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Forord

Jeg ser det som en spennende og utfordrende oppgave a dele erfaringer om
kommunikasion ved demens med leserne. Mye har vaat skrevet om kom-
munikasion og mange har delt sine erfaringer med meg. Kanskje kan denne
rapporten vage et bidrag til samtale og diskugon, ja, nettopp kommu-
nikagon om ulike aspekter ved kommunikasion i forhold til personer med
demens, deres parerende, personell og frivillige og i samspillet mellom
personer og instanser som har med demensrammede a gjere.

Tusen takk til Nagonaforeningen for folkehelsen som har gitt stette til
giennomfaringen av progektet «<Kommunikagon ved demens». Jeg har tatt
kontakt med alderspsykiatriske og geriatriske avdelinger/team/poliklinikker,
en pargrendeskole, Nasonaforeningens egne medarbeidere og demens-
kontakter i fylkene, samt et utvalg av ledere av demensforeninger. Det er
brukt ulike skjemaer og telefonintervju. Jeg setter stor pris pa den interesse
og velvilje jeg har mett. Takk til Anne Cathrine Seland, Kjersti Engh og alle
ledd i Nasjonalforeningens demensarbeid!

En stor takk til ale som har bidratt i undersgkelsen! Jeg vil i denne
sammenhengen saalig nevne falgende personer som har delt av sitt engage-
ment, sine erfaringer og kunnskaper gjennom utdypende svar per e-post:
Kjersti Wogn-Henriksen, Marianne Munch, Tor Erling Dahl, Kirsti Hotvedt.
Sammen med andre informanter er de sitert i teksten. Alle far sin velfortjente
takk, selv om det bare unntaksvis og etter avtale vises til kilde ved sitering
av svar fra skjemaet. Det vises imidlertid til referanseliste med anbefalt
litteratur om emnet. Flere av informantene er a finne der!

Jeg vil ogsa takke Sturla Falck og Per Erik Solem som har lest manus
og kommet med nyttige kommentarer.

«Kommunikasion ved demens» er et omfattende tema som gjar meg
ydmyk bade i forhold til teoretiske innfalsvinkler og hver enkelts bestre-
belser pad aforstd og gjare seg forstétt. Ved alaflere informanter «komme til
orde» med sine erfaringer bade fra det offentlige hjelpeapparatet og fra fri-
villig sektor haper jeg a bringe inn momenter til inspirason, diskusjon og
samarbeid i feltet —ikke minst i samarbeidet mellom fagfolk og frivillige.

Odlo, mai 2005

Reidun Ingebretsen
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Sammendrag

Malet med progektet er & samle kunnskap om ulike tilnaaminger som
benyttes og diskutere erfaringer som er hastet med kommunikason ved
demens pa ulike arenaer her i landet; gjennom det offentlige hjel peapparat og i
frivillig regi.

| rapporten «Kommunikagon ved demens — en arena for samarbeid»
sammenholdes informagon fra det offentlige hjel peapparat og frivillig arbeid
nar det gielder spersmd om kommunikasjon ved demens. Progjektet er finan-
siert giennom Nasjonalforeningen for folkehelsen. Som datagrunnlag inngar:
a) kontakt med og svar pa sparreskjemaer fra vel 20 aderspsykiatriske og
geriatriske avddinger/teamv/poliklinikker, b) intervjuer med tre av Nagonal-
foreningen for folkehelsens ansatte medarbeidere, 10 ledere av demensfore-
ninger og sparreskjema til Nagonaforeningens demenskontakter i alle fyl-
kene og ¢) opplysninger gjennom en av pargrendeskolene i landet.

Det er stor enighet om at kommunikason er et sentralt tema ved demens.
Innen hjelpeapparatet legges det mest vekt pa perspektivet til den demens-
rammede, pargrendes og personalets perspektiv star ogsa sentralt de fleste
steder, selv om mer kan gjares. Frivilliges perspektiv er mindre i fokus i det
offentlige hjelpeapparat. | det frivillige arbeidet i regi av Nagonalforeningen
legges det mest vekt pa kontakt med pararende, men med noe ulik innbyrdes
profilering i ulike distrikter og demensforeninger. Betydningen av samarbeid
med helsepersondll blir understreket. Det gjelder a gjare demensforeningene
kjent blant aktuelle brukere og pararende. Et faglig samarbeid mellom ansatte
og frivillige om kurs og temakvelder blir ogsa vektlagt.

Resultatene viser til mangfold og variagonen i de problemer som
eksisterer, der det er avgjerende a forholde seg til den enkelte demensram-
medes opplevelse og situasion til enhver tid. Andre far et stort ansvar som
kommunikasjonspartnere. Styrking av deres kommunikasjonsferdigheter blir
dermed en mate A bidratil ivaretagel se av demensrammedes integritet.

