommuner
tilbyr boliger, aktivitetstilbud eller egne sykehjemsavdelinger kun forbeholdt personer med en

bekreftet demensdiagnose.

De diagnostiske kriteriene er at symptomene skal ha vedvart i over seks maneder og innebzre
utfordringer tilknyttet vante daglige gjeremal, emosjonelle endringer, svekkede kognitive
funksjoner som demmekraft, planlegging, tenkning og abstraksjon, i tillegg til nedsatt

hukommelse (the International Classification of Diseases, 2010b).
Sykdommen klassifiseres i tre hovedgrupper:

e Degenerative demenssykdommer som bestar av: Alzheimers sykdom, Lewy-legeme
demens og frontotemporal demens.

e Vaskuler demens som skyldes skader i blodkarene i hjernen som fglge av for
eksempel et hjerneinfarkt.

e Sekundeer demens som kan veere alkoholisk betinget, men kan skyldes for eksempel
svulster i hjernen (Engedal & Haugen, 2018a, 2018b).



Noen demensformer er assosiert med gkt forekomst av utfordrende adferd og psykiske
vansker, og noen har fysiske tilleggsutfordringer. Dersom symptomene er uklare, uvanlige
eller oppstar far fylte 65 ar, gjennomgas tilleggsundersgkelser i spesialisthelsetjenesten med
blant annet prave av spinalvaske i tillegg til MR-undersgkelse og utvidet kognitiv
kartlegging. Man ser dessverre ofte at sykdommen utvikler seg raskere ved tidlig debut

(Ranqvist et al., 2020). Demens vurderes i tre stadier: Mild, moderat og alvorlig.

Ved mild grad av demens, ogsa kalt kompenseringsfasen, vil redusert hukommelse og
sprakevne pavirke mestring i dagliglivet. Det kan veere vanskelig a finne frem pa ukjente
steder og personlige karakteristika som for eksempel nedstemthet eller irritabelt humgr kan bli
forsterket. Mange klarer & kompensere godt for sine vanskeligheter ved hjelp av mestrings- og
forsvarsmekanismer (Engedal et al., 2018).

Ved moderat grad av demens, ogsa kalt dekompenseringsfasen, klarer ikke personen seg
hjemme uten hjelp fra andre. Ytterligere nedsatt hukommelse, tidsorientering, sprakevne og
orienteringsevne gjer det vanskelig & mestre flere aktiviteter i hverdagen. | denne fasen er det
store individuelle forskjeller i forhold til hjelpebehov og hjelpeapparatet ma ta hensyn til
eventuelt ektefelles opplevelse av situasjonen. For noen blir psykotiske symptomer som
vrangforestillinger og synshallusinasjoner samt angst, depresjon, passivitet og rastlgshet mer
fremtredende (Engedal et al., 2018).

Alvorlig grad, ogsa kalt pleiefasen, kjennetegnes ved betydelige problemer med a klare seg
selv ogsd i helt basale dagligdagse aktiviteter. Pa grunn av store funksjonstap som for
eksempel redusert kontroll for urin og avfaring eller nedsatt gangfunksjon vil det vare behov

for sykehjemsplass for kontinuerlig tilsyn og pleie (Engedal et al., 2018).

Verdens helseorganisasjon (WHO) ga i 2012 ut rapporten Dementia: a public health priority.
Sammen med Alzheimers Desease International (ADI) beskriver de her utfordringene pa
globalt niva knyttet til en aldrene befolkning og gkende forekomst av demens. De presenterer
flere strategier for & mgte utfordringene herunder holdningskampanjer, utvikle
demensvennlige bymiljger, tilrettelegging for gkt medbestemmelse og aktiv alderdom til tross
for demens, med mer. Her understrekes ogsa ivaretakelse av pargrendes helse som avgjgrende

for & mate fremtidens utfordringer knyttet til demens (World Health Organization, 2012).



1.1.2 Politiske faringer

| 2018 fikk Norge gjennom Meld. St. 15 (2017-2018) Leve hele livet en kvalitetsreform med
mal om a bidra til at alle eldre, inkludert personer med demens, skal oppleve mestring i en
trygg, aktiv og verdig alderdom. Den strekker seg over fire faser fordelt pa fem ar og startet 1.
januar 2019. Reformen bygger videre pa allerede iverksatte tiltak og tilbakemeldinger fra
bade brukere, pararende og helsepersonell (Meld. St. 15 (2017-2018)). Arbeidet med a bedre
eldre og personer med demens sine levekar i Norge startet flere ar tilbake.

Som farste land i Europa fikk Norge i 2007 en egen demensplan. Den het Demensplan 2015:
den gode dagen og det ble her lagt stor vekt pa tiltak for & forebygge pargrendebelastning i
tiden for innleggelse ved heldagns omsorgstilbud (Helse- og omsorgsdepartementet, 2007).
Med utgangspunkt i ytterligere tilbakemeldinger fra bade pargrende og personer med demens
kom det i 2015 Demensplan 2020: et mer demensvennlig samfunn med blant annet gkt fokus
pa a tilrettelegge fysiske og sosiale omgivelser gjennom oppleering og ansvarliggjering av

private og offentlige aktarer i samfunnet (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015).

Opprettelsen av den farste demensplanen kom som fglge av St.meld. nr. 25 (2005-2006)
Mestring, muligheter og mening som omhandler fremtidens omsorgsutfordringer. 1 sin tid
farte dette til en stor gkonomisk satsning rundt tilrettelegging for personer med demens.
Regjeringen gnsket i farste omgang a stimulere kommunene til & opprette eller videreutvikle
eksisterende dagaktivitetstilbud slik at antallet tilbud gkte, men signaliserte ogsa at
kommunene ville bli palagt a tilby denne tjenesten i fremtiden (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2007, 2015). Gjennom rapporten Nasjonal kartlegging av
kommunenes tilrettelagte tjenestetilbud til personer med demens 2018 fant man en positiv
gkning i antall kommuner som hadde dagaktivitetstilbud for personer med demens
(Helsedirektoratet, 2019). 87 prosent av kommunene hadde i ar 2018 dagaktivitetstilbud til
sine innbyggere med demens, og fra 1. januar 2020 ble kommunene pliktige & tilby dette

(Helse- og omsorgsdepartementet, 2020).

Pa naveerende tidspunkt, i 2021, befinner vi oss i overgangen mellom Leve hele livet-
reformens fase 2 «kartlegging, planlegging, beslutninger» og fase 3 «gjennomfaring,
implementering, rapportering» som vil vare frem til evalueringsfasen begynner i 2023 (Meld.
St. 15 (2017-2018), s. 169-170). Tilbakemeldingene fra personer med demens og deres



pargrende er at det er lokale forskjeller pa dagaktivitetstilbudene og mange forteller om lite
muligheter for variert og tilrettelagt tilbud (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020). Da
koronapandemien varen 2020 farte til strenge smittevernregler bade globalt og nasjonalt
pavirket det ogsa kommunenes mulighet til & organisere tilbud for personer med demens. Som
falge av dette laget Solberg-regjeringen en tilskuddsordning for aret 2021 for a stimulere
frivillige organisasjoner i kommunene til & utvikle gode aktivitets- og avlastningstilbud for
personer med demens. Regjeringen fremhever i Demensplan 2025 viktigheten av at
kommunene i arene fremover jobber for & utvikle tilrettelagte tilbud som er tilpasset
malgruppen generelt, og som oppleves som meningsfulle og attraktive for den enkelte (Helse-

0g omsorgsdepartementet, 2020).

1.1.3 Dagaktivitetstilbud

Dagaktivitetstiloud for personer med demens er ment 4 tilby aktivisering og stimulering av
den syke sa vel som avlastning og pusterom for de pargrende (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2020; Strandli et al., 2020). Nasjonalforeningen for folkehelsen
(2019) anslar at over 350 000 personer er neere pargrende til en person med demens. Antall
nare pargrende er ikke ngdvendigvis enshetydende med hvor mange som regnes som

omsorgsgivere, men tallet viser et hgyt antall personer som bergres av sykdommen.

Kommunene er na pliktige a tilby dagaktivitetstilbud til hjemmeboende personer med demens
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2020). Tall fra Nasjonal kvalitetsindikatorer pa
Helsedirektoratet (2021) sine nettsider viser at litt i underkant av 30 prosent av
hjemmeboende personer med demens hadde innvilget vedtak om dagaktivitetstilbud i 2020.
Det finnes ingen fastsatte faringer for hvordan et kommunalt dagaktivitetstilbud for personer
med demens skal utformes og inneholde, utover at det skal bidra til en meningsfull hverdag
for den enkelte person med demens og fungere som avlastning for de pargrende (Helse- og
omsorgstjenesteloven, 20118 3.2; Strandli et al., 2020).



1.1.4 Voksenskolen

Voksenskolen som det eneste av sitt slag i Norge startet opp varen 2019 i regi av Grimstad
kommune i samarbeid med Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester (Westbye,
2019). Tilbudet er for hjemmeboende personer med bekreftet demensdiagnose i tidlig til
moderat fase. Prinsipper om livslang laering er basert pa eksisterende teorier innen demens,
nevropsykologi og utdanning (Laal & Salamati, 2012; Marioni et al., 2015; Thoft, 2017
Ward, Sorensen, et al., 2018). Voksenskolen er en videreutvikling av et t inteilbud for
personer med demens ved Voksenskolen for Undervisning og kommunikation (VUK) i
Aalborg kommune i Danmark (Ward, Sorensen, et al., 2018). Deltakerne omtales som elever
og malet er a statte elevens kognitive funksjon, velvare, fungering i sosiale- og daglige
aktiviteter og evne til beslutningstaking gjennom en flerdimensjonal intervensjon bestaende
av malrettede kognitive, praktiske og fysiske aktiviteter (Thoft, 2017; Ward, Thoft, et al.,
2018). Voksenskolen i Grimstad er organisert noe annerledes enn skolen i Aalborg, da det i
Grimstad er implementert fysisk aktivitet i lgpet av skoledagen i tillegg til at elevene
tilbereder egen mat som en del av ADL-treningen.

Elevenes kognitive funksjon kartlegges av kommunens demenskoordinator som benytter
Aldring og helses skjema Basal demensutredning — kartleggingsverktay til bruk for
kommunens helse- og omsorgspersonell for & innhente opplysninger direkte fra personen med
demens og pargrende der slike finnes (Nagell, 2019; Westbye, 2019). Testbatteriet inneholder
kognitive tester og pargrendeevaluering av personen med demens sin fungering kognitivt og i
det daglige. Undersgkelsen inkluderer ogsa et skjema hvor pargrende svarer pa spgrsmal om
sin situasjon med tanke pa opplevd omsorgsbelastning. Kartleggingen kan ifglge Nasjonal
kompetansetjeneste for aldring og helse (2019) brukes for a overvake utvikling og supplere
legens utredning og oppfelging ved demens. Det er ikke satt noen krav til hvordan personen
med demens ma skare pa disse testene for & veere kandidat for Voksenskolen, og aktuelle
kandidater for tilbudet vurderes basert pa en helhetlig vurdering i samarbeid med kommunens
demenskoordinator (Nagell, 2019).

Skoledagen varer fra kl. 9 om morgenen til kl. 14:30 pa ettermiddagen. Elevene oppfordres til
a veere deltakende i alle aktiviteter. Dagen starter med orientering for dagen i dag og sang, og

avsluttes med felles oppsummering (Nagell, 2019; Westbye, 2019). Skoledagen bestar av



forskjellige aktiviteter som nyhetslesning, kognitiv trening alene eller i grupper, matlaging og
fysisk aktivitet. Leererne tilpasser oppgavene etter hva elevene liker og mestrer. For eksempel
er noen av nyhetene som leses i «avisen» tilpasset brukergruppen og aktuelle nyhetssaker om
demens er flettet inn med andre dagsaktuelle temaer. Den kognitive treningen bestar av ulike
oppgaver som gjennomfares bade individuelt og i grupper, for eksempel puslespill eller
«Kims lek». En ang i halvaret arrangeres det pargrendekveld der pargrende inviteres til en
samling hvor de kan mgte leererne og de andre pargrende (Nagell, 2019; Westbye, 2019).

Koronapandemien farte til stengte derer hos VVoksenskolen i omtrent en maned. Etter dette ble
det apnet opp for at mindre grupper kunne mgtes ute, ga tur og gjere kognitive oppgaver
utendars frem til lunsj. Det ble da servert ferdigsmurt nistepakke til elevene. Etter lunsj dro
lererne hjem til de elevene som ikke var i stand til & delta og gikk en tur og hadde en god
samtale med dem (B. Wesbye, personlig kommunikasjon, 25. oktober 2021). Da samfunnet
gradvis dpent opp igjen i lgpet av hgsten 2020 ble tilbudet ved Voksenskolen mer normalisert,
men pargrendekvelder matte fortsatt utebli. Skolen fikk mulighet til & utvide sitt tilbud med en
ny klasse med mer fokus pa fysisk aktivitet og utendarsaktiviteter. Den kognitive treningen
foregar for det meste utendgrs og maten tilberedes over bal eller grill. Noen av elevene har
tilbud om begge dagene, andre har tilbud om en. Videre utvidelse eller utvikling av tilbudet er
under planlegging, men ikke fastsatt pa navarende tidspunkt (B. Wesbye, personlig
kommunikasjon, 25. oktober 2021).

Det finnes forelgpig ingen forskning om Voksenskolen i Grimstad, men tidligere studier om
kognitiv trening, flerdimensjonale intervensjonstilbud og undervisningen ved VUK

presenteres i kapittel 3.



1.2 Hensikt og problemstilling

Malet med denne studien var a fa gkt kunnskap om pargrende erfaringer med VVoksenskolen
som dagaktivitetstilbud. Deres erfaringer vil kunne gi et viktig bidrag til kunnskap om verdien
av tilrettelagte tiloud og hvordan Voksenskolen pavirker de pargrendes hverdag med hensyn
til omsorgsoppgaver og behov for avlastning. Kunnskapen kan ogsa bidra inn i arbeidet med

utviklingen av tilbudet og eventuelt overfgring til andre kommuner.

Oppgaven har tatt utgangspunkt i falgende problemstilling:

Hvordan erfarer pargrende til personer med demens at dagaktivitetstilbudet

Voksenskolen har pavirket deres omsorgsoppgaver i hverdagen?



2.0 TEORETISK FORSTAELSESRAMME

| dette kapittelet gjares det rede for aktuelle begreper og det teoretiske rammeverket som
ligger til grunn for studien. Farst redegjares det for hvordan man kan forsta omsorgsbegrepet,
og pargrendeomsorg. Herunder formelle og uformelle omsorgsgivere og pargrendeomsorg.
Deretter falger en kort presentasjon av teori om helsefremming og forebygging og stress-
mestringsteori. Likheter og ulikheter mellom de to teoriene som danner grunnlag for

oppgaven og deres relevans for studien presenteres kort i siste del av dette kapittelet.

2.1 Omsorgsbegrepet

| Norge er det lovhjemlede faringer som sier at pasienten skal veere hovedpersonen, og at hans
mulighet til medbestemmelse skal fremkomme i alle helsetjenester som tilbys (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999, §3) Nar pasientens kognitive funksjon blir pavirket og
hjelpebehovet gker kan full medbestemmelse veere vanskelig a gjennomfare i praksis
(Helsedirektoratet, 2017). For personer med demens vil nare pargrende ofte matte ta mer
ansvar og omsorg, og bidra for eksempel med hjelp til ngdvendige oppgaver og gjgremal for a
ivareta personens mulighet til & bo hjemme. Hva som legges i begrepet omsorg kan tolkes pa
ulike mater, men det handler ifglge Martinsen (2005) om relasjonen mellom to mennesker.
Gjennom utgvelse av omsorg ivaretar man mottagerens krav pa verdighet. Opplevelsen av
egen situasjon som verdig eller uverdig er naert knyttet til hvor hjelpetrengende, eller

avhengig, en person er (Henriksen & Vetlesen, 2006).

Avhengighet som en del av menneskelig relasjon kan forstas bade som et negativt og positivt
ladet begrep. Avhengighet som hjelpesglgshet kan betraktes som noe negativt, men gjennom
et kollektivistisk menneskesyn, der alle er avhengig av alle og har ansvar for hverandre, vil
forstaelsen av avhengighet veere positivt ladet (Martinsen, 2005). Mennesket kan ikke leve
alene. Det sosialantropologiske begrepet generalisert gjensidighet handler om en
betingelseslgs omsorg bygget pa fellesskap, solidaritet uten forventning til gjenytelse. Dette
vises gjennom praktisk handling drevet av en bevisst holdningsmessig begrunnelse. Personer

med demens er i en slik situasjon at de med tid vil veere avhengig av andre for a fa dekket sine



behov. Et annet omsorgsforhold er det som kan kalles balansert gjensidighet hvor det ytes
omsorg fra begge parter (Martinsen, 2005). Personer med demens som lever i parforhold vil
oppleve a ga fra et balansert forhold til et generalisert forhold etter hvert som sykdommen

gjer personen mer avhengig av hjelp.

Personlige egenskaper, egnethet og skikkethet er sentrale begreper som pavirker kvaliteten i
omsorgsutevelsen. Personlige egenskaper handler om en persons samarbeidsevne,
selvinnsikt, kommunikasjonsevne og holdninger samt naturgitte egenskaper, mens i begrepet
personlig egnethet ligger det noe mer enn det naturgitte, som for eksempel laering og evnen til
a veere delaktig i den andres situasjon. Personlig skikkethet handler om danning gjennom

leering og innebarer en pedagogisk og mental leeringsprosess (Hansen & Slagsvold, 2011).

Mennesket utvikler seg gjennom relasjon og en viss grad av avhengighet til andre mennesker.
Et begrep som er nart knyttet til avhengighet, er makt. Makt er styrkeforholdet i en relasjon
og det er bevegelig. Desto svakere den ene parten i relasjonen er, desto sterkere blir den
andres makt og innflytelse (Henriksen & Vetlesen, 2006). Som omsorgsyter er det derfor
viktig & uteve moralsk omsorg (Martinsen, 2005, s. 136). Moralsk ansvarlig maktbruk i
omsorgsgyemed handler om & anerkjenne omsorgsmottager pa bakgrunn av hans situasjon.
Omsorgsgiveren skal ikke unnga & handle pa bakgrunn av respekten for den andres
selvstendighet, ei heller ta bestemmelser i den hensikt & overstyre eller overbeskytte den
andre. Det handler om forstaelse for andre gjennom praktisk handling pa bakgrunn av felles
erfaringer (Henriksen & Vetlesen, 2006; Martinsen, 2005)

2.1.1 Formell og uformell omsorgsgiver

Det er menneskelig kjerlighet og barmhjertighet som ligger til grunn for utgvelse av omsorg.
Sann sett er det ikke prinsipielt noen ulikhet mellom formell omsorg som ytes av
helsepersonell og den uformelle omsorgen som utgves av pargrende, men det er likevel ulike

kjennetegn for det formelle og det uformelle.

| Norge, som i resten av Norden, har man et offentlig styrt helsevesen med ansvar for a ivareta

personer med demens, med varierende grad av involvering fra de pargrende. Denne formelle
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omsorgen er en del av et stgrre system som er styrt av lover, regler og generelle retningslinjer
(Bgckmann et al., 2021). Den formelle omsorgen etterstreber stadig a skulle vaere sa effektiv
som mulig. Omsorgen er et profesjonelt arbeid som forutsetter relasjon til mange. Tilpasset
omsorg tilbys pa flere mater, blant annet ved hukommelsespoliklinikk og tilpassede
geriatriske sengeposter i spesialisthelsetjenesten, eller skjermet avdeling ved sykehjem,
dagaktivitetstilbud eller demenskoordinator i kommunal regi. De ansatte som yter omsorg til
personer med demens har mye generell kunnskap om mennesker, profesjonell arbeidsdeling

og delansvar for mottakeren (Backmann et al., 2021).

Pargrende til personer med demens har ikke lovpalagt ansvar for a fglge opp den syke, men
mange pargrende tar likevel pa seg rollen som uformell omsorgsgiver (Bgckmann et al., 2021;
Jacobsen, 2015). For hjemmeboende personer med demens er den uformelle omsorgen sentral
og er med pa & opprettholde kontinuitet i livet. Omsorgen er relasjonsstyrt ut fra et
falelsesmessig og personlig engasjement, da omsorgsgiveren besittet egen og personlig
kunnskap om personen med demens. Det & yte omsorg for personer med demens kan vere en
stor belastning for de pargrende, og det er derfor viktig at den uformelle omsorgen blir sett pa

som et supplement til den formelle omsorgen, og ikke omvendt (Jacobsen, 2015).

2.1.2 Neermeste pargrende og pargrendeomsorg

Pargrende til personer med demens er ofte et familiemedlem av den syke, men slik trenger det
ikke alltid & veere (Bgckmann et al., 2021). Familiestrukturen i dagens samfunn har forandret

seg betraktelig og det har ogsa pargrendebegrepet.

Neermeste pargrende representerer mottakeren av helsehjelp (pasienten) sin stemme i de
tilfeller hvor han selv ikke har mulighet til & ivareta egne interesser. | all hovedsak er
narmeste pargrende den personen som pasienten selv angir til rollen. Pasienten kan nar som
helst endre sitt valg av nsermeste pargrende og helsepersonell plikter a forholde seg til den
som er oppgitt (Helsedirektoratet, 2015). Det er ikke formulert noe krav om at rollen som
narmeste pargrende trenger a veere et neert familiemedlem eller kun veere forbeholdt en
person. | noen tilfeller kan det veere et mer perifert familiemedlem, en god venn eller en nabo

som utnevnes. Det er ikke lovpalagt 4 pata seg rollen som pargrende og den som utpekes har
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rett til & avstd. Dersom pasienten ikke er i stand til selv a velge sin neermeste pargrende skal
man ta utgangspunkt i at ektefelle er pasientens nermeste, med mindre det er andre personer
som helt tydelig har hatt mer kontakt med pasienten (Helsedirektoratet, 2015). Selv om
pargrende kan bestd av mange ulike bekjentskaper er pargrende til personer med demens ofte

ektefeller eller barn (Bgckmann et al., 2021).

Demens kalles gjerne for en «pargrendesykdom» da pargrende kan ende opp som skjulte ofre
for sykdommen (Engedal et al., 2018). Mange pargrende kjenner pa sorg og
samvittighetskvaler. Sorg og savnet etter den de har «mistet», bitterhet for at skjebnen har
veert hard og darlig samvittighet og tanker om ikke a strekke til farer til ytterligere pakjenning
(Engedal et al., 2018; Rokstad & Smebye, 2020). Mange pargrende tar ikke kontakt med
hjelpeapparatet i kommunen fgr pakjenningen har vokst seg stor. Derfor er det viktig at de
pargrende blir ivaretatt (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020). Pargrende til personer med
demens i dag er ofte eldre med kroniske sykdommer selv, eller yrkesaktive utenfor hjemmet
(Jakobsen & Homelien, 2011).

Den australske alderspsykiateren Brodaty deler pargrende som omsorgspersoner inn i to
grupper: givere (caregivers), altsa de som selv yter omsorgen, og organisatorer
(careproviders), de som organiserer ngdvendig hjelp fra andre (Engedal et al., 2018). Det er
flest kvinner, ektefeller eller samboere som tar pa seg oppgaven som omsorgsgivere. Mange
pargrende opplever at omsorgsoppgavene blir en belastning som farer til nedprioritering av
egne behov (Dalsbg et al., 2014; Engedal et al., 2018; Jakobsen & Homelien, 2011).
Omsorgsoppgaver som oppleves som en byrde kan fare til helseplager. Det er registrert en
hgyere forekomst av somatiske sykdommer, spesielt relatert til hjerte og kar hos pargrende til
personer med demens. Noen av omsorgsoppgavene kan vere fysisk krevende og fare til
fysiske belastninger, skader og slitasje hos pargrende, mens andre oppgaver er psykisk

krevende og utmattende (Engedal et al., 2018).

Pargrendes arbeid er en betydelig ressurs, ikke bare for personer med demens bade privat og
personlig, men ogsa om man ser pargrendeomsorg i et samfunnsgkonomisk perspektiv. Ifglge
Bergh et al. (2015) tilsvarer pargrendeomsorgen som ytes til personer med demens 60-80
timer i maneden ved diagnosetidspunktet. Omfanget av det pargrende tilbyr av uformell hjelp

i tiden rett fgr innleggelse pa sykehjem kan komme opp i tilsvarende et arsverk, altsa 160
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timer i maneden. For pargrende i inntektsgivende arbeid farer omsorgsoppgavene ogsa til en
viss gkonomisk belastning med ca 860 kr i maneden i tapt inntekt ved diagnosetidspunktet og
7300 kr i maneden rett far innleggelse (Bergh et al., 2015). Pargrendes opplevde
totalbelastning avgjer hvor lenge en person med demens kan bli boende hjemme og avhenger
av flere faktorer som blant annet hvilken type demens og sykdomsprogresjon, relasjon til den
syke, boforhold og tilgang pa avlastningstilbud (Dalsbg et al., 2014; Engedal et al., 2018;
Jakobsen & Homelien, 2011).

2.2 Stress- og mestringsteori

Stress forsgkes forklart og forstatt paA mange mater og i litteraturen benyttes ulike definisjoner.
Stress kan blant annet ses pa gjennom samfunnsvitenskapelige gyne og forstas som stimuli i
miljget, sakalte stressorer pa enten makro- eller mikroniva (Auerbach & Gramling, 1998). |
var tid rettes det mest fokus pa individniva nar det gjelder a forsta stressforekomst, med
blikket rettet mot personens subjektive opplevelse av stress og hvilke prosesser som settes i
gang for & tolke og bearbeide en stressituasjon (Lazarus, 1999). Gjennom psykologiens gyne
forstar man stress som psykologiske og fysiologiske responser eller medfgdte egenskaper hos
individet (Auerbach & Gramling, 1998; Selye, 1991). Avhengig av styrke, type og varighet
kan stress ha bade positive og negative virkninger. Positivt i den form at det kan fa oss til &
yte bedre, men det kan ogsa veere belastende og over tid redusere helsen. For pargrende til
personer med demens kan man se for seg bade ytre og indre faktorer som kan fare til stress.
Tunge pleieoppgaver eller & std imot verbal utagering er eksempler pa dette. For & handtere

stresset benytter man ulike mestringsstrategier (Lazarus, 1999).

Mestring er ogsa et begrep som er sammensatt og har vist seg vanskelig a definere entydig.
Ulike innfallsvinkler og teoretiske tradisjoner finner man hos de ulike fagprofesjonene.
Individorienterte og sosialorienterte mestringsteorier anses som de mest relevante for a forsta
helserelaterte mestringsutfordringer hos pasienter og pargrende. For a forsta hva som fremmer
eller hemmer mestring tar begge disse perspektivene i betraktning bade individets egenskaper;
herunder personlige resurser, relasjoner og samspill, og den sosiale situasjonen; for eksempel
sosiale nettverk, stgtteapparat eller samfunnet som personen befinner seg i (Auerbach &
Gramling, 1998; Selye, 1991).
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Richard Lazarus (f. 1922-2002) og Susan Folkman (f. 1938) er sentrale navn innenfor stress-
og mestringsforskning. De mente at mennesket er for sammensatt og lite stabilt til at stress
kan forklares ut fra bare en faktor. De mente at bade ytre faktorer som for eksempel
miljgmessig stimuli, og indre faktorer som for eksempel medfedte egenskaper, har like stor
innvirkning pa opplevelsen av stress og individets respons. Det er personens egen vurdering

som er avgjgrende for stressopplevelsen (Lazarus & Folkman, 1984).

Environment
stimuli (stressors)

perception filter (selection)

person

Primary Appraisal
interpretation of the stressors

positive dangerous irrelevant
challenge,
threat,
harmloss

Secondary Appraisal
analysis of the available resources

insufficient sufficient
resources resources

Stress

Coping
overcoming of stress

problem-focused emotion-focused

change situation itself change relation to the situation

Reappraisal
pacing and leamning

Figur 1 Visualisering av Lazarus og Folkmans stress og mestringsteori
utformet av Philipp Guttmann (2016)

Ifalge Lazarus og Folkman (1984) er mestring en respons mellom personen og miljget.
Mestring er en mate & handtere et problem pa og defineres ut fra innsatsen. Uten en viss
anstrengelse som overskrider de hverdagslige rutinene oppnar man ikke mestring. Situasjonen
ma vurderes som belastende eller resursoverskridende fer handlingene vare kan kalles
mestringsforsgk. Forsgkets innsats er viktigere enn utfallet da mestring er en prosess og ikke
en egenskap personen innehar (Lazarus & Folkman, 1984). Saledes er ikke mestring i denne
sammenheng ensbetydende med «a fa til», selv om det er gnskelig med et godt resultat. |

mestringsprosessen er den kognitive vurderingen av situasjonen sentralt. VVurderingen
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innebaerer hvordan personen oppfatter, tolker og kognitivt bearbeider en stressende hendelse.
Prosessen er omfattende og innebzrer en primar- og en sekundaervurdering av stress-
situasjonen (Lazarus & Folkman, 1984, s. 31). Farstnevnte innebearer en umiddelbar reaksjon
der man vurderer raskt om situasjonen vil fare til positive eller negative konsekvenser for
egen person. | andre rekke tas det et valg om hvilke ressurser som kan bidra til & mestre det
opplevde stresset. Kartlegging av arsak, mestringspotensial og valg av mestringsstrategi
avhenger av vurderingen av egen mulighet til a redusere eller eliminere de stress-skapende
elementene i situasjonen. Videre skilles det mellom problemfokusert mestring og

emosjonsfokusert mestring (Lazarus & Folkman, 1984).

Ved problemfokusert mestring (problemlgsning) forsgker man a lgse situasjonen ved a
forbedre forholdet mellom personen og elementet i miljget som skaper stress. For eksempel
kan en pargrende sgke mer kunnskap og informasjon fra fagfolk for a utforske alternativene i

situasjonen.

Ved emosjonsorientert mestring gjeres det en innsats for a endre selve stressopplevelsen uten
a ta tak i de stress-skapende faktorene i situasjonen. Man styrer falelsene og endrer egen

opplevelse av situasjonen til det bedre ved a justere enge forventninger eller gnsker.

Valg av mestringsstrategi far kortvarige konsekvenser i form av fysiske reaksjoner og falelser.
Disse to strategiene ma ses pa som komplementzre da de begge representerer den komplekse
sammenhengen av tanker og handlinger i situasjonen (Lazarus, 1999, s. 124). Gjennom a stille
spgrsmal om hvilke handlingsalternativer som finnes kan mestringsstrategien revurderes som
del av prosessen. Dersom opplevelsen av & sta i en stressende situasjon vedvarer over tid vil
det fa konsekvenser for helsen. Var evne til trivsel og a leere oss og mestre langvarige
utfordringer ved a sette dem i et positivt lys er av betydning, ogsa for var sosiale fungering i

samfunnet (Lazarus, 1999).

2.3 Teori om helsefremming og forebygging

Sosiolog og akademiker Aaron Antonovsky (f.1923-1994) forsgker gjennom et salutogenetisk

syn a gi svar pa hva som opprettholder folks helse. Ordet salutogenese betyr nettopp «opphav
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til helse» og gjennom sin helsemodell gnsker Antonovsky (1987) a forklare hvorfor noen
mennesker handterer sykdom og motgang i livet bedre enn andre, til tross for omstendigheter
av en slik karakter at det motsatte hadde vaert mer sannsynlig.

Hans forstaelse av stress i denne sammenheng dreier seg om et potensial for stress. Mangelen
pa ressurser til 2 mate kravene som er skapt hos enten individet eller omgivelsene, kaller han
for spenning. Spenning er en mildere pakjenning, men kan siden bli til stress dersom kravene
blir for store i forhold til de umiddelbart tilgjengelige ressursene hos individet. Stressorer
deles inn i kroniske og vedvarende, store livshendelser og akutte daglige (Antonovsky &
Sjegbu, 2012).

STRESSOR

|
H‘ & H"’

&
TENSION \SALUTOGENESIS

PATHOGENESIS A

BREAKDOWN

Figur 2 Helsekontinuumet mellom helse og uhelse, basert pa Antonovskys teorier. Fra "Haikerens guide til salutogenese", av
Lindstrem og Eriksson (2015, s. 19)

Mestring handler om den motstandsressursen vi besitter. Komplementeert til det tradisjonelle
patogenetiske perspektivet av friskhet som vektlegger fraveer av sykdom, skade eller lyte,
vektlegger salutogenese personens historie fremfor diagnose som avgjgrende for helse. Vi er
alle friske i en eller annen form sa lenge det er liv i oss. Selve opplevelsen av god helse er
flytende og skjer i overgangene, kalt kontinuumet, mellom helse og uhelse. Svaret pa hva som
farer til mestring er menneskets subjektive opplevelse av sammenheng (OAS) eller Sense of
Coherence (SOC). Bevegelse mot helse skjer gjennom OAS der en person kjenner at

omgivelsene er preget av begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet.
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Begripelighet handler om personens forstaelse av den ytre og indre stimuli personen utsettes
for, og er motsetningen til kaos, uorden, vilkarlighet og uforklarlighet. Opplevelse av
situasjonen som begripelig legger forventning til at fremtidige stimuli eller hendelser er
forutsigbare. Slik kan opplevelsen av mestring opprettholdes til tross for ulykker og personlig
nederlag (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 39-40).

Handterbarhet handler om personens opplevelse av a ha tilgjengelige ressurser nok til a takle
situasjonene som oppstar og den stimuli man utsettes for (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 40).
Tro pa at man har mulighet til & handtere situasjonen er en viktig forutsetning. Det kan veere
opplevelsen av a besitte adekvate ressurser selv eller mulighet til & mobilisere ngdvendige
ressurser utenfra. Stor grad av opplevd handterbarhet forebygger at personen faler seg som et

offer i situasjonen.

Meningsfullhet, eller motivasjonselementet, og dreier seg om opplevelsen av livet som
forstaelig rent falelsesmessig. At problemene man mgter er verdt & bruke energi pa.
Motivasjonen til & mate utfordringer i livet er viktig for & skape struktur og finne ressurser for
a mestre situasjonen. Gjennom opplevelse av mening styrker man de to andre komponentene i
OAS. Uten meningsfullhet vil begripelighet og handterbarhet forbli kortvarige (Antonovsky
& Sjobu, 2012, s. 41).

Helsefremmende tiltak sgker a fremme faktorer som gir overskudd og livsglede i hverdagen.
Ved a sgrge for informasjon, helseopplysning og kunnskap om mestringsteknikker er malet
med helsefremmende arbeid & utvikle folks helsefremmende ferdigheter ved a sette dem i
stand til & fa gkt kontroll og bedre helse (Haugan & Rannestad, 2016, s. 26; Mikkelsen, 2005).
Forebygging er tiltak der man forsgker a eliminere eller begrense en ugnsket utvikling. Innen
helsefaget er det som regel snakk om sykdoms- eller skadeforebygging, men ogsa
forebygging av psykiske plager og nedsatt sosial funksjonsevne. Forebyggende arbeid
fokuserer pa a forhindre at en negativ hendelse oppstar, redusere fglgene av sykdom og
forhindre ytterligere plager for den det gjelder (Haugan & Rannestad, 2016; Helsedirektoratet,
2009; Mikkelsen, 2005). Pargrende av personer med demens star i en situasjon med langvarig
gkende belastning og det vil kunne vere behov for bade forebyggende og helsefremmende
tiltak.
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2.4 Teorienes likheter og ulikheter

Bade Lazarus og Folkman (1984) og Antonovsky (1987) har en utvidet forstaelse av stress og
helse og representerer en motreaksjon pa den ensidige forstaelsen som historisk sett har vaert
radende. Deres definisjoner har flere likhetstrekk og begge vektlegger individperspektivet, og

sier at stress oppstar der situasjonen oppleves som ressursoverskridende.