Ogsa i kontakt med pargrende blir den demensrammedes stasted sen-
tralt. Det krever tid og lydherhet & finne ut hva som kan fungere mest mulig
konstruktivt i de enkelte samspill. Det kreves samtidig forstaelse, kunnskap
og sensitivitet i forhold til pararendes perspektiv. De kan ikke forventes a
vage profegonelle som hjelpere og som kommunikasjonspartnere i forhold
til sine naarmeste.
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For ansatte kan manglende kunnskaper, knapp tid og usikkerhet skape
problemer i kommunikasonen med personer med demens tidlig i demens-
utviklingen. Diagnostisk kan det vaare vanskelig & danne seg et klart bilde av
den enkeltes kommunikasjonsmessige forutsetninger og legge opp adekvat
behandling. Gjennom demensutviklingen er utfordringen a tilpasse sine
tilneaminger til den enkelte, veksle mellom metoder og etablere samtale- og
samvagsformer som dpner for kommunikasjon. Undervisning, veiledning og
faglig samarbeid mellom ulike grupper av personell blir framhevet. Kom-
munikasonskompetanse krever fagutvikling over tid.

Det er en fare for at kommunikasion mellom personell og paregrende
kan bli forsemt, men det vises ogsatil gode erfaringer med & organisere sam-
arbeidsmeter og systematisere samarbeidet mellom hjelpeapparatet og pa-
rarende. Dette gjelder informasion fra parerende om den demensrammede
med tanke pa utredning, behandling og omsorg, men ogsa informasjon om
pararendes egen situagon og informasjon til pararende bade om demens og
ulike tilbud. Erfaringene fra denne undersgkel sen peker pa betydningen av a
sette samtaler mellom péregrende og personell i system og skape dpne og
direkte kommunikagondinjer.

Blant frivillige vektleggesi stor grad betydningen av opplysning, kunn-
skap og dpenhet om demens. Det er store utfordringer ogsa i tiden fremover
nar det gjelder det direkte samspillet med demensrammede — i forhold til
pararende, i samarbeidet mellom ulike instanser i det offentlige hjel peappa-
ratet og ikke minst nar det gjelder & nyttiggjere seg samspillet mellom
offentlige og frivillige tiltak. Kommunikason ved demens er en arena for
samarbeid paflere nivéer.
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1 Innledning

Prosjektets malsetting

Mange av de faglige sparsma som har vaat diskutert ndr det gjelder demens,
kan samles under utfordringer nar det gjelder kommunikasjon. Dette gjelder
béde for personer med demens og for deres pararende og hjelpere. | dette
prosiektet legges hovedvekten pa hjelperes vurdering av aktuelle spersmal
og utfordringer ved kommunikagon i forhold til personer med demens,
pargrende og for hjelperne selv. Hvordan beskrives disse utfordringene fra
stetteapparatets side og hva er likheter og forskjeller i fagfolks og frivilliges
perspektiver?

| progjektet «Kommunikasjon ved demens» er malet & samle kunnskap
om ulike tilneaminger som benyttes og diskutere erfaringer som er hastet pa
ulike arenaer her i landet; gjennom det offentlige hjelpeapparat og praktiske
opplegg for hjelp og stette i frivillig regi. Progektet ble planlagt ut fra et
anske om a bidra til utvikling nar det gjelder kommunikasion, samarbeid og
tiltak ved kommunikas onsproblemer ved demens.

Om kommunikasjon og demens

Den demensrammede er i en sarbar posison. Nar demensutviklingen truer
ens personstatus, blir det avgjarende hvordan den kan opprettholdes i sam-
spill med andre (Kitwood 1997). Andre blir ekstra viktige som ivaretakere
av identitet og selvfglelse. Dette fordrer empati — noe som kan vaze en
saalig utfordring i forhold til personer med demens, der budskap og atferd
kan vage vanskelig a forsta. Ved demens blir bade mottaker- og sender-
funksioner ved kommunikasjon pavirket. Demens rammer evnen til a forsta
og til & gjere seg forstétt, viktige inngangshilletter til tilherighet og felles-
skap. Samtidig vil mange personer med demens opprettholde en overordnet
vilje til mening og kapasitet for mening (Wogn-Henriksen 1997). Vi blir
minnet om at veien til forstdelse gar via kommunikasion, men at
kommunikasjon er mer enn sprak.

Kontakten mellom et jeg og et du er et fundament i menneskelige rela
goner. Gjennom kommunikason bekrefter vi hverandres menneskelighet.

Kommunikasjon knyttes til fellesskap eller det a «gjere felles». Kom-
munikasjon kan defineres som a danne et fellesskap av to eller flere personer
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dlik at meningsinnhold eller budskap kan utvekses mellom dem (Kvalbein
1999, s. 14). En kan skille mellom ulike mal for kommunikasjon (Thunberg
et al. 1982): a) A uttrykke seg for & markere identitet, hvem en er, b) en sosial
funkgon med understreking av falelse av fellesskap, c) formidling og dele
det en vet og d) dele oppfatninger som grunnlag for handling. | tillegg til
momentene over e et annen viktig mad ved kommunikason ofte €)
pavirkning.

Ved demens vil alle disse maene for kommunikasion bli berert i sterre
og mindre grad. Bade evnen til a uttrykke egne behov og forsta andres blir
pavirket (Gill & Adams 1998). Nedenfor blir disse funksjonene kommentert
og vurdert bade ut fra den demensrammedes og pargrendes perspektiv.
Mange av de betraktninger som gjelder pararende vil ogsa vaare relevante fra
personalets perspektiv. Ut fra forholdets historie og betydning, vil imidlertid
pargrende vagre ekstra sarbare for brudd pa vanlig gjensidig kommunikasjon.

Det er viktig & huske at det er store variasoner blant demensrammede
nar det gjelder kommunikasjonsproblemer og hvordan de oppleves. Vi ma
ogsa regne med store variasioner gjennom demensprosessen. Pa samme mate
vil pararendes reakgoner variere ut fra personlige forutsetninger, forholdets
betydning for dem og hvilke andre kontakter og kommunikasjonskanaler de
har.

Markere identitet

For mange demensrammede vil leting etter ord og manglende ferdigheter til
a uttrykke seg vagre et stort problem. Problemer med a uttrykke hvem en er
og hva en stér for, kan tydeliggjere tap og nederlagsfalelse. Et hovedmd i
forholdet til personer med demens blir ofte a bidra til a ivareta deres selv-
aktelse. Nar ordene glipper, gjar hjelpelasheten en sarbar. Som ogsa Kjersti
Wogn-Henriksen (1997) understreker kan det a trenge hjelp i kommunika-
gon vage ekstra vanskelig, med risiko for mye frustragon og skuffelser hvis
det ikke lykkes.

For pargrende blir den demensrammedes reduserte mulighet til &
markere sin identitet en del av savnet. Pargrende uttrykker ofte savn av per-
sonen, sik vedkommende pleide & vaare. Mange kommer inn pa det smerte-
fulle ved a vaae vitne til hjelpelashet. Det krever ekstra innlevelse a prove
og forsta og bekrefte personen nar ordene ikke altid er «pa parti». All
litteratur om kommunikagon ved demens understreker betydningen av at
samtalepartneren innretter seg pa den demensrammedes premisser. Slik ma
det vagre, nér forutsetningene blir ulike. Samtidig kan det ogsa bli et problem
at pararendes egne muligheter til & markere sin identitet i samspillet blir
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svekket. | progektet «Aldersdemens i parforhold» (Ingebretsen og Solem
2002a) kom dette til uttrykk bl.a. ved at parerende som var kvikke og
spontane i sine uttrykksméter, kunne oppleve at de métte legge sa mye band
pa seg av hensyn til den demensrammede at det gikk pa identiteten |gs.
Mangel pareaksjoner og bekreftelse pa gjensidig samspill i forholdet fraden
demensrammedes side kan virke i samme retning. For noen kan det
imidlertid ligge viktige kilder til identitetsbekreftelse ved at pargrende kan
vise sider ved seg selv som dreier seg om a vaae omsorgsfull og lydher.
Samtidig ligger det i rollen som omsorgsgiver ogsa en mulighet/risiko for en
sosial posisionering som gar ut pa & markere seg gjennom a tydeliggjare
ulikhet og maktforskjeller i forholdet til den demensrammede. Hvis kommu-
nikagonen preges av paminnelser, overtaleser, enveisbeskjeder og Kkorri-
geringer av felloppfatninger, kan det bli en vond poengtering av hvem som
har rett og hvem som tar feil. Dette kan fort bli en samhandling som ikke tar
utgangspunkt i den demensrammedes premisser og som gar ut over identi-
tetsbekreftel sen (Solem 1994, Wogn-Henriksen 1997).

En sosial funksjon

Beretninger fra personer med demens viser ogsa betydningen av veivisere i
ukjent terreng eller & hafalge pa veien gjennom en demensprosess.