Hovedforskjellen mellom teoriene ses i forstaelsen av mestringsprosessen. Lazarus og
Folkman (1984) presenterer en mer konkret og handlingsrettet teori der det forsgkes a gi en
oversikt over mulige pavirkende faktorer og prosesser, samt a se de ulike prosessene i stress-
situasjonen. De presenterer et situasjonsorientert og systematisert syn pa mestring som
vektlegger den kognitive vurderingen. Antonovsky (1987) pa sin side har et mer helhetlig og
sosialorientert syn pa mestring. Livet bestar av sosiale arenaer som er tett bundet sammen og

mestring ma ses pa som selve livet eller en mate a leve pa (Antonovsky & Sjgbu, 2012).

Begge teoriene er anerkjente og mye brukte innen helsefaglig forskning og drgfter viktige
faktorer for a forsta sunnhet, helse og mestring hos mennesker som star i sveert krevende
livssituasjoner, slik som pargrende til personer med demens. Det er bade likheter og ulikheter
i deres forstaelse, og disse to tilneermingene betraktes derfor som komplementaere og begge

som relevante for & fa dypere forstaelse av funnene i denne studien.
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3.0 TIDLIGERE FORSKNING

Underveis i arbeidet med dette prosjektet har det blitt gjennomfart flere litteratursgk i
databasene Chinal og Medline via Ebscohost, PubMed og google scholar i lgpet av hgsten
2020 og utover 2021 (PICO-skjema vedlegg 5).

Det er blitt gjort flere brede sgk for a fange opp aktuelle studier der intervensjonen likner pa
den ved Voksenskolen da den er den eneste av sitt slag. Det er ogsa gjort sgk fra
referanselister til allerede inkluderte studier. | litteraturen benyttes mange ulike ord for &
beskrive liknende intervensjoner og ulike land har ulik kultur for hva de kaller
dagaktivitetstilbud. Det ble sgkt etter litteratur bade med og uten & inkludere pargrendes
erfaring i sgketeksten. Dette for a finne liknende intervensjonsprogram. Sgkene har resultert i
flere aktuelle studier. | det fglgende presenteres et utvalg av studier som gir informasjon om
hva pargrende til personer med demens har behov for i hverdagen, effekt av kognitiv trening
for personer med demens, malt effekt og tilfredshet blant elevene ved VUK, og studier gjort

pa effekt av andre flerdimensjonale intervensjoner for personer med demens.

3.1 Pargrendes behov

Det er flere faktorer som farer til at pargrende trenger avlastning, og behov for
institusjonsplass forekommer som regel i lgpet av sykdomsforlgpet (Gjgra et al., 2020, s. 27).
Etter hvert som sykdommen utvikler seg, blir utfordringene starre bade for pasienten og

pargrende.

En systematisk oversiktsstudie sa pa effekt av to intervensjonsmodeller: flerdimensjonale
intervensjoner rettet kun mot pargrende, eller dyadiske intervensjoner rettet mot bade
pargrende og personen med demens. Resultatene av studien viste at for pargrende kunne
flerdimensjonale intervensjoner dempe depressive symptomer, forbedre livskvaliteten og
redusere omsorgspavirkningen ved a redusere atferdsmessige og psykologiske symptomer hos
personen med demens. Det ble ikke funnet klart (signifikant) skille mellom dyadisk og
individuell intervensjon, men funnene viser at pargrende hadde nytte av direkte tiltak (Laver

et al., 2017). Dette stattes av Hagen og Eide (2020) som ogsa i sin tverrsnittsundersakelse fant
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at tiltak for veiledning og opplearing av pargrende styrker deres kompetanse og mestring som

igjen reduserte omsorgsbelastningen (Hagen & Eide, 2020)

Resultat av en systematisk oppsummert studie og en intervjustudie gjennomfart i Norge, viste
i tillegg at ulike individuelt tilpassede aktivitetstilbud for personer med demens bidro til sterre
fleksibilitet i hverdagen og a forhindret utvikling av depresjon og gkte generell tilfredshet hos
pargrende (Dalshg et al., 2014; Jenssen, 2014).

3.2 Voksenskolen (VUK) i Danmark

Tross tidligere nevnte forskjeller mellom skolene er hovedelementene ved Voksenskolen i
Grimstad like som ved VVoksenskolen for undervisning og kommunikation (VUK) i Danmark.
Dansk forskning er derfor naturlig a se til. En kvalitativ studie gnsket a finne ut hvordan
deltakerne selv opplevde tilbudet ved VUK (Ward, Thoft, et al., 2018). Deltakerne fikk i
oppgave a ta fotografier av sin hverdag ved skolen og bildene ble brukt som hjelpemiddel i
fokusgruppesamtale. Deltakerne fortale selv om hvordan de opplevde det a veere pa skolen.
Treningen av ferdigheter og det sosiale ble trukket frem som viktige bidragsytere til trivsel.
Stikkord som utfordring, personlig vekst, mestring og vennskap gikk ogsa igjen blant
deltakerne, sammen med opplevelsen av opprettholdelse eller gkt mestring av kognitive
oppgaver (Ward, Thoft, et al., 2018).

En annen studie sa pa om VUK hadde fert til ivaretakelse og eventuelt bedring av kognitive
ferdigheter for personer med demens (Ward, Sorensen, et al., 2018). Deltakerne i studien
hadde en gjennomsnittlig MMSE (Mini Mental Status Evaluering) skare pa 21 av 30. En skare
pa under 24 indikerer en kognitiv (Strobel, 2021; Strobel & Engedal, 2008). Deltakerne ble
testet innen syv ulike kognitive gvelser: visuell hukommelse, korttidshukommelse,
arbeidshukommelse, taktil gjenkjenning, ordgenerering, gjenkjenne lyd og overfgring av
ferdigheter mellom aktiviteter. Syv 12-ukers treningsperioder (en 12-ukersperiode per gvelse)
ble gjennomfart i lgpet av 18 maneder far deltakerne ble retestet. Ettersom demens er en
progredierende sykdom er en gradvis forverring av funksjon som regel forventet i lgpet av en
18 maneders periode. Flere deltakere fikk bedre skare eller opprettholdt skaren pa de syv

testene (Ward, Sorensen, et al., 2018). Studien har begrensninger, blant annet at antallet
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deltakere i studien var lavt (n=13). Graden av bedring eller reduksjon i skare oppgis ikke, men
prosentangivelsen viser at majoriteten av deltakerne hadde lik eller bedre skare ved de syv
gvelsene etter 18 mnd. Det presiseres at ytterligere forskning er ngdvendig, men at «ingen

endring» ogsa ber sees pa som et positivt resultat for denne pasientgruppen.

3.3 Kognitiv trening og flerdimensjonale intervensjoner for personer med demens

Gjennom litteratursgk er det funnet flere systematiske oversiktsstudier som ser pa effekt av
kognitiv trening hos personer med demens. Studiene viser at det kan veere vanskelig &
konkludere noen sikker effekt av slik trening da treningen som tilbys vanskelig kan
sammenliknes, utvalgene er sma eller resultatene ikke er signifikante (Butler et al., 2017;
Kallio et al., 2021; Kallio et al., 2017; Kallio et al., 2018).

Voksenskolen i Grimstad ble startet varen 2019, drayt to ar far denne oppgaven skrives. Det
foreligger per na ingen forskning rundt effekten av tilbudet som gis her i Norge, men flere
andre studier har sett pa effekt av liknende flerdimensjonale intervensjoner pa personer med

demens’ kognitive funksjon og fungering i praktiske hverdagslige oppgaver.

| Tyskland ble det i 2017 gjennomfart en studie av en intervensjon som har flere likhetstrekk
med Voksenskolen i Norge. 362 brukere med mild og moderat demens, og MCI (uklassifisert
mild kognitiv svikt — ikke demens) ved 32 dagsenter var inkludert i den systematiserte,
kontrollerte, blindede studien og mottok en sakalt MAKS-terapi (Straubmeier et al., 2017).
Det tyske akronymet MAKS star for fysisk-, ADL-, kognitiv- og sosial trening. Deltakernes
kognitive funksjon og ADL-funksjon ble malt ved baselline og etter 6 maneder. Man sa her en
lik gjennomsnittlig funksjonskare hos intervensjonsgruppen etter 6 maneder, mens man sa en
forventet reduksjon bade pa kognitive tester og ved ADL-kartlegging hos personene i
kontrollgruppen. Funnene i studien gir en indikasjon pa at intervensjonen kan ha bidratt til &
utsette progresjonen ved mild til moderat demens og MCI (Straubmeier et al., 2017). Et hayt
antall deltakere fra ulike dagaktivitetstilbud spredt ut over hele Tyskland gir studien gkt
ekstern validitet, men en andel av deltakerne hadde ikke en demensdiagnose, men MCI og

dermed usikker forventet progrediering (the International Classification of Diseases, 2010a).
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Flere andre studier har ogsa sett pa liknende flerdimensjonelle intervjensjoner bestaende av
ulike kombinasjoner av fysisk trening, trening av daglige aktiviteter, kognitive oppgaver og
sosial trening. Studiene er ofte preget av lavt antall deltakere og det er vanskelig a trekke sikre
konklusjoner, men funnene viser en helning mot at denne typen intervensjoner tilsynelatende
kan bidra til ivaretakelse av kognitiv funksjon og fungering i praktiske oppgaver (Baldelli et
al., 2007; Kwon et al., 2020; Laver et al., 2016; Mao et al., 2021). Studiene ser i hovedsak pa
personens fungering ved avlastningstilbudet eller slik det fremkommer pa standardiserte
tester, og inkluderer i liten grad de pargrendes subjektive erfaringer av fungering i hverdagen.
Flere av forfatterne peker pa dette som svakhet for studiene og fremhever behovet for
ytterligere forskning om hvorvidt intervensjonen pavirker pargrendes opplevelse av
omsorgsbelastning.

3.4 Tidligere forskning oppsummert

Tidligere forskning har sett at individuelt tilpassede dagaktivitetstilbud og inkludering og
opplaring av pargrende er de starste ikke-farmakologiske tiltakene som avlaster pargrende til
personer med demens. Videre ser man at flerdimensjonale intervensjoner som bestar av
kognitiv trening, ADL-trening, fysisk trening og sosial trening tilsynelatende kan bidra til
vedlikehold av personer med demens’ fungering kognitivt og i daglige aktiviteter, men pa
grunn av fa deltakere kan man ikke konkludere noe sikkert. Elevene ved VUK opplever
subjektiv bedring i fungering i dagliglivet. Som tidligere beskrevet under kapittel 1.1.4 er det
flere ulikheter mellom undervisningsopplegget ved skolene i Aalborg og i Grimstad.
Implementeringen av andre flerdimensjonale intervensjoner i studier fra andre land har flere
likhetstrekk med organiseringen av skoledagen ved VVoksenskolen, men deltakerne inkluderer
i noen tilfeller ogsa personer uten demensdiagnose og intervensjonen var ikke en del av det
faste tilbudet. Det er ogsa forskjeller nar det kommer til levekar, organisering av kommunale
helsetjenester og andre samfunnsmessige ulikheter som kan pavirke overfarbarheten mellom

andre land og Norge.

Tidligere forskning har i hovedsak sett pa hvordan personer med demens fungerer og mestrer

oppgaver og kognitive tester ved avlastningstilbudet. Ogsa ved VUK er det undersgkt

elevenes trivsel og subjektive opplevelse av fungering ved skolen. Det er i liten grad sett pa
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hvordan personer med demens fungerer i hjemmet som resultat av kognitiv trening eller

flerdimensjonal intervensjon, ei heller hvordan dette pavirker det de pargrendes hverdag.
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4.0 METODE

Det er gjennomfart en kvalitativ studie for & undersgke hvordan pargrende til personer med
demens opplever at VVoksenskolen har pavirker deres hverdag og omsorgsoppgaver. | det
falgende presenteres vitenskapsfilosofien som denne studien er inspirert av. | dette kapitlet
beskrives innledningsvis fenomenologisk-hermeneutisk tilneerming, semistrukturerte
intervjuer og forforstaelse. Deretter vil rekrutteringsprosessen, intervjuprosessen,
oppbevaring av data og etiske overveielser presenteres. Avslutningsvis vil analyseprosessen

gjennomgas. Metodediskusjonen vil presenteres i draftingskapitlet, under 6.3.

4.1 Fenomenologisk-hermeneutisk tilneerming

Denne studien er inspirert av en fenomenologisk-hermeneutisk tilneerming. Fenomenologisk
tilnserming handler i all hovedsak om at man legger forforstaelse, antagelser og forventninger
til side slik at man kan undersgke et fenomen uten at det blir pavirket av forutbestemt
kategorier (Malterud, 2017, s. 28-29). Man gnsker i stgrst mulig grad a fa frem informantens
subjektive erfaring i lys av individets livsverden (Malterud, 2017, s. 28). Studien gnsker
gjennom pargrendes beretninger a forsta VVoksenskolen og hvordan denne pavirker de
pargrendes liv. For a fa til dette ma forskeren i mgte med informantene stille med et sa apent
sinn som mulig. Fordi mennesker har ulik spraklig erfaring og historisk eksistens, vil man
alltid veere underlagt spraklige og historiske betingelser som vil pavirke fortolkningen av det
som blir sagt (Thomassen, 2006, s. 159-161).

Hermeneutisk tilnerming er relevant for denne studien ettersom den sgker a fa frem meningen
i de pargrendes fortalte historier. Hermeneutikken bygger pa fenomenologien og fokuserer pa
at helhetlige og meningsbestemte fenomener kommer til syne gjennom levd erfaring
(Malterud, 2017, s. 28). Gjennom hermeneutisk metode fortolkes historienes meningshelhet
og meningsdeler. Forstaelsen/forforstaelsen av meningshelheten og meningsdelene farer til og
pavirkes av tolkningen og omvendt. Prosessen visualisert som en spiral eller sirkel der man

kontinuerlig utvider sin forstaelse (Malterud, 2017, s. 28).
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4.2 Semistrukturerte individuelle intervjuer

| denne studien er det benyttet intervju som metode for datainnsamling. Intervju er en
kvalitativ metode som brukes for & fa frem intervjupersonens livsverden, med mal om a fa
frem ngyaktige og nyanserte beskrivelser av det informantene opplever og faler (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 42-50). Gjennom likevekt og en maktfri relasjon mellom intervjuer og
informant skapes det tillit og trygghet. Malet er at intervjuet i starst mulig grad skal oppleves

som en samtale for informanten (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 156-160).

Semistrukturerte intervjuer er en metode hvor man har forhandshestemte sparsmal, altsa der
alle informantene blir stilt de samme spagrsmalene, men oppfalgingssparsmalene kan variere
ut fra hva informanten forteller (Malterud, 2017, s. 133). | forkant av intervjuene ble det laget
en intervjuguide som ble brukt gjennom intervjuene (vedlegg 1). Dette for & sgrge for at alle
temaene ble besvart. Intervjuguiden ble prgvd ut pa andre fer den ble brukt i intervjuene. Det
var mulig 8 komme med tilleggssparsmal utover spgrsmalene i intervjuguiden, noe som ogsa
da skjedde i alle intervjuene. Sparsmalsformuleringen ble endret hvis informanten ble usikker.
Dette gjaldt for eksempel kjennskap til ord og uttrykk som er innarbeidet gjennom arbeidet
som kliniker, men som personer utenfor helsevesenet ikke bruker i dagligtale, for eksempel
«mestre». Ved & benytte semistrukturert intervju kom informantenes personlige erfaringer

med Voksenskolen frem.

Muligheten for & benytte andre metoder for innsamling av data ble vurdert, blant annet
fokusgruppeintervju, men pa grunn av antall deltakere og ressurser tilgjengelig ble det vurdert
som en mindre hensiktsmessig intervjuform. Etter problemstillingen var satt ble det derfor

vurdert at semistrukturerte individuelle intervju var beste valg for denne oppgaven.

4.3 Forforstaelse

Forskeren vil i all forskning ha en forforstaelse i starre eller mindre grad. I de fleste studier er
det nettopp forforstaelsen og erfaringer rundt et tema som gjgr at man sgker bredere kunnskap
rundt dette tema (Malterud, 2017, s. 45). Det gjelder ogsa for denne studien.
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Faget ergoterapi oppsto rundt ar 1900, og pionerne innenfor faget besto av mennesker med
forskjellige yrkesbakgrunner og erfaringer, men med et felles syn pa aktivitet som et
menneskelig behov. Ergoterapeuter jobber med aktivitet som middel for gjenopptrening eller
avledning fra sykdom (Dahl, 2007). Denne forstaelsen av aktivitetsbegrepet preger derfor
naturlig nok forforstaelsen inn i denne studien. Gjennom jobb som ergoterapeut i
spesialisthelsetjenesten treffer man flere personer med demens samt dere pargrende. Som ledd
i utredning og oppfelging av personer med demens, ser man hvordan sykdommen utvikler
seg, og det forsgkes a tilrettelegge hjemmesituasjon sa lenge det lar seg gjare. Bevissthet
rundt egen forforstaelse har derfor mattet veere til stede under hele arbeidet med denne

oppgaven. Ogsa ulikheten mellom rollen som kliniker og forsker har vert viktig a vere obs
pa.