Det a ikke ha naturlig og lettvint tilgang og tilherighet i et fellesskap,
har blitt kalt den sterste trusselen i en demensutvikling. Demensrammede
lgper en risiko for & bli stadig mer alene i sin egen verden pa grunn av
spréklige og kognitive endringer (Wogn-Henriksen 1997, Kriiger 2003).
Ogsa parerende papeker faren for & ekskludere eller glemme bort personen
med demens fra sosiale sammenhenger og fellesskap (Degnaes 2003). Sam-
tidig savner de selv «smaprat» og utveksling som virker bekreftende bade pa
dem som personer og pa forholdet. Tap av fellesskap er det hyppigst nevnte
tap blant ektefeller til demensrammede (Ingebretsen 2002).

Small et a. (2003) papeker kommunikasionsproblemer ved alders-
demens som et resultat av svekkelse bade i kognision og forutsetninger for
sosialt samspill (' social interaction behavior’). En viktig faktor som bidrar til
belastninger hos omsorgsgivere er nettopp sammenbrudd av kommunikason
mellom omsorgsgiveren og personen med demens. Mangel pa kommunika-
gon kan gi opphav til konflikter i forholdet, sosia isolagon og depreson
hos den ene eller begge parter.

Dette var ogsa tydelig i ovenfor nevnte undersokelse av ektefeller til
personer med demens (Ingebretsen & Solem 20024). Det a sette seg inn i og
forholde seg ut fra den demensrammedes behov (empatisk mestring) kan
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kreve sa stor grad av identifisering at det er en fare for at ektefellen gar helt
opp i verdenen til den demensrammede og glemmer sine egne behov. Pa den
annen side kan usikkerhet og egne behov for trygghet, overskygge behovene
til den demensrammede og vanskeliggjare empati. For noen kan forsgk pa a
skape avstand vaare uttrykk for at en beskytter seg mot a ta situasjonen inn-
over seg. Uansett reaksionsmater kan mangel pa bekreftelse og gjensidighet
I forholdet ramme omsorgsgivere hardt og vanskeliggjere balansen mellom
naghet og avstand i forholdet. Ut fra forholdets karakter og betydning er
nage familiemedlemmer ekstra utsatt. Bade parerende og personell ma
imidlertid forholde seg til ulike konsekvenser av svekkelser i kognigon og
atferd rettet mot sosial interakson.

Formidle og dele det en vet

For personer med demens kan selve formidlingen av behov og @nsker
giennom spraket bli vanskeliggjort. Et hovedproblem er ogsa & holde fast
ved en gitt informagion. Verden mister da mye av sin stabilitet og kan bli
utrygg og kaotisk. Det blir ikke lett & sette sammen bruddstykker av ens
forstaelse. Kontinuitet og hukommelse er viktige forutsetninger for a kunne
dele informasjon og kunnskap. | samtaler bygger en ofte videre patemaer en
har snakket om tidligere. «Skal vi fortsette diskusjonen der vi Slapp i gar?»
Det kan vaae frustrende nér dette ikke gar. Det kan bli mange | ase tréder.

Ogsa for pargrende skaper dette nye forutsetninger i forholdet, med
brudd pa kontinuitet og samspill i relagoner. Mange reagerer pa gjentatt
sparsmdl. Behov for gjentagelser av beskjeder og stadige paminnelser kan
skape en falelse av oppgitthet. Ogsa for pargrende kan den manglende
stabilitet og forutsigbarhet i tilvaaelsen skape utrygghet. Det kan oppleves
som alt avhenger av dem. Fra pargrendes perspektiv kan mangel pa for-
stéelse og gjensvar fra den demensrammedes side tydeliggjare ensomhet og
manglende muligheter til & dele erfaringer. «Det nytter ikke hvajeg sier». En
som pravde a vedlikeholde tradisjoner for kommunikasjon ved a diskutere
nyheter med sin demensrammede mann ved frokostbordet, illustrerer disse
problemene. Uansett hva hun prevde a fortelle opplevde hun mangel pa
respons fra mannen. Han pa sin side sa stadig pa gradestokken og gjentok at
det var seks grader ute. Etter noen runder med dette greide ikke hun heller &
vise noen stor entusiasme for den informasonen han formidlet. De ble
sittende tause.

12 — NOVA Rapport 13/05 —



Dele oppfatninger som grunnlag for handling

Vi er vant til a diskutere og vurdere aternativer for handling med utgangs-
punkt i de argumenter som kommer fram. Demensrammede kan vanskelig
fastholde mange dternativer og trekke slutninger pa bakgrunn av kompli-
serte resonnementer. Det anbefales at kommunikasonen forenkles, f.eks.
ved at det bare skisseresto alternative valgmuligheter.