4.4 Rekruttering og utvalg

Tidlig i prosessen ble leder ved Voksenskolen kontaktet med spagrsmal om hjelp til at denne
studien kunne bli gjennomfart. Det ble altsa kontaktet en sakalt gatekeeper eller portvakt, for
a fa tilgang pa aktuelle informanter. En portvakt er en som kjenner til aktuelle personer som

besitter erfaringer som kan svare pa forskningsspgrsmalet (Polit & Beck, 2018, s. 54).

| trad med Polit og Beck (2014) sine anbefalinger var det gnskelig med opp mot ti
intervjupersoner til dette masterprosjektet. Da gnske om & forske pa Voksenskolen ble
opprettet var det syv elever tilknyttet programmet. Tanken ble dermed rettet mot en mulighet
for to informanter per elev, men innen datainnsamlingen skulle begynne et halvt ar senere var
det i alt blitt elleve elever tilknyttet VVoksenskolen. Ut fra masteroppgavens omfang ble det

sammen med veileder besluttet at en informant per elev var tilstrekkelig.

Studien gnsker a se pa den pargrendes erfaring av hvordan VVoksenskolen pavirker pargrendes
omsorgshyrde og det var derfor hensiktsmessig a intervjue personer som omgas eleven ofte.
Noen av elevene bodde alene og noen bodde sammen med ektefelle eller samboer. Dette

pavirker naturligvis hvilke omsorgsoppgaver som utfgres av de pargrende.
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Alle informantene ble rekruttert gjennom ansatte ved VVoksenskolen. Det ble ikke stilt krav til
at informanten var registrert i journalsystem som «nearmeste pargrende», da denne tittelen i
noen tilfeller kun er en formalitet (for eksempel automatisk tildeles eldste barn i en
sgskenflokk), og at det i praksis kan veere andre personer i annen nar relasjon som besitter
mer relevant informasjon i forhold til forskningsspgrsmalet. Dersom den som sto oppfert som
mulig informant ikke var aktuell kandidat eller ikke gnsker a delta i studien ble vedkommende

spurt om alternative personer som kunne veare aktuelle.

Informantene hadde ulik relasjon til eleven. Tre var ektefelle eller levde i ekteskapsliknende
forhold, to var sgsken og seks var barn. Det var seks menn og fem kvinner. Noen var i
yrkesaktiv alder og noen var alderspensjonister. Pa grunn av lite utvalg presenteres ikke
informantene noe narmere for a bevare deres anonymitet. En informant valgte a trekke seg fra
studien like for intervjuet skulle gjennomfgres og det lykkes ikke a finne en annen pargrende

for denne eleven i den aktuelle perioden. Det ble dermed totalt ti informanter.

Tabell 1 Inklusjons- og eksklusjonskriterier for informantene

mm [nklusjonskriterier

e Pargrende av elev ved Voksenskolen i Grimstad.
¢ Den pargrende ma vere over 18 ar.

e Pargrende ma kjenne godt til den demenssyke, bade adferd,
hjemmesituasjon/bolig og fungering i hjemmet.

¢ Pargrende til personer med demens som ikke er elev ved
Voksenskolen i Grimstad.

e Barn under 18 ar.

» Pdrgrende som selv har kognitiv svikt eller andre helseutfordringer
som ikke er forenelig med deltakelse i studie og samtale om
falelsesmessig belastende tema.
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4.5 Gjennomfgring av intervju

Koronarelaterte smittevernregler forte til at det i lgpet av datainnsamlingsperioden var
varierende valgmuligheter til alternative steder a avholde intervjuene, men det ble tilrettelagt
etter informantens gnske sa godt som mulig. Tre informanter ble intervjuet fysisk og tre av
intervjuene var telefonintervju og fire intervju ble gjennomfart med videosamtale i
programmet Zoom, der de ble invitert til samtale gjennom UiA sin tilkobling. To av de
fysiske intervjuene ble avhold hjemme hos informanten, mens det et tredje fysisk intervju ble
avholdt ved UiA. Under de fysiske intervjuene ble det benyttet munnbind der det ikke var
mulighet til & holde mer enn 2 meters avstand jamfare smittevernreglene for den aktuelle
perioden. Noen informanter gnsket heller samtale pa zoom da det ble klart at hjemmebesgk
matte utfares ved at intervjuer brukte munnbind. For dem faltes munnbindet upersonlig og ga
en ugnsket avstand i samtalen. En videosamtale pa data faltes mer intimt, noe som var uventet
da man gjennom litteraturen leser at fysisk tilstedeveerelse er et viktig element i fortrolig
samtale (Grelland, 2020; Kvale & Brinkmann, 2015). Det var satt av omtrent en time til hvert
intervju. De fleste intervjuene var ferdige far en time var gatt og gjennomsnittlig varte et

intervju omtrent 45 minutter.

Alle informantene ble informert om prosjektet under en pargrendekveld i regi av
Voksenskolen. De ble der spurt om a delta i prosjektet og en liste med navn og
telefonnummer ble gjort tilgjengelig i etterkant. Ettersom flere av de pargrende er yrkesaktive
var det ikke alltid det gikk & fa tak i informanten per telefon pa dagtid. Informantene ble ringt

eller fikk en SMS for & avtale tidspunkt for intervju.

Samtykkeskjema og informasjonsskriv ble delt ut i forkant per e-post eller sendt med
brevposten (vedlegg 2). Informanten fikk tid til a lese gjennom i forkant og det ble kort
oppsummert far intervjuene ble gjennomfart. Informantene signerte pa intervjutidspunktet

eller ettersendte signert samtykke pa e-post eller brevpost, alt etter informantens gnske.

Intervjuene startet med at det ble fortalt litt om yrkesbakgrunn, formalet med intervjuet og
hvorfor det ble gjort lydopptak. Gjennom intervjuene ble det av og til summert opp noen
pastander for at informanten skulle bekrefte at deres mening var forstatt korrekt. Alle
informantene ble stilt de samme overordnede sparsmalene fra intervjuguiden, mens
oppfelgingsspersmalene varierte ut fra informantens svar. Noen informanter hadde kortere
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svar og det ble dermed bruk for flere oppfalgingssparsmal for a forsgke a belyse temaet.
Intervjuene ble avsluttet ved at informantene ble spurt om det var noe mer de gnsket a si
avslutningsvis eller om det var noe de burde blitt spurt om. Dette for a veere sikker pa at
aktuelle tema som faltes viktig for informanten ikke ble oversett og for & eventuelt kunne

forbedre intervjuguiden ved neste intervju.

4.6 Etterarbeid etter intervju

Gjennom transkribering gjgr man tale om til tekst. Det er viktig a bevare informantens ord pa
en sa lojal mate som mulig. Transkriberingen gjeres med fordel av forskeren selv og gir skt
kjennskap til materialet (Malterud, 2017, s. 80). For a lettere huske hva og hvordan
informantene videreformidlet fine erfaringer, ble lydopptaket lyttet gjennom og det ble tatt
notater umiddelbart etter intervjuet var gjennomfart. Pa den maten ble transkriberingen sa
presis som mulig uten at nonverbale budskap gikk tapt. Da tale ble gjort om til tekst ble dette
gjort «ord for ord». Prosessen endte med rett i underkant av 80 sider med transkribert

materiale i skriftstarrelse 11.

4.7 Oppbevaring av data

Det ble benyttet diktafon i tillegg til opptaksfunksjon pa PC eller mobil til intervjuene. Dette
for & veere sikret mot eventuelle uforutsette tekniske problemer under opptak. Lydfilen pa den
sekundzere enheten ble slettet umiddelbart etter intervjuet sa fort det ble konstatert at
diktafonopptaket var av god kvalitet. Ved et tilfelle var lydkvaliteten pa diktafonen darligere
enn den sekundzare enheten og det sekundeere opptaket ble tatt vare pa. Lydfilene ble lagt inn i
en egen passord-beskyttet SharePoint-mappe via UiA og slettet fra de baerbare enhetene.
Filene ble direkte transkribert fra SharePoint, slik at lydfilene ikke ble mellomlagret pa PC.
Lydfilene ble transkribert uten kontaktinformasjon til personen med demens eller den
pargrende. Informantene ble informert om hvem som har innsyn og at filene med de

anonymiserte intervjuene vil bli oppbevart i fem ar frem til hovedprosjektets estimerte slutt.
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4.8 Etiske overveielser

Gjennom intervju ser man pa menneskers privatliv og offentliggjer det i starre eller mindre
grad. | dette arbeidet oppstar det etiske problemer som ma tas hensyn til. Informantens
rettigheter og velferd ma alltid komme far forskerens og samfunnets interesse for studien
(Kvale & Brinkmann, 2015, s. 97-98). Alle informantene i denne studien er, har, eller
kommer til & komme i en sarbar situasjon, og det var derfor viktig at autonomien til
informantene ble godt ivaretatt. Ansatte ved voksenskolen fortalte alle pargrende og elevene
om prosjektet pa forhand og slik fikk de god tid til selv & bestemme om de gnsket & veere med
eller ikke for de ble kontaktet. Det ble tilrettelagt for en intervjusituasjon som informanten var
mest komfortabel med. Informantene kunne nar som helst og uten grunn trekke seg fra
studien, noe en informant gjorde i forkant av intervjuet. Vedkommende hadde signert
samtykkeerklaering som umiddelbart ble makulert. Det vurderes at selvbestemmelsesretten til

deltakerne ble godt ivaretatt.

Transkriberingen er anonymisert og videre er presentasjonen av funnene i kapittel 5 ogsa uten
navn, kjenn, alder, ngyaktig relasjon, stedsnavn eller andre identifiserbare ord om
informanten eller personen med demens. Flere ord er erstattet med mer ngytrale alternativ
som for eksempel «h*n». Ordet «ektefelle» brukes uavhengig av om relasjonen er ektefelle,
samboer, partner, kjereste eller forlovede. Stedsnavn og personnavn er ogsa utelatt for a

ivareta anonymiteten.

Studien er en del av et tredelt forskningsprosjekt der forskere fra Senter for omsorgsforskning
gnsker a evaluere VVoksenskolen i Grimstad. Hovedprosjektet er godkjent av Norsk senter for
forskningsdata (NSD), der masteroppgaven er presentert som et eget prosjekt (vedlegg 3).
Fakultetets etiske komite (FEK) har ogsa godkjent masterprosjektet (vedlegg 4).
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4.9 Analyseprosessen

| denne studien er det valgt tverrgaende analyse inspirert av Malterud (2017, s. 97-99).
Systematisk tekstkondensering (STC) er en analyse som ikke forutsetter en klar
vitenskapsfilosofisk forankring og bestar av fire trinn: Helhetsinntrykk, meningsbharende
enheter, kondensering og syntese. Analyseprogrammet NVivo 12.0 har veert brukt for enklere
a systematisere materialet. Som tidligere nevnt blir metodedrgfting presentert i

drgftingskapittelet under 6.3.

4.9.1 Helhetsinntrykk

| farste trinn ble det skriftlige datamaterialet gjennomlest samtidig som lydfilene ble spilt av
en gang. Dette for & fa et helhetsinntrykk av innholdet basert pa bade den skriftlige
fremstillingen og den muntlige overleveringen av informantens ord. Her ble ogséa notater med
umiddelbare tanker fra intervjusituasjonen tatt frem. Intervjuene ble gjennomfart i lgpet av
fire maneder, og ved a lytte til lydfilene, lese transkriberingen og notatene ble det enklere
hente frem igjen tanker om intervjusituasjonen tross avstand i tid. | dette trinnet ble det ikke
systematisert, men det ble gjort noen enkle markeringer underveis. Alle intervjuene ble s lest
gjennom en eller flere ganger til, alt etter behov, og det ble her identifisert forelgpige temaer
som gikk igjen hos flere av informantene. De forelgpige temaene var: elevene trives, gkt
livsglede, friminutt, tiden far diagnosen, det var ikke slik det skulle bli, bekymring for

femtiden, positive tanker om fremtiden, samvittighet/skam og andre falelser.

4.9.2 Meningsbarende enheter

| denne fasen ble alle meningsbarende enhetene identifisert og kodet. Dette for & sikre at
meningsbarende enheter ikke forsvant. Det som tidlig i prosessen ikke opplevdes som
relevante for forskningssparsmalet kunne siden fa betydning. Det ble benyttet NVivo for a
systematisere kodingen. Alle intervjuene ble lagt inn i NVivo og meningsbarende enheter
identifisert, til sammen omtrent 650. De meningsberende enhetene ble kodet og sortert, i

forste omgang i 18 grupper. Hver gjennomgang av materialet fgrte med seg ny innsikt. Slik
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ble kodene endret gjentatte ganger etter hvert som innsikten og forstaelsen gkte og det kom

frem ulike nyanser i datamaterialet.

4.9.3 Kondensering

| dette trinnet ble de 18 gruppene flyttet til ett Word-dokument per kodegruppe. Ettersom
informantene hadde delt rikelig av sine historier og erfaringer var det vanskelig a «gi slipp»
pa noen av fortellingene selv om de ikke tilfarte oppgaven noe i form av svar pa
problemstillingene. Dette var for eksempel fortellinger om tiden far diagnosen hvor flere
hadde sterke historier. For hjelp til & vurdere hva som var relevant for a besvare
forskningsspgrsmalet ble kodegruppene og historiene gjennomgatt sammen med veileder.
Videre gjennomlesing farte til at noen ble flyttet eller slatt sammen, eller nye kodegrupper ble
laget. Slik ble gruppene systematisert og sortert videre gjentatte ganger. Det ble ogsa laget et
kondensat, et kunstig sitat, for hver kodegruppe. Kondensatet bestar av tekst trukket ut av
samtlige av de meningsberende enheter i kategorien. Hvis en meningsbearende enhet ikke
passet inn i kondensatet som var laget for den kodegruppen, ble den meningsbarende enheten
igjen vurdert og plassert i en annen kodegruppe. Kondensatene utgjar en liten samling av

informantenes stemme og det ble brukt jeg-form for a tydeliggjere dette.

Direkte sitat fra informantene som forklarer kondensatene, sakalte «gullsitat», ble trukket ut
og brukt i presentasjonen av funnene (Malterud, 2017, s. 105-108).

4.9.4 Syntese

Da de transkriberte intervjuene var delt opp og arbeidet ned til kodegrupper ble neste steg a
sette sammen de lgsrevne tekstbitene (Malterud, 2017, s. 108-111). Ut fra de kondenserte
tekstene ble det skrevet en mer utfyllende tekst. Det ble til slutt en tekst med fem avsnitt med
en overskrift hver som sammenfatter det teksten handler om. Ramaterialet ble her
gjennomgatt pa nytt for a sjekke at innholdet fortsatt var gyldig og dannet en korrekt og lojal
gjengivelse av hva informantene hadde sagt. Disse fem avsnittene dannet subkategoriene og

det ble identifisert to hovedkategorier som presenteres i kapittel 5.
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5.0 PRESENTASJON AV FUNN

Tabell 2 Presentasjon av hovedkategori og subkategori

Opplevelse av Voksenskolen
avlastning som tilbud
4 N ( N
Skoledagen som
—|  pamrendes | trivoel o aksept
"friminutt”
\ S \ S
4 N ( N
Elevenes
leeringsutbytte og || Identitetsbevarende
overfgringsverdi til aktiviteter
hjemmet
\ S \ S
4 N
Pargrendes
| leeringsutbytte og
overfgringsverdi til
hjemmet
\ S

5.1 Opplevelse av avlastning
5.1.1 Skoledagen som pargrendes «friminutt»

Informantene som bodde sammen med personen med demens fortalte om tidvis sveert
krevende perioder der deres kjeere trengte mye og tett stgtte gjennom hele sin vakentid.
Tilleggsutfordringer til demenssykdommen som for eksempel hallusinasjoner, agitasjon og
motsettelse av hjelp kunne gjare situasjonen vesentlig tyngre og gjere behovet for avlastning

starre.
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Det var en del verre far h*n kom pa [korttidsopphold]. Der fikk h*n medisiner som
fikk vekk en del, men jeg merker na igjen i et par dager har det veert mye av det
igjen. Jeg sier det, at den glemskheten skal jeg greie, men den andre biten den er

veldig vanskelig.

| motsetning til hjemmesykepleie og andre som kom inn i hjemmet for & avlaste, bidro
Voksenskolen som et tilbud der personen med demens kom seg ut av huset og ga en mulighet
for at den hjemmeboende ektefellen kunne gjare noe for a ivareta seg selv enten en
etterlengtet bytur, eller som en av ektefellene fortalte: «Det er jo deilig for jeg far jo noen

fritimer. Et friminutt pa en mate. Der jeg kan sette meg ned og slappe avs.

Vel vitende at deres innsats med & ivareta personen med demens direkte utsetter behovet for
institusjonsplass, var for mange en tung byrde a bere. Frykten for & miste sin kjaere bade
fysisk og mentalt pa grunn av manglende stimuli ved fast langtidsplass pa sykehjem, og
frykten for hvor raskt sykdommen ville utvikle seg, var noen av grunnene til at de gnsket a sta
pa for & holde deres kjeere hjemme sa lenge som mulig.

Jeg er veldig redd for a slippe [navn] ned til [sykehjemmet] ei uke eller to pa
avlastning. For da er jeg redd at h*n far sa stor avstand til huset her. Til hjemmet
sitt. Sist gang sa husket ikke h*n at h*n bodde her. H*n husket ikke at jeg var
ektefellen h*ns. [...] Og det er det jeg er redd for na. Sa hvis h*n skal ned der na sa

er det i grunnen pa en mate farvel, og det har jeg lyst til & draye sa lenge som mulig.

Tilstedeveaerelsen av en hjemmeboende ektefelle/samboer der slike fantes ble av mange
trukket frem som en avgjgrende faktor for at personen med demens kunne bo hjemme.
Informantene fortalte at det & fa nok avlastning til den hjemmeboende ektefellen var hgyt
prioritert. Familiene bisto selv der det lot seg gjare, noen hadde ogsa tilsyn fra
hjemmesykepleie eller benyttet stattekontaktordning. Andre fortalte at personene med demens
motsatte seg hjelp og ikke hadde noe annet enn VVoksenskolen. «Skulle gjerne hatt
Voksenskolen hver dag, jeg. Serlig for [ektefellen] sin skyld», uttalte den ene informanten
ettersom Voksenskolen var det eneste tilbudet som personen med demens frivillig tok imot

uten starre innvendinger.
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| lapet av varen 2020 ble skolen stengt og siden gjenapnet gradvis. Fraveeret av friminuttet

som Voksenskolen ga de hjemmeboende ektefellene ble bemerket som en ekstra belastning.

Jevnt over sa synes jeg egentlig det gar greit, men det er klart at serlig nd som vi
ikke kan ha besgk sa mye, vi kan ikke ga i sosiale sammenhenger, sa blir det jo mer
enn det normalt skulle blitt. Og sa er det gal arstid. Om sommeren kan vi bare ta
turen og vaere ute og ta turen ut. Sa det blir veldig mye hjemmesitting. Og sa er det
ikke sa veldig godt for meg heller — for det har jeg merket nd i det siste.

Pa intervjutidspunktet var noen av personene med demens fortsatt selvstendige i mange
daglige aktiviteter og kunne ga pa tur eller greie seg hjemme alene mens ektefellen gjorde noe
annet. Likevel beskrives en annen ro hos ektefellen nar personen med demens var pa
Voksenskolen sammenliknet med hvis den gikk til byen pa kafe alene. «Da vet jeg at h*n har
det bra, og da greier jeg & slappe mye bedre av enn hvis jeg ikke helt visste hvordan h*n
hadde det.»

Bekymring ble av flere informanter trukket frem som noe som preget hverdagen. Frykten for
at personene med demens som bor alene ikke laget seg mat, falte seg ensom eller kunne
komme utfor en ulykke nar pargrende var pa jobb skapte ekstra bekymring. Voksenskolen
som et fast holdepunkt ble sett pa som positivt og ga informantene noe fri fra bekymring ogsa

i tilfeller der personen med demens bodde alene.

Jeg kan snakke med h*n i halv ett-tiden og da sier h*n at h*n ikke har spist. «Har du
ikke spist?» sier jeg. «Nei ...» S& da har h*n rett og slett glemt det og da er det jo

ikke rart mennesket blir sultent nar det kommer mat.

H*n forteller om nar de gar den turen sd kommer de opp til en lavvo og sa lager de
vafler og sa skryter h*n felt av de aktiviterene, altsa de personalet der. Og de andre
h*n har blitt kjent med. H*n har blitt glad i dem sier h*n. Sa det er en veldig trygghet

for oss at h*n har det 4 ga til.

Noen av de pargrende hadde overlatt det meste av den praktiske oppfalgingen i hverdagen til

hjemmesykepleien og Voksenskolen avlaster deres omsorgsoppgaver i liten grad. En annen

35



informant fortalte at Voksenskolen ikke i hovedsak ble sett pa som fri, men mer en

forpliktelse sammenliknbart med da de begge var i arbeid og gikk hver til sitt om morgenen.

Vi ser ikke pa det som fri, men jeg ser det som at [navn] far gjort noe og sa fa jeg

gjort noe positivt. Og sa treffes vi til middag, som jeg lager na, og sa koser vi oss da.

Informantene hadde gjort seg ulike tanker om fremtiden. Noen trodde ikke det ville vaere
behov for gkt oppfalging eller endrede boforhold for personen med demens fgr om lang tid,

mens andre hadde allerede staende avtale om innvilget langtidsplass ved sykehjem.

...en vet jo ikke hvor lenge dette gar, sa en far bare ta tida til hjelp. For egentlig sa
er det jo sann at hvis det skulle skjeere seg helt sa kan h*n komme ganske fort inn

igjen der nede [pa sykehjem].

Voksenskolen ga for mange hjemmeboende ektefeller en pause, eller et «friminutt» i
hverdagen fra omsorgsoppgavene knyttet til det & bo med en person med demens. Ogsa noen
av informantene som ikke bodde sammen med personen med demens opplevde at de fikk en
slags fri fra bekymring de timene hvor deres kjaere var pa Voksenskolen. Andre informanter
kjente ikke noe behov for avlastning eller fri da omsorgsoppgaver eller bekymring ikke

pavirket deres hverdag i stgrre grad.

5.1.2 Elevenes leeringsutbytte og overfgringsverdi til hjemmet

Enkelte av informantene fortalte at VVoksenskolen var en bidragsyter til at deres kjare na
hadde gkt mestring i hverdagen sammenliknet med tidligere. Noen fortalte om mindre behov
for hjelp, andre fortalte om enklere samarbeid med personen med demens, ogsa for

hjemmesykepleien.

[...] det & sta opp om morgenen, det & faktisk ta pa seg undertayet, se litt fresh ut.
Og far h*n skal pad VVoksenskolen sa er det jo stelle haret og det & preve & matche

ting. Og det har h*n drite i! Sa h*n er litt tilbake til at, ja, h*n kler seg pent.
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Og det er enda bedre na nar hjemmesykepleien far h*n opp, for h*n kommer jo ikke
pa hvorfor h*n skal opp. H*n har jo glemt det. H*n lever jo i nuet. Sa telefon om

morgenen fra Voksenskolen: «Aja det er i dag, jal».

Mange informanter fortalte om endret humgr og tegn til gkt trivsel ogsa i tiden etter
skoledagen. En informant fortalte om korte og mer flyktige egyeblikk av uttrykt glede
umiddelbart etter hjemkomst fra skolen, andre fortalte om lengre perioder, noen over flere

dager, med tilsynelatende bedre humgr og gkt trivsel i hverdagen.

Og h*n, trivselen h*ns er veldig hay. Det jeg kaller livsglede er vendt tilbake i mye
starre grad enn det var for. Og det er klart det pavirker oss. [...] Sa det viktigste tror
jeg [med Voksenskolen], sann det pavirker pargrende og meg, det er a se at h*n har
mestringsfalelse. At h*n tarr & gyve pa og gjere ting. Og det a se at h*n har livsglede.
At den har blitt bedre, ikke sant!

Ettersom det ved demens er forventet en svekkelse i kognitiv fungering over tid kan all
bedring, men ogsa ingen endring sees pa som et positivt resultat, noe enkelte av informantene

fortalte om.

Ja, men pa testingene som h*n har gjort pa Voksenskolen sa har h*n jo faktisk testet
like bra nd som for flere ar siden, og det er litt artig! Og jeg tror jo at Voksenskolen

har veert en av mange typer faktorer for at h*n har lyktes sa godt.

En annen informant uttrykte at oppstart ved Voksenskolen kan ha veert en av bidragsyterne til
at personen med demens har fatt gkt mestring i hverdagen og bedre resultater pa kognitive
tester. Informanten fortalte at det ble iverksatt andre tiltak rundt personene med demens pa
omtrent samme tid som oppstart ved VVoksenskolen. Dette var blant annet endret boforhold.
Det er derfor ikke er mulig a identifisere hvilket tiltak som eventuelt har hatt effekt, og
kanskje kan det veere kombinasjonen av flere ting samtidig, men gleden var stor da de ved
forrige kontroll hos spesialisthelsetjenesten fikk beskjed om at det na var endret behov for

oppfelging og monitorering av sykdommen.

Sa det er slik at h*n har vert til utredning pa sykehuset, eller HUK [:hukommelses-

poliklinikken] da, pé sénn... Vi har vart borte med familien, eller pargrende, to
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ganger i aret. Og sist gang na i sommer, i august, konkluderte sykehuset med lege
[...] at na er h*n i s& god framgang at h*n blir bedre. H*n skarer bare bedre pa

testene slik at nd trenger vi ikke ha h*n inn far 1. august om et ar til.

Da koronapandemiens utbrudd farte til nedstenging av samfunnet varen 2020, ble ogsa
Voksenskolen rammet. Skolen holdt stengte dgrer i omtrent en maned fra 12. mars. Nar
Voksenskolen stengte pavirket dette elevene og de pargrende pa ulike mater. Flere av
informantene fortalte om en negativ endring hos personen med demens nar de ikke hadde
Voksenskolen a ga til. Noen fortalte ogsa at denne endringen hadde direkte pavirket deres

rolle som pargrende vet at deres kjaere igjen trengte mer hjelp i hverdagen.

Sa koronaen gdelagt ganske mye. Det pavirket [navn] veldig. Sa da datt h*n tilbake
med at det var vanskelig & komme seg opp. Altsa h*n ville helst ikke ut av sengen

hver dag.

Da samfunnet og skolen igjen apnet gradvis mer opp tok det ifalge samme informanten ikke
lang tid fer det igjen ble en merkbar bedring. Informanten beskrev det som et knips sa var

personen med demens «tilbake igjen».

Andre informanter forteller at de ikke har merket noen endring i personen med demens’
funksjon hverken far eller etter nedstengingen. En informant fortalte at det kanskje ikke kan
utelukkes, men at de i hovedsak stiller seg tvilende til hvorvidt VVoksenskolen kan ha bidratt

til & pavirke utviklingen av sykdommen.

Nei, jeg har ikke merket noe. Vi er jo pa sann halvarig kontroll pa sykehuset, og selv
om de sier det er stabilt sa synes ikke jeg det er stabilt. Jeg faler det blir verre. Det
blir jo ikke verre pa grunn av Voksenskolen. Det kan jo vere det hadde blitt enda
verre hvis ikke h*n hadde gatt pa Voksenskolen?

Hvorvidt VVoksenskolen har pavirket personen med demens sin funksjon i hverdagen var det
delte meninger om blant informantene. Noen mente at de hadde fatt en lettet samhandling
med personen med demens etter oppstart ved Voksenskolen. Noen sa ogsa en bedring i
personen med demens sin utfgrelse av aktiviteter i dagliglivet og bedre resultater pa kognitive
tester som til dels kanskje kunne tilskrives VVoksenskolen. Endringene ble for mange
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tydeliggjort da de sa en negativ endring hos personen med demens da VVoksenskolen holdt
stengt pa grunn av koronapandemien. Andre stilte seg mer tvilende til hvor stor innvirkning
Voksenskolen har hatt pa personen med demens sin fungering i hverdagen utover det & ha

«noe & ga til».

5.1.3 Pargrendes leeringsutbytte og overfgringsverdi til hjemmet

Flere fortalte at det var enkelt @ komme i kontakt med ansvarlige ved Voksenskolen og der det
var behov ble det bragt videre ngdvendige beskjeder. Noen av informantene folte de trengte
lite kommunikasjon med skolen og gnsket bare en kort telefon eller SMS ved behov, og andre
gnsket mer, noe de falte det ble tilrettelagt for. I noen tilfeller ga VVoksenskolen ogsa

informanten selv en fglelse av & bli ivaretatt.

Voksenskolen er et sted hvor bade jeg og... For de fglger jo med pa meg ogsa. Hvis
jeg blir med opp der sa sper de jo ogsa hvordan er med meg og alt sanne ting [...]
sa jeg synes VVoksenskolen gir mye!

Jevnlige mgter med de andre pargrende og de ansatte ga mulighet for sosialisering og a bli
kjent. Det a treffe andre i samme situasjon var en hjelp til & komme gjennom hverdagen.
Treffpunktene ble ogsa trukket frem som gode arenaer for lering der de pargrende kunne dele

erfaringer og fa nye input og ideer fra hverandre og ansatte ved skolen.

Det er jo laererikt for oss ogsa, i og med at vi har hatt disse mgtene. Hva de holder
pa med. Og hvor sma ting det er som skal til. Og at jeg kan ta det med meg hjem.
Altsa det er jo helt ned pa et sant latterlig niva nar du hgrer pa det: «Hvilken dag er
det i dag?» og alt det der. Men det er jo der h*neer...

Pa sparsmal om hvilket utbytte informantene selv har av VVoksenskolen svarte noen av
informantene at de nyttiggjer seg av det de har lart pa ulike mater. Noen har kjgpt puslespill
eller spiller pa nettbrett sammen med personen med demens, husker pa viktigheten av a ta ting

i rett tempo og andre har begynt a stille andre type spgrsmal og innlede en annen type samtale
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enn tidligere. Andre fortalte om hvordan de har fatt gkt kunnskap om demens og hvordan man

pa best mulig mate kan planlegge rundt sykdommen i hverdagen.

Ja altsd, hvis vi skal pa kafé sa ringer jeg alltid en halv time far jeg skal hente h*n,
for det hjelper ikke a si det dagen far, for da har h*n glemt det. Det er ogsa noe vi

har lzert pa Voksenskolen.

En annen informant kjente ikke pa noe annet enn at det var positivt at personen med demens
hadde noe & ga til og svarte pa det samme sparsmalet som nevnt over at «det a veere
pargrende til en som gar pa Voksenskolen tror jeg er likt som en som ikke gar der. Jeg faler
ikke at Voksenskolen hjelper meg noe. Den hjelper h*n, veldig».

Mange av informantene fglte de selv hadde et personlig utbytte av VVoksenskolen ved gkt
kunnskap om sykdommen og hvordan de kunne mgte personer med demens, mens andre
opplevde mindre personlig utbytte. Flere trakk frem det sosiale med de andre pargrende som
positivt da de fikk mulighet til & dele erfaringer og snakke med andre i samme situasjon.

5.2 Voksenskolen som tilbud
5.2.1 Opplevelse av trivsel og aksept

Uten unntak sa alle informantene at de opplevde at deres kjare hadde det godt mens de var pa
Voksenskolen. Ifglge informantene utrykte personene med demens at det var flere ting ved
Voksenskolen de var forngyde med, og de fleste informantene trakk frem samholdet i

elevgruppen som noe positivt som ga deres kjeere noe dypere enn bare glede i gyeblikket.

Jeg tror at Voksenskolen gjor noe med den enkeltes... Ja, synet pa seg selv kanskje?
For mye av det gar pa den skammen og den derre... For de vet det jo, men de vet
det ikke. Jeg tror det. At selv om det bare er noen timer i uka, sa er det nok til at du

treffer noen i samme setting «ja, det er ikke bare meg».

Vi snakker ikke sa mye om fglelser og sann i var familie [...] [men] tror det er

psykisk stattende a vaere pa Voksenskolen og a ufarliggjere sykdommen.
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| en liten kommune er det starre sjanse for a treffe pa fjerne eller naere bekjente. Noen av
elevene kjente til hverandre fra tidligere, noe som informantene trodde gjorde det lettere a
komme i prat. Informantene fortalte at de tror at personen med demens har glede av a treffe

andre med samme diagnose og at de faler en tilhgrighet og trygghet til & kunne veere seg selv i

gruppa.

Og det & vite at vi ikke er alene i det ogsa, med en sann type sykdom eller diagnose,

og de utfordringene det gir, samtidig som h*n ser at mange klarer seg bra.

Sa uten at vi kan sette helt fingeren pa hva det er, men blant annet at h*n har begynt
a si selv at h*n har demens. Den har sittet langt inne. Den, det sier h*n. Sa det er

hvert fall gull verdt for ektefellen.

Flere har opplevd at venner og familie har trukket seg mer unna personen med demens etter
hvert som sykdommen har utviklet seg. For mange var dette naturligvis sart og vondt og flere
hadde ingen andre sosiale treffpunkter utenom familien. Det var derfor godt for pargrende nar

deres kjaere fortalte om gode sosiale relasjoner til de andre elevene ved VVoksenskolen.

H*n er meget, meget takknemlig for Voksenskolen. Det har h*n veert siden dag en.
Egentlig bare blitt mer og mer begeistret for Voksenskolen. H*n sier det ofte at h*n

er veldig glad for leererne, og samme med de andre elevene.

Ja, h*n sier h*n trives og har det sa hyggelig og de sitter og spiller og legger
puslespill og den sosiale biten. Den betyr mye! Det & komme seg ut og treffe andre

folk enn bare ektefellen.

Stengte dgrer ved Voksenskolen varen 2020 pavirket noen av informantene ved at deres kjeere
etterspurte og savnet tilbudet. Det ble tydelig at trivselen var hgyere og den fglelsesmessige
relasjonen blant elevene stakk dypere enn flere av informantene i utgangspunktet hadde hatt

inntrykk av.

Det pavirket ikke meg szrlig, men [navn] var veldig klar for & komme tilbake til
skolen igjen sa fort som mulig. [...] H*n sa h*n savnet samvaeret og vennene. For

de er jo blitt venner, ikke sant! Og h*n trives jo veldig sammen med larerne slik at
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deter joen... Deer jo blitt en del...en liten del av fellesskapet. Slik at fellesskapet,

det savner h*n veldig.

Opplegget ved Voksenskolen falger arstidene og noen av informantene poengterte dette som
positivt pa flere mater. Gleden for at personen med demens opplevde a veere en del av det som
skjer ellers i samfunnet ble trukket frem. Det at tradisjonsrike aktiviteter som personen med
demens ikke lenger klarer & gjennomfare alene kunne gjennomfgres med statten fra
VVoksenskolen og minske gapet mellom personen med demens og omverdenen var
informantene ogsa glade for. En informant fortalte om en episode der en liten pose julekaker

utgjorde en forskjell i s& mate.

En dag far jul hadde de bakt smakaker som h*n hadde fatt med hjem i en pose. Og
akkurat da vi kom inn hjemme s& kom det en pa degra med en juleblomst fra
menigheten. Og da var h*n sa glad for at h*n hadde smakaker h*n kunne by pa.

Informantene var glade for muligheten til 4 tilpasse oppgavene etter hver elevs interesser og
mestringsniva og at det ble apnet opp for to dager i uken, ble trukket frem av flere som svart
positivt. Det ble fortalt eksempler pa at tilpasningen farte til at personene med demens hadde
en annen mestring pa skolen enn hjemme. En som ikke lenger mestrer matlaging hjemme,
kunne likevel bidra i stor grad til dette pa VVoksenskolen. En annen som av de pargrende

beskrives som «lat» og «tiltakslgs» gikk angivelig farst i rekka pa tur.