Fra et pargrende-perspektiv kan det vagre viktig a fa fram den demens-
rammedes gnsker og vurderinger i Situagoner som i stor grad bergrer dem
selv. Pa den annen side erfarer de fleste at de pa flere og flere omrader ikke
kan forvente vurderinger og stillingtagen fra den demensrammede ved
beslutninger de pleide & ta i fellesskap. Ektefeller til demensrammede gir
ofte eksempler pa at de selv ma ta avgjerelser som angar felles eiendeler,
gaver og planlegging av livet fremover. Samtidig kan det veare vanskelig &
avgjere nar og pa hvilke omrader en skal slutte a forvente stillingtagen fra
den demensrammedes side. Slike betraktninger om kommunikasjon danner
en naturlig bakgrunn for a diskutere problemstillinger knyttet til kommu-
nikason ved demens.

For personell er kommunikasjon ved demens en faglig utfordring bade
forbindel se med utredning, behandling og omsorgstjenester. Temaet har blitt
diskutert ut fra ulike faglige tradigoner og i forhold til ulike virksomheter.
Med tanke pa vurdering av kognitive funksioner star sprakfunksjon og evne
til kommunikagon sentralt (Engedal 2000, Haugen 2000). Gjennom sin
kommunikasion kan andre bidra til & styrke eller svekke den demens-
rammedes selvfglelse. Kommunikasion er helt avgjerende for & anerkjenne
og bekrefte den demensrammede som person (Kitwood & Bredin 1992,
Kitwood 1999). | norsk litteratur pa omradet vektlegges ogsa dette perspek-
tivet (Solem 1994, Wogn-Henriksen 1997). | dette samspillet blir perso-
nalets holdninger og handlinger i forhold til personer med demens sentralt
(Solheim 1996). | faglitteraturen blir derfor trening i observasjon og tolkning
av atferd og egne reakgoner understreket (Rokstad et al. 1996). Dette inne-
bagrer bevissthet bade om verbale og nonverbale signaler (Lunde og Hyldmo
2002). Refleksionsgrupper kan vage til hjelp med tanke pa bevisstgjering
om hvordan ulike situasoner i samhandling med brukerne handteres
(§@rengen 2004).

Pavirkning
Muligheten til & pavirke ligger innebygget i formidling av synspunkter og

erfaringer. Noen ganger er pavirkning et eksplisitt mal, for eksempel i
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reklame. Med sine budskap vil en «selge» en virkelighetsoppfatning eller fa
den andre part til aendre segi en bestemt retning.

Pavirkning er et eksplisitt ma ved forhandlinger, der en argumenterer
for at motparten skal godta ens krav. Undervisning og ulike former for
endringshjelp bygger pa klare forutsetninger om pavirkningskraft ved at den
andre part kan nyttiggjere seg innspill til gkt kunnskap og forstaelse. Ogsa i
andre mgter mellom mennesker sees mening ofte direkte og indirekte i
sammenheng med muligheten til & sette spor i den andres erfaring og forsta
else. | forhold til demensrammede, kan en ikke i samme grad forvente at
hukommelsen bygger bro for en dlik skrittvis og varig pavirkning. Som
nevnt ma budskap gjentas og det kan bli mange «Men jeg har jo sagt», uten
at det pavirker hukommelsen og virkelighetsoppfatningen. Realitetsorien-
tering er et eksempel pa at en gnsker a pavirke ved a fortelle hvordan det
«virkelig er». Det kan vaae direkte forsgk pa a fa den demensrammede til &
endre virkelighetsoppfatning. En dik aternativ virkelighetsoppfatning kan i
noen tilfelle representere trygghet («Nei, du ma ikke sove ute i natt. Du har
sengen din her»). Andre ganger kan redlitetsorientering vaare nyttelgs eller fa
preg av maktkamp og manglende sensitivitet for den demensrammede.

| praktisk samhandling beskrives vansker med pavirkning ofte ut fra at
personene rundt den demensrammede strever med at deres budskap ikke har
varig gjennomslagskraft («Vi skal ikke til legen i dag» (For n.gang)). Dette
gjelder ogsa informasion som ellers naturlig ville ha pavirket i retning av
hensyntagen («Jeg har jo sagt at jeg er syk og ikke orker &ga ut i dag»). Nar
parerende opplever at sike budskap ikke pavirker den demensrammedes
forventninger og atferd overfor dem, kan dette avstedkomme fortvilelse og
avmakt («Hvordan skal jeg fa deg til & forstd? eller «Bryr du deg ikke om
hvordan jeg har det»). Pavirkning er derfor ofte naat knyttet til muligheten
for & dele oppfatninger som grunnlag for handling (jf. over). @nsket om a
forsta den demensrammedes atferd og gnsket om a pavirke kan noen ganger
trekke i samme retning. En gnsker & forsta som grunnlag for pavirkning. |
andre tilfelle er forstaelse et mal i seg selv. Det kan ogsa bli en motsetning
mellom forstéel se og pavirkning, («Jeg bryr meg ikke om hvorfor han maser,
jeg er mest opptatt av at han skal slutte med det!»).

Kommunikasjonsbroer

Nar det gjelder hva som kan |ette kommunikasjonen kan en skille mellom to
hovedretninger nar det gjelder forskning og behandling/tiltak: a) rehabili-
tering av personene med demens og b) tiltak i forhold til omsorgsgivere.
Ogsa der mdlet er a bidra til & bedre funkgonsnivaet til personer med
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demens forutsettes stor grad av involvering fra omsorgsgivere enten dette er
familiemedlemmer, fagfolk eller frivillige hjelpere.

Det er utarbeidet rad om tilneaminger til kommunikasjon med basis i
ulike former for intervengon.

Gjennom redlitetsorientering er mdet a stette den demensrammedes
orientering gjennom oversiktlig miljg og en orienterende holdning med vekt
pa informasjon og korrigering av vrangforestillinger. Slike tilnaaminger var
mye diskutert pa 1970 og 80-tallet (Holden & Woods 1982). Metoder for &
hjelpe orienteringsevnen har nedfelt seg i miljetilretteleggelse med vekt pa
oversikt, god skilting, klokker og kalendere osv. Her kan tekniske og data-
styrte hjelpemidler ogsa bidratil &lette situagonen.

Nar det gjelder konfrontasjon og korrigering av den enkeltes oppfat-
ninger som en del av redlitetsorientering, har motforestillingene vaat sterke.
Det gjelder bade ut fra hensynet til den enkeltes selvaktelse og verdighet og
hva det er realistisk a forvente av resultater av realitetsorientering pa ulike
trinn i demensutviklingen.

Vaidering eller valideringsterapi er et system av kommunikasons-
teknikker som har som eksplisitt ma a opprettholde kommunikasjon og
kontakt og stette selvfalelse (Feil 1982, 1992, Solem 1990, 1994). En tar
utgangspunkt i personens egen opplevelse og forsgker a forebygge at perso-
nen trekker seg ytterligere tilbake til sin egen verden. Ut fra denne tanke-
gangen kan demensrammede | ettere komme tilbake til her- og n&-situasjonen
hvis andre signaliserer interesse for deres tanker og opplevelser enn om
omverden mgter dem med korrigeringer. Det ligger i denne tilnsamingen at
desorientering kan ha et meningsinnhold og at det kan vaae noe personen
trenger et rom for & bearbeide.

Tilneaminger basert pa minneaktivitet benytter ogsatidligere erfaringer
som utgangspunkt for kontakt. Dette kan vaae personlige erfaringer eller
felleseie av minner fra gamle dager. Erindringen kan hjelpes med gjen-
stander og bilder, sansehager eller annet som gir gjenkjenning. Med eller
uten ord kan dette bekrefte en som person og som del av et fellesskap.
Sanger og musikk kan giennom umiddelbare inntrykk gi gjenkjenning og
opplevelser som grunnlag for fellesskap i mange tilfelle der ordene aene
kan virke makted @se og ribbet for innhold.

Marte Meo metoden er basert pa naturlige elementer i utviklings-
stettende kommunikasjon (Aarts 1996, @vreeide og Hafstad 1996). Metoden
har vaat mest brukt i arbeid med barn, men har i de senere & blitt benyttet i
forhold til mennesker med demens (Hafstad 2002, Lunde & Hyldmo 2001).
Erfaringer sa langt tyder pa at metoden er et velegnet verktgy for a
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tydeliggjare samspill hvor kommunikagonen fungerer hensiktsmessig og
stettende (Lunde og Hyldmo 2002). Et viktig ma er a skape mest mulig
funkgonelle dialoger. Dette er nyttig for at demensrammede skal kunne opp-
rettholde mest mulig kompetanse og kontakt til tross for den kognitive
svikten. Samtidig kan det lette situagonen og bidra til at det blir lettere for
pararende & oppretthol de kontakten.

Nar det gjelder rad til parerende har disse i stor grad gétt ut pa a
forenkle kommunikasjonssituasjonen, veare bevisst pa de budskap de sender
fra seg og understgtte og oppmuntre den demensrammede.

Eksempler parad til omsorgsgivere er:

1. Tabort distrakgoner (radio, tv etc.).

2. Naagme seg personen langsomt og forfra, dik at en kan ha

blikkontakt.