Nar vi er ute og gar sa gar h*n sa veldig seint. Altsa jeg ma ga og subbe for at h*n
skal holde fglge. Men pa den turen sier h*n «Du skulle bare se meg! Jeg bare gar

foran alle de andre!» [...] Ja. Sa det er tydelig noe som har truffet h*n veldig, altsa.

Farste matet med VVoksenskolen var for en elev s& stort at hele familien matte involveres.

Vi matte jo vaere med ut, bade vi og barnebarna og sant, i den lgypa der ute. For etter
h*n hadde gatt der farste gangen for a se. Sa det var veldig positivt! [...] Jaja! Da
var vi... Da var det bade barnebarn og mannen, og to oldebarn, og sa var det et

barnebarn til ogsa. Sa det var en hel masse der og grilla og var der ute i lang tid.
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Noen av informantene fortalte at vissheten om at deres kjeere trives pa skolen ga bedre
samvittighet for den pargrende som i noen tilfeller matte bruke mye krefter for a fa personen

med demens opp om morgenen.

Ma likevel tvinge h*n av og til i forbindelse med det jeg sier at h*n har snudd dagnet.
Det er stor forskjell pa a sta opp klokke atte og halv ti. [Ektefellen] tvinger h*n og
det tror jeg h*n er glad for nar h*n kommer dit. Eller, det vet jeg.

Overbevisningen om at personene med demens trivdes pa skolen var det lite uenighet om
blant informantene. Noen av personene med demens uttrykte trivselen ved skolen tydeligere
enn andre, men alle informantene uten unntak fortalte at de trodde sine kjeere hadde det godt

pa skolen. Samholdet og det sosiale ble trukket frem av mange som en sentral arsak til dette.

5.2.2 Identitetsbevarende aktiviteter

Informantene ilegger aktivitetene ved VVoksenskolen stor betydning. Noen av informantene
fortalte at personen med demens uttrykte fordommer mot aktivitetene ved det som ble omtalt
som «tradisjonelle dagsenter». Av den grunn var noen av personene med demens i
begynnelsen skeptiske til a starte opp ved Voksenskolen. Flere uttrykte liten tro pa at skolen
hadde noe meningsfylt a tilby dem. Informantene forteller at aktivitetene ved Voksenskolen
ikke liknet pa det de og deres kjaere hadde forestilt seg og til dels fryktet. Passivitet og
observasjon uteble og stimulering til aktivitet og deltakelse var i fokus. En av informantene
gjenfortalte sin kjeeres beskrivelse av de andre elevene som «...ordentlige mennesker der.

Folk med utdannelse. Det var jo ikke bare sanne bingodamer».

Ja for h*n var jo redd for a bli satt i en bas med rullatorer og sann, og det forstar jeg
at h*n tvilte litt pa da. Men sa gikk h*n og det var helt utrolig. H*n var ganske stolt.
H*n fikk det for seg at det var greit og uten at jeg matte mase pa h*n og det er helt

utrolig.

Ble fart forsgkt rekruttert av ansatte i Grimstad kommune, men h*n ville ikke bli
med pa noe Voksenskole. [...] Redd for at de andre var «blast i huet»> som h*n sa.
[...] Til slutt sa ble h*n vel egentlig i grunnen kommandert ned dit og da stilte h*n
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opp. De spurte flere ganger, men h*n ville ikke. Men da h*n til slutt ble med sa likte
h*n det.

Noen av personene med demens hadde tidligere forsgkt a delta pa andre dagaktivitetstilbud,
men valgt a slutte. Enkelte av informantene hadde fer oppstart ved VVoksenskolen vurdert
mulighetene for dagaktivitetstilbud i regi av kommunen, men konkludert med at det ikke var
noen av de eksisterende tilbudene i som ville mgtt deres kjeere sine behov. Faktorene som
utelukket kommunens andre tilbud, var blant annet at deltakerne var for langtkommen i
sykdommen noe som gjorde kommunikasjonen og det sosiale vanskelig. Andre fortalte om
aktiviteter som var for lite utfordrende og i liten grad tilpasset personen med demens sine

gnsker og interesser.

Da fikk h*n plass nede pa dagsenteret pa [stedsnavn], men det var ikke en plass for
h*n. Der var de sa skrale at h*n fikk nesten ikke kontakt med de som var der. Sa der
var h*n en gang og sa hoppet over neste og sa sa h*n «jeg skal prave en gang til».

Men det gikk bare ikke. For der ble h*n bare enda darligere.

De far en del de som sitter der borte pa [stedsnavn] og, men der ma det legges pa
deres niva, eller pa manges niva. Og da blir det ikke sa veldig krevende for [navn]
som er en av de beste da. De har jo sann forskjellige samlingsstunder og bingo og
av og til turer og sann. Men jeg faler at den Voksenskolen - der tipper jeg at den gir

mye mer utbytte.

Visjonen og grunntankene bak VVoksenskolen stemte overens med erfaringene og tankene
mange av informantene hadde om hva som har positiv innvirkning pa bade fysisk og psykisk

helse.

Men de driver med hjernetrim da av forskjellig art. Jeg skjente at det er altsa - sann
kognitiv trening det kan vere utrolig slitsomt nar du sliter med & konsentrere deg!
Men fysisk aktivitet gjgr de jo en del av. Og den miksen av fysisk aktivitet og
kognitiv trening for en person som da kanskje sliter med begge deler, det er klart at
da blir du utfordret litt, men det og nettopp sann du vil holde deg frisk tror jeg - &

trimme. Det er ikke bare musklene som trenger trim, ogsa hjernen.
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At deres kjeare ble omtalt som elever, med underforstatt potensial for laering, utvikling og gkt
mestring, star i kontrast til hva mange i utgangspunktet forbant med en demensdiagnose.
Informantene sa at deres kjeere hadde behov for stimulering i hverdagen og sa det som positivt

at Voksenskolen pa flere mater la til rette for dette.

Jeg likte konseptet veldig godt. Liker veldig godt konseptet med at man ikke er pa
en oppbevaringsplass, men ma ha en hensikt med a vere der. Likte veldig godt
konseptet bak med det at man ma trene hjernene. Og ogsa den medisinske biten.
Altsa det med & trene hjernene, utvide hjernen slik at man har pa en mate mer hjerne
a teere pa, for & bruke enkle begrep. Det liker jeg veldig godt. Og det med fokus pa
hverdagstrening. Disse tingene som Birgitte [:demenskoordinator] og alle har erfart
at glipper etter hvert og gjer det vanskelig a klare seg hjemme. Det & trene pa disse

tingene - det kicket vi veldig pa.

Noen av informantene fortalte at de selv og personen med demens synes det var spennende at
Voksenskolen var et helt nytt opplegg som rettet seg mot bedre fungerende og gjerne yngre
personer med demens. Tanken pa at dette var et nytt tiloud som det ogsa skulle forskes pa
trekkes ogsa frem som noe som gkte interessen for tilbudet hos enkelte. Fglelsen av & veere
med pa noe viktig som kanskje kunne pavirke og forme tilbudet i andre kommuner ble nevnt

av flere som et positivt tilleggselement for bade personene med demens og informanten selv.

Og sa lenge det er liksom noe med forskning og sann da synes [navn] det var ganske
interessant. Og sa sa de liksom sann «du er jo litt for gammel for det. Det er veldig

mange yngre demente dette er for». Og da ble h*n litt sénn «Aja... Jal»

Informantene ilegger aktivitetene stor betydning. Aktivitetene ved VVoksenskolen og sarlig
hensikten med aktivitetene var noe flere uttrykte stor begeistring over. At VVoksenskolen som
eneste tilbud i kommunen som fokuserte pa aktivisering og deltakelse med mal om & oppna en
utvikling hos personer med progredierende diagnose og dystre utsikter, var noe flere av
informantene likte godt. Deres uttrykte gnske var a beholde sine kjare bade fysisk og mentalt
s& lenge som mulig og samtidig ivareta en god livskvalitet. A se sine kjere innta rollen som
elev, ikke hjelpetrengende tjenestemottaker ble blant annet sett pa som medvirkende til &

fremheve personen ikke sykdommen.
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6.0 DROFTING

Hensikten med denne studien var a fa kunnskap om pargrendes opplevelse av Voksenskolen.
Det ble spurt om hvordan VVoksenskolen har pavirket de pargrendes omsorgsoppgaver da man
vet at pargrende opplever gkende behov for avlastning utover i sykdomsforlgpet. Pargrendes
egne erfaringer kom frem gjennom semistrukturerte individuelle intervju. | dette kapittelet vil
funnene draftes i lys av valgt teori og helsepolitikkens gjeldende faringer som tidligere

presentert i oppgavens kapittel 1 og 2.

6.1 Opplevelse av avlastning

Belastningen det er a vaere pargrende pavirket informantenes hverdag og behov for avlastning
pa flere omrader. Mange av informantene fortalte at de na matte gjare flere tidkrevende
omsorgsoppgaver for personen med demens. Bade hjemmeboende ektefeller og andre
pargrende fortalte om tidkrevende oppgaver. En annen del av omsorgsbelastningen ble
forklart & veere bekymring for om personen med demens hadde det bra. Informantene som
ikke bodde sammen med den syke hadde mindre daglig kontakt, men likevel mange

bekymringer for hvordan det gikk med personen med demens.

Ytre og indre stimuli sidestilles som like betydningsfulle for personens opplevelse av stress
(Antonovsky, 1987; Lazarus & Folkman, 1984). Det er nar personen selv opplever situasjonen
som ressursoverskridende at stress oppstar. Noen av informantene kjente ikke pa noe behov
for avlastning ettersom omsorgsoppgavene eller bekymringene ikke opplevdes
ressursoverskridende. Dette var enten fordi personen med demens fortsatt klarte seg bra i
hverdagen, eller fordi det allerede var blitt valgt og gjennomfart tiltak; for eksempel

kommunal hjelp for & overta omsorgsoppgaver.

Nar bekymringene og omsorgsoppgavene ble for store sa flere av informantene at
Voksenskolen fungerte som et «friminutt» i hverdagen de timene personen med demens var
borte. Pargrende brukte her Voksenskolen som en del av en problemorientert mestring der
tyngende omsorgsoppgaver blir forsgkt dempet eller fjernet, i alle fall for en periode. | forhold

til den indre stressfaktoren, bekymringen, kunne Voksenskolen ogsa bidra som en
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problemorientert lgsning sarlig for pargrende som ikke bodde sammen med personen med
demens. VVoksenskolen representerte en arena der andre enn de pargrende eller
hjemmesykepleien fulgte opp personen med demens’ ve og velvare. Sarlig i de tilfeller der
pargrende eller kommunale aktgrer ikke var kommet i posisjon til a tilby hjelp eller tilsyn i

hjemmet, var Voksenskolen en mate a lgse deler av utfordringen.

Gjennom a bruke Antonovsky sin teori kan man se pa avlastningen som oppleves ved
Voksenskolen som et bidrag til gkt OAS. Szrlig handterbarhetselementet kan tenkes at
bygges opp ved avlastning fra tyngende omsorgsoppgaver og tanker. Gjennom OAS opplever
mennesker stressmestring, noe som er ngdvendig da livet generelt er stressende, og det blir

meningslgst a prave a unnga det (Antonovsky & Sjgbu, 2012).

Regjeringen gnsker gjennom Demensplan 2025 a «forbedre tjenestetilbudet til personer med
demens og deres pargrende» gjennom gode og tilpassede tjenester som iverksettes i rett tid
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2020, s. 7). En av utfordringene er at det ventes for lenge
for hjelpeapparatet koples pa av ulike grunner. Noen av informantene fortalte at personen med
demens ikke mottok hjelp, enten fordi de motsatte seg det eller fordi de fortsatt klarte seg bra
alene. Voksenskolen er tilpasset personer med demens i de tidlige fasene av sykdommen og
representerer dermed et tilbud ogsa for dem som ikke mottar andre kommunale tjenester.
Utfordringen i rekruteringen av personer med demens til Voksenskolen var ifglge
informantene mangel pa kunnskap eller tiltro til kommunale tilbud. Flere av informantene
fortalte at de selv eller personen med demens hadde lite eller darlige erfaringer med
dagaktivitetstilbud fra tidligere og flere var i utgangspunktet skeptiske til Voksenskolen pa
bakgrunn av dette. Alle informantene fortalte at de selv og personen med demens ble positivt
overasket over hvor annerledes tilbudet var sammenliknet med det som ble omtalt som
«tradisjonelle dagsenters. | organiseringen av kommunale avlastningstilbud skal bade
pargrende og personer med demens sikres medbestemmelse (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2020). Ut fra det informantene fortalte kan VVoksenskolen i sa mate

bidra til & utvide tilbudet og na ut til flere aktuelle deltakere.

Noen informanter fortalte om lettede omsorgsoppgaver i etterkant av at personen med demens
startet ved VVoksenskolen. Andre stilte seg mer tvilende til hvor stor innvirkning

Voksenskolen har hatt pa personen med demens sin fungering i hverdagen utover det a ha
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“noe d gd til”. Gjennom emosjonsfokusert mestring forsgker individet & kontrollere og
redusere falelsene knyttet til opplevelsen av en truende situasjon ved a justere forventningene
I situasjonen og dermed endre opplevelsen og falelsene i en positiv retning (Lazarus &
Folkman, 1984). Dersom det informantene fortalte beaerer preg av fornekting, fortrenging eller
overdrevent fokus pa det positive, kan det vere at det negative, eller ingen effekt, ikke blir sa

fremtredende i deres opplevelse.

Som elev ved Voksenskolen trener personer med demens pa kognitive og hverdagslige
oppgaver, mosjonerer og deltar i reorienterende aktiviteter som avislesing og diskusjon av
dagsaktuelle temaer. Noen av informantene uttrykte en overbevisning om at disse oppgavene
hadde vaert medvirkende til at personen med demens klarte seg bedre hjemme sammenliknet
med tidligere. Dette ble for mange tydeliggjort da de sa en negativ endring under
koronapandemien. Noen informanter fortalte ogsa at personene med demens gjorde det like
godt eller bedre pa kognitive tester ogsa etter lengre tid, opp mot flere ar. Sett i lys av
Antonovskys teori ser man at informantenes overbevisning styrker motivasjon- og
meningsfullheten. Uten meningsaspektet vil ikke forstaeligheten og handterbarheten vare
(Antonovsky & Sjgbu, 2012). Opplevelse av at tilbudet har effekt er styrkende for pargrendes
OAS og mestring i hverdagen.

Tiltak for & bedre pargrendes mulighet for stette og personlig utvikling i rollen som
omsorgsgiver er et viktig tiltak for a forebygge pargrendebelastning og fremheves ogsa
gjennom farende helsepolitiske dokumenter (Dalsbg et al., 2014; Engedal et al., 2018; Helse-
0g omsorgsdepartementet, 2020; Taranrgd & Nasjonalt kompetansesenter for aldring og

helse, 2011). Mange av informantene fglte de selv hadde et personlig utbytte av Voksenskolen
ved at de fikk gkt kunnskap om sykdommen og hvordan de kunne mgte personen med demens
pa en bedre mate i hverdagen. Andre opplevde mindre personlig utbytte. Flere trakk frem det
sosiale med de andre pargrende som positivt, da de fikk mulighet til erfaringsutveksling og
opplevde det som stgttende a snakke med andre i samme situasjon. Gjennom gkt kunnskap
styrkes de pargrendes forstaelse og handterbarhet i situasjonen, og gir starre tro pa egen
mestring. Dette kan gjennom salutogenesen forstas som at pargrendes OAS og mestring
styrkes. Antonovsky sier at dersom man ikke har tro pa egen mestring, kan man gi opp far
man har prgvd (Antonovsky & Sjgbu, 2012). Funnene i denne studien viser hvordan

pargrende foretar refleksjon som farer til bedre selvinnsikt og motivasjon. Lazarus og

48



Folkman (1984) vil tilskrive den sekundare tolkningen aren for at pargrende mestrer a fjerne
eller redusere stresset. Den sekundzre vurderingen innebeerer & vurdere personens ressurser
og muligheter til & handtere situasjonen opp mot ulike mestringsalternativ, for sa a gjere et
mer eller mindre bevisst valg av mestringsstrategi. VVoksenskolen legger til rette for at
pargrende kan sgke informasjon og veiledning fra fagfolk og andre for a forsgke & mate
vanskelige situasjoner. Denne tilegnelse av kunnskap er et sentralt element i den
problemfokuserte mestringen (Lazarus & Folkman, 1991). Pargrende blir som et resultat

bedre rustet til eventuelt a revurdere situasjonen i lys av ny kunnskap.

Etter en gjennomgang av ferste hovedfunn ser man at pargrende opplever at Voksenskolen
tilbyr dem varierende grad av avlastning. Noen pargrende kjenner ikke noe behov for & bruke
Voksenskolen som et avlastningstilbud da deres situasjon av ulike grunner ikke oppleves som
resursoverskridende og det er i hovedsak ingen stress & mestre. For dem er det andre motiver
bak gnsket deltakelse ved VVoksenskolen som vil diskuteres i neste avsnitt. | de tilfeller der
omsorgsoppgavene faktisk overgar pargrendes ressurser og farer til stress, bidrar
Voksenskolen som en del av mestringsstrategien for a dempe stresset. Pargrende tilegner seg
kunnskap og tar valg som farer til at deres omsorgsoppgaver avlastes. Antonovsky (1987) sin
teori om OAS kan forklare at pargrendes forutsetning for mestring kan styrkes gjennom
Voksenskolens bidrag, enten ved at personen med demens far en bedring i funksjon,
pargrende far gkte kunnskaper og ferdigheter, eller skolen rett og slett fungerer som et
friminutt der pargrende far slappe av og kjenne seg fri fra ansvaret for en stund. Man har ogsa
sett at VVoksenskolen inkluderte personer med demens som av ulike grunner ikke mottok
andre tjenester fra kommunen. Tilbudet har nadd ut til en stgrre andel brukere enn

«tradisjonelle dagsenter», noe som er i trad med regjeringens satsningsomrade.