3. Brukekorte, enkle setninger.

4.  Snakke langsomt.

5. Gi et sparsmd dller en instruksion om gangen.

6. Brukeja/nei-sparsmad i stedet for dpne spersmal.

7. Gjentabudskapet med de samme ordene.

8. Gjentabudskap med andre ord.

9. Unngaaavbryte personen, gi god tid til asvare.
10. Oppmuntre personen til & snakke rundt eller beskrive det ordet
vedkommende |eter etter.

Momentene over er referert | en artikkel av Small et a. (2003). Lignende
tips til kommunikagon finnes i en rekke laaebeker (Solheim 1996). |
kommunikasjon med personer med demens ma en vage sensitiv overfor
stadige endringer i deres behov og uttrykksmater (Ryan et al. 1995). Opp-
laging til parerende har bedret forstaelse og kommunikasion med demens-
rammede som et direkte eler indirekte mal (Nasjonalforeningen 2002).
Opplysningsmateriell for pararende gir ogsa ofte rad om kommunikasjon i
brogiyrer (Nasjonalforeningen 2004, Braskhus et al. 2003) og pa nettsider (se
Alzheimer foreningen).

Rad i forhold til kommunikasjon med demensrammede har i stor grad
gatt ut paatahensyn til eller kompensere for den svikten demensinnebager.
Det er i mindre grad lagt vekt pa hvilke utfordringer dette innebagrer for om-
sorgsgivere. For personell blir deres arbeidssituagon, opplaaing og veiled-
ning avgjarende rammebetingelser. For parerende i naare omsorgsrel asjoner
vil innfaring av kommunikas onsteknikker tydeliggjere endringer i forvent-
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ninger og roller. Det blir viktig a ta hensyn til at demensutviklingen kan
representere et kraftig brudd med deres definigon av forholdet. De kan ikke
uten videre legge andre forventninger til side for & skape nye kommunika-
sionsbetingelser. Det stilles store krav til parerende om a ta pa seg hoved-
ansvaret for samspillet. Ikke alle er rede for en dik endring eller har krefter
til & giennomfare den. Drivkrefter i retning av a opprettholde kommunika-
sion er ogsa forskjellige i ulike par og familier. Familiemgnstre og familie-
prosessers innvirkning pa det enkelte familiemedlem ma tas i betraktning
giennom hele livdgpet (Fingerman & Bergman 2000). Dette er i stor grad
verdt atai betraktning nar det gjelder familier med demens.

— Kommunikasjon ved demens — en arena for samarbeid — 17



2 Hvem er spurt om hva — metode

Metodebetraktninger

N& malet er & fa et innblikk i hvordan man i praksis er opptatt av og
arbeider med kommunikasjion, blir det neste spgrsmd hvordan man kan
preve a neame seg denne virkeligheten. Det ligger en ekstra utfordring i &
preve a fange opp synspunkter og perspektiver som gjer seg gjeldende bade
I faglige utredninger, behandling og tiltak og gjennom frivillig virksomhet.
Undersgkel sens begrensede tidsramme innebager ytterligere en utfordring.
«Demens tar tid» som Swane (1993) bemerker. Dette gjelder bade i den
direkte kontakt og i alle de samarbeidsrelagoner som inngdr i omsorgen.
Tidsbegrensningen gjer at det ikke har vaat mulig a foreta systematiske
observagoner av samspillet mellom aktuelle aktarer. Det er hjelperes syns-
punkter pa kommunikasion som kommer til uttrykk. Denne undersakelsen
kan derfor bare glette pa daren inn til dette interaksjonsfeltet som har rom
for mange. Noen aktgrer kommer med hukommelsesproblemer og funk-
sionssvikt. Andre er familiemedlemmer og pargrende og atter andre fagfolk
og frivillige. Utfordringen blir & fange opp momenter som kan ha gyldighet
og betydning fra disse ulike stastedene; sett fra hjelperes side.

«Kommunikason» er et komplisert tema, som vanskelig lar seg
beskrive enkelt gjennom kategorier i et sparreskjema. Kommunikasjon er pr.
definison «samspill» mellom to eller flere parter. Det kan virke kunstig &
skulle dele opp ut fra de enkelte aktarers perspektiv. Likevel har jeg i denne
undersgkelsen lagt opp til a skille mellom kommunikasjon ut fra demens-
rammedes, pargrendes og hjelpers perspektiv. Dette fordi de farste tilnea-
minger til feltet viste at ndr mange dlar fast at kommunikasjon ved demens er
«viktig», kan det dreie seg om ulike meningsinnhold og fokus. Det vises til
dels til kommunikasion om demens i betydningen av dpenhet om temaet
bade generelt i samfunnet og i faglige sammenhenger. Til dels vises det til
kommunikagon som samtale med alle involverte og til dels til spesifikke
tilneamingsmater i kommunikason med demensrammede. | denne
undersgkelsen er det derfor gjort et forsek pa a systematisere noen av de
aspekter ved kommunikasion som star sentralt i mgtet med demensrammede
og deres pargrende og i samarbeidet rundt dem.
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Utvalg

Innen det offentlige hjel peapparat ble det tatt kontakt med alderspsykiatriske
og geriatriske avdeinger/team/poliklinikker. Disse enhetene star sentralt i
kartlegging og behandling av demens bade for demensrammede selv, p&
rerende og hjelpeapparatet foravrig. Det ble sendt et sparreskjema til 40
enheter fra hele landet. Det kom svar fra 22.