6.2 Voksenskolen som tilbud

Blant informantene var det liten uenighet om at personene med demens trivdes pa
Voksenskolen, og informantenes starste gnske var a sgrge for fortsatt ivaretakelse av deres
kjeeres livskvalitet. Ifglge informantene uttrykte noen av personene med demens trivsel ved
skolen tydeligere enn andre. Gjennom Demensplan 2025 fokuserer regjeringen pa viktigheten
av at kommunene tilrettelegger for varierte dagaktivitetstiloud som er tilpasset personer med
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demens generelt, men ogsa som oppleves meningsfulle og attraktive for den enkelte (Helse-
og omsorgsdepartementet, 2020). Samholdet og det sosiale ved VVoksenskolen ble trukket
frem av mange som en sentral arsak til opplevelsen av trivsel og aksept. Bade relasjonen
mellom elevene, men ogsa mellom elev og lerere ble fremhevet som noe elevene verdsatte.
Elevene ved voksenskolen hadde mange ulikheter, men samtalene og oppgavene tilpasses for
a imgtekomme deres niva. Forventninger, gnsker og krav fra vedkommende selv og
omgivelsene vil pavirke opplevelsen av om man er pa rett niva. Nar omgivelsene tilpasses
individets resurser, fremmer dette helse og skaper avstand fra uhelse og stress (Antonovsky &
Sjebu, 2012).

Informantene opplevde at deres kjare savnet vennene sine nar skolen var stengt pa grunn av
koronapandemien. Det & ha et fellesskap & hgre til og a ha strukturerte aktiviteter a ga til, kan
bidra til opplevelse av sammenheng, samtidig som det kan gi forutsigbarhet i hverdagen
(Antonovsky & Sjebu, 2012). Opplevelsen av at personen med demens hadde det godt og
gnsket & veere en del av miljget ved Voksenskolen var betryggende og ga pargrende nok en
bekreftelse pa at tilbudet passet godt for deres kjzre.

En annen ting informantene gnsket var muligheten til & fa beholde sine kjeere bade fysisk og
mentalt sa lenge som mulig. Aktivitetene ved Voksenskolen, og sarlig hensikten med
aktivitetene, var noe flere informanter uttrykte stor begeistring over. Voksenskolen var det
eneste tilbudet informantene kjente til der det ble fokusert pa aktivisering og deltakelse med
mal om & oppné en utvikling hos personer med demens. A se sin kjare innta rollen som elev,
ikke hjelpetrengende tjenestemottaker, ble blant annet sett pa som medvirkende til synet pa at
Voksenskolen bidro til & ivareta personen ikke sykdommen. Dette samsvarer med
grunntanken i Salutogenese der man vektlegger personens historie fremfor diagnose
(Antonovsky, 1987).

Elvene ved Voksenskolen snakker om og ufarliggjer sykdommen, noe flere av informantene
hadde bemerket seg. Flere fortalte om hvordan deres kjaere i starre grad hadde begynt a
anerkjenne sykdommen som et element som pavirket hverdagen. Gjennom en salutogen
forstaelse av helse vektlegges personens subjektive opplevelse av egen situasjon. God helse
kan oppleves til tross for sykdom og plager fordi det ikke settes likhetstegn mellom

sykdommen og individet (Antonovsky, 1987). Noen av personene med demens gjenkjente og
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kommenterte i stgrre grad selv situasjoner i hverdagen som skyldes «demensen». Sykdommen
ble da omtalt som en selvstendig faktor utenfor personen. Ser vi bare sykdommen ser vi ikke
personen med sykdommen og dens mestringshistorie (Antonovsky & Sjgbu, 2012). Denne
innsikten ut fra hva informantene fortalte kan bidra til & gke bade personene med demens sin
OAS og forutsetning til & velge mestringsstrategi, sa vel som de pargrendes mestring i
hverdagen. Ved at personen med demens fa gkt OAS for egen situasjon og bevarer sin
identitet, bevares ogsa den pargrendes identitet i relasjon til den demenssyke. Pargrende vil

ogsa i sterre grad kunne differensiere mellom sykdommen og personen.

Informantene fortalte at de gjennom deres kjeeres uttrykk for glede og trivsel, sa pa
Voksenskolen som en god plass & vere for personer med demens. Godt samhold i gruppa
forte til at elevene sa pa hverandre som venner og informantene fortalte om lettet samvittighet
og egen glede av a se gkt livskvalitet hos sine kjaere. Malet med dagaktivitetstilbud for
personer med demens skal ifglge regjeringen bidra til nettopp det (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2007, 2015, 2020; Taranrgd & Nasjonalt kompetansesenter for aldring
og helse, 2011). Tilpassede aktiviteter som ikke overstiger personen med demens sine
ressurser, fremmer helse og kan motvirke stress og uhelse (Antonovsky & Sjgbu, 2012).
Gjennom tilrettelagte aktiviteter har Voksenskolen fokus pa a stette elevens kognitive
funksjon, velveere, fungering i sosiale- og daglige aktiviteter og evne til beslutningstaking,
kort summert; bevare personen ved a redusere sykdommens pavirkning. Dette satte
informantene stor pris pa og bevaring av personen med demens sin identitet kan trolig bidra til

a bevare de pargrendes identitet selv om rollene i den sosiale relasjonen har endret seg.
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6.3 Metodedrgfting

| dette kapitlet draftes styrker og svakheter ved metoden som er benyttet i arbeidet med denne
oppgaven. Avslutningsvis vil implikasjoner for praksis og videre forskning, samt validitet og
relabilitet bli draftet.

6.3.1 Forberedelse for intervju

Etter samtale med leder ved Voksenskolen (portvakten) ble det avklart at ansatte som kjenner
elvene godt skulle bidra til rekrutteringen av informanter til masteroppgaven. Under et
fellesmate med pargrende ble det informert om at det skulle opprettes en forskningsgruppe
som skulle vurdere VVoksenskolen. Det ble da fortalt om masterstudien som en del av dette
prosjektet og gnsket om & intervjue de pargrende for & hare deres erfaringer med skolen. Det
var ikke ngdvendig a rekruttere ytterligere informanter da alle pargrende sa seg villige til 3 bli
kontaktet. Listen over informanter ble gjort tilgjengelig etter at studien var godkjent hos NSD
og FEK.

Siden oppstart i 2019 er det noen elever som har mattet slutte, da de av ulike grunner ikke
lenger kunne nyttiggjare seg av tilbudet. Pargrende til «avgangselever» ble ikke intervjuet i
denne omgang. Det ble besluttet at et informantsett pa elleve var tilstrekkelig pa grunn av
studiens begrensede omfang. Pargrende til tidligere elver vil kunne bidra med andre erfaringer
rundt skolen enn dem som er pargrende til elever som fortsatt deltar. Det hadde veert

spennende a se hva slags erfaringer og refleksjoner denne gruppen har rundt tilbudet.

Far gjennomfarelsen av intervjuene var det likevel en informant som valgte a trekke seg. Det
ble forsgkt a finne en alternativ pargrende som kunne svare pa spegrsmalene, men da dette ikke
lot seg gjare, ble det til slutt ti informanter.

6.3.2 Under intervju

Ettersom pargrende til elever ved VVoksenskolen kan sies a vare i en sarbar situasjon og hadde

bade positive og negative erfaringer de gnsket a dele, var individuelle semistrukturerte
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intervjuer en egnet metode der informantene ble gitt tid og rom til & hente frem erfaringer
(Malterud, 2017, s. 133).

For & legge til rette for en falelse av trygghet i intervjusituasjonen kunne informantene selv
velge hvor og hvordan de ville bli intervjuet. Smittevernhensyn ble fulgt, og jamfare
gjeldende retningslinjer pa intervjutidspunktet ble det bestemt at intervjuer skulle benytte
munnbind der det ikke var mulig & overholde 2 meter avstand. Dette for a beskytte
informantene som alle var pargrende til personer i risikogruppen. Dette ble deltakerne i
studien informert om og noen uttrykte da et gnske om at samtalen heller skulle gjennomfares
digitalt pa Zoom. Dette var noe overraskende, men gnskene ble selvsagt etterkommet. En
samtale pa skjerm eller telefon skaper naturlig nok en viss avstand i intervjusituasjonen, men
pa davaerende tidspunkt faltes dette for noen mer komfortabelt og mer fortrolig enn en
samtale gjennom et munnbind. Dette viser en av flere mater studien er blitt preget av

koronapandemien og tilstanden Norge, og verden, befant seg i pa intervjutidspunktet.

Mange av informantene var spente far intervjuet, og flere sa ogsa at de var usikre pa om de
hadde noe a bidra med. Informantene kjente til intervjuers forforstaelse noe som trolig kan ha
fort til at temaet tiden far diagnosen ble utfyllende nok til & kunne vare en egen kodegruppe.
Beretningene viste seg a ha lite a tilfare med tanke pa a besvare forskningsspgrsmalet, men i
intervjusituasjonen ga det en starre forstaelse av prosessen som familien har veert gjennom
tidligere. Informasjonen ga muligheten til a skape en dypere relasjon som igjen
forhapentligvis skapte en trygg atmosfare der informanten falte seg sett og forstatt. Etter
samtalen var det flere av informantene som sa de kunne kontaktes igjen hvis det var behov for
noe mer informasjon i etterkant av intervjuene. Dette tolkes som en bekreftelse pa at

intervjustemningen opplevdes som trygg og god.

Ferdighetene som intervjuer ble bedre etter hvert intervju. Intervjuguiden ble mer innarbeidet,
og samtalen flgt bedre. Seerlig var dette viktig under telefonintervjuene der man ikke kunne
tolke ansiktsuttrykk underveis. Intervjuguiden ble brukt som samtalestgtte og den gkte
tilstedeveerelsen i samtalen gjorde det enklere a stille oppfalgingsspgrsmal. Dette stgttes av
Malterud (2017, s. 134) som sier det ikke er noe i veien for at intervjuguiden ikke blir fulgt

slavisk i kvalitative studier.
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Deltagelse i studien kan gjere at informantene blir mer oppmerksomme pa egen situasjon og
kan sette i gang tankeprosesser og psykisk uro nar de man intervjuer er i en psykisk
belastende situasjon (Malterud, 2017, s. 213). Flere pargrende ble overrasket over at de ble
stilt spersmal om hvordan Voksenskolen bidro inn i deres liv som pargrende. De fleste hadde
ikke blitt spurt noe om dette tidligere. Selv om det i flere av intervjuene ble snakket om
folelsesladde tema, opplevdes intervjusituasjonen som trygg, og det virket som om
informantene satte pris pa a fa dele opplevelsene sine. Informantene som ble rekruttert hadde
tilbud om samtale i etterkant av intervjuet, men dette var det ingen av informantene som
utrykte gnske om. Det at informantene ble gjort oppmerksomme pa at VVoksenskolen kan ha
en innvirkning pa deres liv og omsorgsbyrde, kan potensielt ha ledet svarene i den ene eller

andre retningen.

6.3.3 Etterarbeid

Forforstaelsen pavirker ofte hvilket temaer man gnsker mer kunnskap om (Malterud, 2017, s.
45). Temaet for denne studiet er intet unntak da det er kjent gjennom egne erfaringer
hovedsakelig via arbeid ved geriatrisk sengepost, men ogsa i kommunen. Som en forsikring
mot at viktig informasjon fra materialet forsvant eller ble pavirket av egne tolkninger, ble hele
materialet vurdert i analyseprosessen. Den innledende tolkningen og forforstaelsen i starten av
analyseprosessen ble dermed ikke det som avgjorde om materialet var relevant for

problemstillingen eller ikke.

En svakhet ved oppgaven er at det med fordel kunne blitt inkludert flere pargrende per elev
for a fa ulike synspunkt rundt samme elev, men med 11 elever ville omfanget av en slik

oppgave bli for stort for en masteroppgave a 30 studiepoeng.

Flere av informantene bor ikke sammen med eleven, til tross for at det er flere elever som bor
sammen med ektefelle eller samboer. En ektefelle eller samboer tilbringer stort sett hver dag
sammen med eleven, mens en gvrig pargrende er til stede noen timer i lgpet av uken. Malet
med intervjuene var a fa erfaringene fra pargrende som hjelper eleven i hverdagen. Der det av

helsemessige arsaker ikke var aktuelt a intervjue ektefelle eller samboer er det neerliggende a
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anta at dette heller ikke er den som yter mest praktisk hjelp i hverdagen. At hverdagen

pavirkes pa andre mater skal ikke neglisjeres, men var ikke fokuset i denne studien.

Dersom informantene i forkant av intervjuet hadde fatt et utdrag fra intervjuguiden kunne
dette veert til hjelp for noen. Kanskje sarlig for de pargrende som ikke ser eleven hver uke,
eller der personen med demens enten fortsatt er sveert selvstendige eller mottar mye hjelp fra
kommunen slik at omsorgsoppgavene for de pargrende er mindre pafallende i hverdagen.
Samtidig ville man mistet de impulsive og umiddelbare tankene, og svarene kunne blitt

pavirket i retning av det informanten trodde var «riktig» a svare.

6.3.4 Validitet og reliabilitet

Hvorvidt det er mulig a trekke gyldige slutninger ut fra resultatene i en studie sier noe om
studiens validitet (Malterud, 2017, s. 192). Reliabilitet ser pa om man ville fatt samme resultat
dersom studien ble gjennomfart av andre forskere pa et annet tidspunkt, altsa troverdigheten i
funnene (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 276).

For at man skal kunne hevde at funnene i en studie er korrekte er det viktig at informasjonen
som tas i bruk faktisk kan si noe om fenomenet som skal studeres (Kvale & Brinkmann, 2015,
s. 276). Ettersom alle informantene i studien var pargrende med god kjennskap til elevene ved
Voksenskolen, kan utvalget av informanter stgtte opp under validiteten av studien.
Valideringen skal kunne ses gjennomgaende i hele forskningsprosessen og er ikke knyttet til
et bestemt punkt i arbeidet (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 277). Valgene som er tatt underveis
i prosessen er etter beste evne forsgkt dokumentert og begrunnet. Lojalitet ovenfor
informantenes stemme er bevart etter beste evne i gjengivelsen av deres historier og utvalg av
sitater. Veileder har ogsa veert inkludert og konferert med underveis i stegene i
forskingsprosessen. Pa bakgrunn av dette kan det antas at den indre validiteten i studien er

god.

Et annet aspekt ved validitet er om intervjuers spgrsmalsformulering bevisst eller ubevisst kan
lede informantens svar (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 276). Tidligere erfaring med a snakke

med pargrende til personer med demens om hverdagens utfordringer ga en fordel med tanke
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pa trygghet i rollen som intervjuer, men samtidig ma man alltid veere bevisst pa at man uansett
i en eller annen grad ville kunne pavirke prosessen nettopp pa grunn av erfaringene man har
(Malterud, 2017). Det var derfor viktig & vaere obs pa hvordan rollen som forsker skilte seg fra
rollen som kliniker i mgte med informantene i denne studien. Der klinikeren gnsker
informasjon for & tilby hjelp og konkrete rad, var primearoppgaven som forsker i denne
studien & fa tak i informasjon som utdyper valgt tematikk. Forforstaelsen og tidligere erfaring
innen tematikken kan ha pavirket hvordan spgrsmalene ble stilt, serlig
oppfalgingsspersmalene som kom mer spontant. Under transkriberingen ble det oppdaget at
informanter som ikke opplevde serlig endring i egen situasjon ble stilt flere
oppfelgingsspersmal. Intensjonen var & stimulere til videre samtale, ikke & «fiske» etter svar,
men det kan ikke utelukkes at informantene kan ha oppfattet det slik. Dette er leerdom som tas

med videre.

Reliabiliteten handler om troverdigheten av funnene, om informantenes svar star seg over tid
(Kvale & Brinkmann, 2015, s. 276). Dersom denne studien hadde blitt repetert i dag er det lite
sannsynlig at opplevelsene og erfaringene hadde blitt fortalt ngyaktig slik de ble da
intervjuene fant sted. Flere faktorer bade hos informantene og forskeren, men ogsa knyttet til
den spesielle tidsperioden landet befant seg i ville kunne pavirket svarene. Nar denne
oppgaven skrives har Norge apnet sa a si fullt opp i etterkant av koronapandemien, mens pa
intervjutidspunktet var landet fortsatt preget av flere stengte tilbud og smittevernregler som

tidligere beskrevet i kapittel 4.5.

En forsker uten klinisk bakgrunn, eller med en annen klinisk bakgrunn ville trolig heller ikke
fatt samme svar hos informantene da relasjonen mellom intervjuer og informant vil lede og
pavirke svarenes innhold og dybde. Dessuten er funnene i studien tolket ut fra den aktuelle
forforstaelsen som tidligere beskrevet under kapittel 4.3. Den overordnede paliteligheten i
studien er derfor sannsynligvis begrenset, og det er vanskelig & vite om funnene er
representative for en starre gruppe pargrende. Funnene i denne studien kan derfor ikke
generaliseres, men har bidratt med nyttig kunnskap for videre utvikling av det eksisterende

tilbudet, eller for andre aktarer som vurderer a starte opp liknende tilbud.
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7.0 AVLUSTNING

7.1 Konklusjon
| denne studien er det undersgkt falgende problemstilling:

Hvordan erfarer pargrende til personer med demens at dagaktivitetstilbudet Voksenskolen

har pavirket deres omsorgsoppgaver i hverdagen?

Funnene i denne studien har bidratt til & belyse de pargrendes erfaring med
dagaktivitetstilbudet VVoksenskolen i Grimstad kommune. Dette er noe de tidligere studier av
liknende tilbud i andre land i liten grad har sett pa og oppgaven bidrar med ytterligere

kunnskap pa dette omradet.

Denne studien viser at de fleste pargrende sa Voksenskolen som et bidrag til avlastning pa en
eller annen mate. Sgrlig for hjemmeboende pararende var dette viktig for & kunne sta i rollen
som omsorgsgiver. Funnene i studien har vist at opplevelsen av avlastning for noen kom som
en direkte fglge av de timene som VVoksenskolen overtok ansvaret for personen med demens.
For andre pargrende var det at de selv fikk gkte kunnskaper og ferdigheter i mgte med
personen med demens, som lettet deres kommunikasjon og organiseringen av hverdagen rundt
sin kjere. En tredje mate Voksenskolen pavirket de pargrendes opplevelse av avlastning var
ved lettede omsorgsoppgaver der personen med demens hadde en bedring i humgr som lettet
samhandlingen, eller en bedring i utfagrelse av daglige aktiviteter som farte til at feerre

oppgaver falt pa den.

Det var i overvekt positive erfaringer knyttet til utbyttet de parerende falte de hadde av
tiloudet, men noen folte lite eller ikke noe direkte utbytte i form av avlastning. Likevel
opplevde alle at VVoksenskolen ga personen med demens en glede i hverdagen som i

varierende grad pavirket den pargrende direkte.

Funnene i denne studien har vist at aktivitetene ved VVoksenskolen og maten
dagaktivitetstilbudet ble organisert bidro til de pargrendes opplevelse av tilbudet som godt

tilpasset sine kjeere. Opplevelsen av at personen med demens trivdes ved skolen ble trukket
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frem som hovedargument for hvorfor de pargrende gnsket a se sine kjere fortsette som elever
ved skolen. Et annet argument var at personen med demens bevarte deler av seg selv og sin
person gjennom aktivitetene som ble gjennomfart. Rollen som «elever» i motsetning til den
stereotypiske fremstillingen av personer med demens bidro i sa mate. Opplevelsen av at

personen med demens var «mer til stede» ble trukket frem som eksempel i den forbindelse.

Flere av informantene i denne studien fortalte at de ikke hadde vurdert muligheten for noe
annet dagaktivitetstilbud i kommunen. Noen hadde tidligere forsgkt, men personen med
demens matte slutte. Dette fordi tiloudene ikke var tilrettelagt til deres niva eller at
aktivitetene som ble tilbudt ikke stemte overens med personens preferanser. Da personene
med demens og de pargrende fikk hgre om Voksenskolen var det noen som umiddelbart ble
interessert, mens andre var mer usikre. Usikkerheten kom ifglge informantene pa bakgrunn av
tidligere erfaringer eller gamle fordommer mot «tradisjonelle dagsenter». Ved oppstart ble
forventningene overgatt, og de valgte & fortsette som elev ved Voksenskolen. Funnene i denne
studien viser hvordan Voksenskolen kan bidra til & utvide bredden av dagaktivitetstilbud til
personer med demens. Tilbudet ser ut til 2 kunne na en gruppe personer med demens, og deres
pargrende, som tidligere ikke har gnsket a delta pa dagaktivitetstilbud. Det skal ikke veere slik
at pargrende til personer med demens skal sta uten mulighet for avlastning pa grunn av for lite
tilrettelagt tilbud. Personer med demens bgr fa valg mellom flere tiloud som ivaretar bade
deres livskvalitet og interesser, og pargrendes behov for avlastning.

7.2 Videre forskning og implikasjoner for praksis

Denne masteroppgaven omhandler pargrendes erfaring med Voksenskolen og deres
opplevelse av dens pavirkning i deres hverdag og utgvelse av omsorg. Dette er noe de
tidligere studier i liten grad har sett pa og oppgaven bidrar med ytterligere kunnskap pa dette
omradet. Videre studier vil vaere ngdvendig for a vurdere om Voksenskolens bidrar til malbar
bedring eller ivaretakelse av daglig- og kognitiv fungering hos personer med demens, men
flere pargrende har en subjektiv opplevelse av at skolen bidrar i sd mate.

Et av Norges langsiktige demografiske utfordringer er en aldrende befolkning og gkning i

forekomst av demens. Kommunene skal sgrge for pargrendestgtte og gi personer med demens
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meningsfulle og aktive hverdager blant annet gjennom tilrettelagte dagaktivitetstilbud.
Behovet for tilpassede og attraktive tilbud for a na ut til denne gruppen vil bare gke i tiden
fremover. Funnene i denne studien har vist at Voksenskolen treffer en utvidet gruppe personer
med demens, og deres pargrende, som ikke benyttet seg av eksisterende kommunale
dagaktivitetstilbud. Studien har vist at pargrende opplever Voksenskolen som et godt tilbud. |
tillegg til & gi de pargrende et ngdvendig friminutt i hverdagen, pavirkes pargrendes hverdag
gjennom enklere samhandling og lettede omsorgsoppgaver pa grunn av gkt kunnskap hos den
pargrende selv. Noen forteller ogsa om opplevelse av gkt eller bevart mestring hos personen

med demens.
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VEDLEGG 1. Intervjuguide

Intervjuguide

1.

10.

Hvordan har det pavirket deg & leve med/veere nzer pargrende til en person med demens?
a. Hva slags endringerftilrettelegging har du mattet gjare i ditt liv pa grunn av
sykdommen?
i. Fysisk
ii. Psykisk/ emosjonelt
iii. Sosialt
iv. @konomisk

Hvordan ha&ndterer du hverdagen?
a. Mestringstrategier?
b. Avlastning? Familie? Venner? Helsevesen?

Hva er dine erfaringer med Voksenskolen?
a. Kan du fortelle litt om da du/dere farst fikk hare om Voksenskolen?
b. Umiddelbare tanker?
c. Kjennskap til andre dagsenter?
d. Forventninger til opplegget?

Hvordan vil du si at Voksenskolen har pavirket din hverdag?
a. Kan du fortelle en historie eller gi eksempler som viser dette?

Hva sier/tenker X om Voksenskolen?
a. Trivsel?
b. Oppgavene/opplegget?
c. Endring i egne ferdigheter?

Har du merket noen endring hos X etter oppstart ved Voksenskolen?
a. Emosjonelt?
b. Fysisk?
c. Praktiske ferdigheter/ organisering og mestring i hverdagen?

Er det noe du ville endret pa ved voksenskolen?
Hvordan ble hverdagen pavirket av at Voksenskolen ble stengt i var pga Koronaviruset?

Hvilke tanker gjgr du deg om fremtiden?
a. Behov for avlastning?
b. Praktisk hjelp?
c. Psykisk stgtte?
d. Endret boforhold?

Er det noe du gnsker & f& sagt som ikke er kommet frem? Noe du vil snakke om i dag? Noe
jeg burde vite?



VEDLEGG 2. Informasjonsskriv og samtykkeerklaering
IT: - Universitetet
cil Ui

i Agder

Vil du delta i forskningsprosjektet
”Voksenskolen for hjemmeboende personer med demens —
pdrorendes erfaringer’?

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & innhente
kunnskap om hvordan det oppleves a vere pargrende til en person med demens som deltar
ved Voksenskolen i Grimstad. | dette skrivet gir vi deg informasjon om malene for prosjektet
og hva deltakelse vil innebzre for deg.

Formal

Dette intervjuet gjgres i forbindelse med en masteroppgave ved Universitetet i Agder.
Formalet med studien er a undersgke de pargrendes erfaring etter elevenes oppstart ved
Voksenskolen. Det vil bli stilt spgrsmal om din hverdag som pargrende til en person med
demens og hvordan Voksenskolen har pavirket deg og den du er pargrende til.

Informasjonen som kommer fram i intervjuet vil kunne bli brukt som en del av en starre
studie som skal gjennomfares ved UiA i samarbeid med Senter for omsorgsforskning.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
UiA er ansvarlig for prosjektet. Det er jeg Merethe Sgrbotten Engjom, ergoterapeut og
masterstudent ved UiA som gjennomfgrer intervjuene.

Hvorfor far du spgrsmal om a delta?

Du blir spurt om a delta i denne studien da du er oppgitt & vaere pargrende av en elev ved
Voksenskolen i Grimstad. Det er ansatte ved Voksenskolen i Grimstad som har bistatt i
utvelgelsen av aktuelle deltagere til studien. Malet er & intervjue 1-2 paragrende per elev ved
Voksenskolen.

Hva innebarer det for deg & delta?

Hvis du velger a delta i prosjektet, inneberer det at du deltar pa et intervju der du svarer pa
10-12 sparsmal. Det vil ta deg ca. 45 - 60 minutter. Intervjuet vil inneholde spgrsmal om din
hverdag som pargrende til en person med demens og dine erfaringer rundt VVoksenskolen og
hvordan dette eventuelt har pavirket din hverdag. Jeg vil ta lydopptak av intervjuet slik at dine
egne ord om dine erfaringer og opplevelser blir korrekt brakt videre.

Intervjuene gjennomfgres fortrinnsvis hjemme hos deg dersom det er gnskelig, eller ved UiA
sine lokaler. Dersom du gnsker a delta, men bor sammen med den du er pargrende til avtales
et tidspunkt og plass for gjennomfgring som gjer det mulig for en konfidensiell samtale. Ta
kontakt med meg, Merethe Sgrbotten Engjom, og jeg vil forsgke a finne avlastning mens
intervjuet pagar dersom det er behov for det.

Det er frivillig & delta
Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du ndr som helst trekke
samtykket tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet. Det



vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg eller den du er pargrende til hvis du ikke vil
delta eller senere velger a trekke deg.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene presentert i dette skrivet.
Opplysningene behandles konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.

Kun personell ved UiA som er direkte involvert i prosjektet i tillegg til masterstudent og
veileder vil ha tilgang til lydfilen fra intervjuet. | etterkant av anonymisering kan den
skriftlige fremstillingen (transkriberingen) av intervjuet bli diskutert med andre studenter og
forskere innen samme tematikk.

For & sikre din og den du er pargrende til sin anonymitet vil ditt informerte samtykke
oppbevares innelast. Den skriftlige fremstillingen av intervjuet vil ikke inneholde navn, alder
eller annen identifiserbar informasjon, men hovedinnholdet i intervjuet vil gjeres om til koder
som igjen lagres adskilt fra gvrige filer. Lydfiler og det transkriberte intervjuet vil oppbevares
pa en enhet som er last med passord.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?
Masteroppgaven vil etter planen leveres i mai 2021. Opplysningene innhentet i forbindelse
med masteroppgaven vil innga som en del av et stgrre forskningsprosjekt ved UiA.
Prosjektmedarbeidere ved hovedprosjektet vil ha tilgang til personopplysningene dine frem til
det overordnede prosjektet avsluttes, noe som etter planen er 2025. Etter at
forskningsartikkelen er utformet og publisert vil lydfilene og de transkriberte intervjuene
slettes i sin helhet.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg, og a fa utlevert en kopi av
opplysningene,
e & fa rettet personopplysninger om deg,
e & faslettet personopplysninger om deg, og
e asende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra Universitetet i Agder har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS vurdert at
behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med
personvernregelverket.

Hvor kan jeg finne ut mer?

Hvis du har sparsmal til studien, eller gnsker a benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:

Merethe Sgrbotten Engjom, masterstudent, UiA, Institutt for helse- og sykepleievitenskap.
Epost: meretsO8@student.uia.no TIf: 95250526

Brooke Ann Hollister, Professor, UiA, Institutt for helse- og sykepleievitenskap.
Epost: brooke.hollister@uia.no TIf: 48423031

Eller:



Vart personvernombud: Universitetet i Agder, Ina Danielsen.
Epost: ina.danielsen@uia.no

Hvis du har spersmal knyttet til NSD sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt med:
NSD — Norsk senter for forskningsdata AS pa epost (personverntjenester@nsd.no) eller pa
telefon: 55 58 21 17.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig Masterstudent
Brooke Ann Hollister Merethe Sgrbotten Engjom
Samtykkeerklaring

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet Voksenskolen for hjemmeboende

personer med demens — pargrendes erfaringer, og har fatt anledning til a stille spgrsmal. Jeg

samtykker til:

O adeltai intervju
O at mine personopplysninger lagres etter masterprosjektets slutt

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til hovedprosjektet er avsluttet

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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|\SD NORSK SENTER FOR FORSKNINGSDATA

NSD sin vurdering

Prosjekttittel

"VOKSENSKOLEN FOR HIJEMMEBOENDE PERSONER MED DEMENS - PARGRENDES
OG ELEVERS ERFARING”

Referansenummer

225878

Registrert

04.09.2020 av Geir Vegard Berg - geir.berg@ntnu.no
Behandlingsansvarlig institusjon

Universitetet i Agder / Fakultet for helse- og idrettsvitenskap / Institutt for folkehelse, idrett og ern®ring
Prosjektansvarlig (vitenskapelig ansatt/veileder eller stipendiat)

Geir V. Berg, geirvb@uia.no, tlf: 97676388

Type prosjekt

Studentprosjekt, masterstudium

Kontaktinformasjon, student

MERETHE SORBOTTEN ENGJOM, mersoer@gmail.com, tlf: 95250526
Prosjektperiode

01.10.2020 - 31.12.2021

Status

07.10.2020 - Vurdert

Vurdering (1)
07.10.2020 - Vurdert

Det er vér vurdering at behandlingen av personopplysninger i prosjektet vil vaere 1 samsvar med
personvernlovgivningen sa fremt den gjennomferes i trad med det som er dokumentert i meldeskjemaet den
07.10.2020 med vedlegg, samt i meldingsdialogen mellom innmelder og NSD. Behandlingen kan starte.

MELD VESENTLIGE ENDRINGER

Dersom det skjer vesentlige endringer i behandlingen av personopplysninger, kan det veere nedvendig a
melde dette til NSD ved a oppdatere meldeskjemaet. For du melder inn en endring, oppfordrer vi deg til a
lese om hvilke type endringer det er nadvendig & melde:
https://nsd.no/personvernombud/meld_prosjekt/meld_endringer.html
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Du ma vente pé svar fra NSD for endringen gjennomfores.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET

Prosjektet vil behandle s@rlige kategorier av personopplysninger om helse og alminnelige kategorier av
personopplysninger frem til 31.12.2021. Etter prosjektslutt vil datamateriale fra masterprosjekt overfores til
hovedprosjekt (oppbevaring ved behandlingsansvarlig institusjon) hvor det lagres frem til utgang av 2025.

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Var vurdering er
at prosjektet legger opp til et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 nr. 11 og art. 7, ved at det er en
frivillig, spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse, som kan dokumenteres, og som den registrerte kan
trekke tilbake.

Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed vaere den registrertes uttrykkelige samtykke, jf.
personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a, jf. art. 9 nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10, jf. §
9(2).

PERSONVERNPRINSIPPER
NSD vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil folge prinsippene i
personvernforordningen om:

- lovlighet, rettferdighet og apenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far tilfredsstillende informasjon om og
samtykker til behandlingen

- formélsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for spesifikke, uttrykkelig angitte og
berettigede formal, og ikke viderebehandles til nye uforenlige formal

- dataminimering (art. 5.1 ¢), ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante og
nedvendige for formalet med prosjektet

- lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn nedvendig for a
oppfylle formalet

DE REGISTRERTES RETTIGHETER

Sa lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha felgende rettigheter: apenhet (art. 12),
informasjon (art. 13), innsyn (art. 15), retting (art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18), underretning
(art. 19), dataportabilitet (art. 20).

NSD vurderer at informasjonen som de registrerte vil motta oppfyller lovens krav til form og innhold, jf. art.
12.1 og art. 13.

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har behandlingsansvarlig institusjon plikt
til & svare innen en méned.

FOLG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER
NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om riktighet (art. 5.1 d),
integritet og konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32).

For a forsikre dere om at kravene oppfylles, ma dere folge interne retningslinjer og eventuelt rddfere dere
med behandlingsansvarlig institusjon.

OPPFOLGING AV PROSJEKTET
NSD vil felge opp ved planlagt avslutning for & avklare om behandlingen av personopplysningene er
avsluttet.

Lykke til med prosjektet!

Kontaktperson hos NSD: Simon Gogl
TIf. Personverntjenester: 55 58 21 17 (tast 1)
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VEDLEGG 5. PICO-skjema

Population phenomen of Interest | Context
Pargrende til personer med demens | Erfaringer - Voksenskolen
opplevelser dagaktivitetstilbud med
flerdimensjonale
intervensjoner
Family Dementia Experience(s) Day care
Families Cognitive Per_ce_ptlon(s)_ Day center(s)
Carer(s) impairment Opinion(s) View(s)
Caregiver(s) Viewpoint(s) Adult day center(s)
"next of kin(s)" Satisfaction(s) Dementia activity center(s)
Relatives Alzheimer’s
desease
Stress Cognitive training
\S/\;;)_C;u?e)(s) Care burden Cognitive intervention(s)
ife(s
Husband(s) Burden of care Multi component
Residential care intervention
Lifelong learnin
Sibling(s) Home care 9_ g
Brother(s) Occupational therapy
Sister(s) Everyday task(s)
Children child Qualitative (method —
study — research-
design) Interview(s)
Phenomenology
Phenomenological

1 Sgker pa ord for erfaringer opplevelser — her legges ogsa til OR ord for kvalitative studier, da disse ofte vil gi svar pa
erfaringer- opplevelser. Sgker OR ikke AND — da kvalitative studier ofte er dérlig indeksert, Dersom du kun gnsker & se pa
kvalitative studier kan du sgke smalere: (experience* OR qualitative OR interview* OR phenomenolog* OR meta-synthes*
OR metasynthes* OR metaethnography) — dvs kutt ut en del av de andre ordene for erfaringer. Se sgketeknikker pa
bibliotekets fagside helse http://libguides.uia.no/c.php?g=430896&p=2939930
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