Skjemaet ble adressert til enheten. Vi ba om at det ved hver enhet ble
valgt en medarbeider som var ansvarlig for utfylling og tilbakesending av
skjemaet, evt. i samarbeid med andre. Falgene yrkesgrupper har besvart
skjemaet: Sykepleiere (13), leger (5), psykologer (3) og ergoterapeut (1). |
tillegg til svar pa sperreskjemaet, kommer utdypende og avklarende samtaler
med noen av disse informantene.

Som eksempel pa frivillig arbeid pa dette omrédet ble det tatt
utgangspunkt i det demensarbeid som drives innen Nagonalforeningen for
folkehelsen. Nagonalforeningen Demensforbundet organiserer demensfore-
ninger for personer med demens, deres parerende og andre interesserte.
Nasjonalforeningens demendinje er et tiloud som er dpent for alle med
sparsmal om demens. Demenskontakter er frivillige ressurspersoner for
demensforeningene i Sitt fylke og fungerer som bindeledd mellom Demens-
linjen og demensforeningene. | undersgkelsen ble det tatt kontakt med
demenskontakter, ledere av demensforeninger og ansatte medarbeidere i
Nasonalforeningen.

Det ble sendt et sparreskjemartil Nagonaforeningens demenskontakter
I ale 19 fylkene. Det kom svar fra 18 fylker. Tre av Nagonalforeningens
medarbei dere som star sentralt i foreningens demensarbeid ble intervjuet. Av
disse representerer to Demendlinjen. Dessuten ble 10 ledere av demensfore-
ninger intervjuet over telefon. Ledere av demensforeningene ble plukket ut
pa bakgrunn av Nasjonaforeningens lister. | utvelgelsen av demens-
foreninger ble det tatt hensyn til geografisk spredning.

Det er ogsa tatt kontakt med en av de 5-6 pararendeskolene i landet.
Paragrendeskoler er kurs som gér over noe lengre tid med kurskvelder for pa-
rarende (Hotvedt 1999, Nasjonalforeningen 2002, Pararendeskolen i Oslo
2002). En ansatt svarte pa sparreskjemaet.

Sporsmal

Det ble i utgangspunktet lagt vekt pa erfaringer med kommunikason og
kommunikasjonsproblemer i tidlig fase av demensutviklingen. Ulike enheter
og tiltak treffer imidlertid demensrammede og deres paragrende pa ulike trinn
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i demensutviklingen, og dette prosessperspektivet er ivaretatt ogsa i denne
undersakel sen.

Det er brukt ulike skjemaer, supplert med intervju og telefonintervju.
Saalig det skjemaet som ble sendt til de alderspsykiatriske og geriatriske
avdelinger/teamv/poliklinikkene, er relativt omfattende. Det dreier det seg om
en rekke sparsmd om hvordan man forholder seg bade til demensrammede,
pararende og personell, i hvilken grad og hvordan kommunikasjon er et
tema i kartlegging og behandling og hvilke teoretiske perspektiver man
bygger pa (vedlegg 1). Demenskontakter og ledere av lokale demensfore-
ninger har fatt sparsma om sin virksomhet gjennom et enkelt sparreskjema
(vedlegg 2) og telefonintervju som bygget pa de samme temaene som i
skjemaene.

Metodekommentar

Som nevnt er skjemaet til de alderspsykiatriske og geriatriske avdelinger/
team/poliklinikkene forholdsvis omfattende. Som fagfolk vet informantene i
denne delen av undersgkelsen mye om alle nyansene, sarbarheten og farene
ved a overgeneralisere i dette feltet. Det finnes ikke fasitsvar. Det & fa seg
presentert et sparreskjema, med apne linjer og kategorier «som om det skulle
vage enkelt & svare pa spersmalene», kan virke krevende. Noen har kom-
mentert at det var vanskelig & svare generelt pa sparsmd om kommunika-
sion. Noen har latt vaae & svare pa enkelte sparsmdl. | en travel hverdag med
nok av skjemaer, oppgaver og kommunikasonsutfordringer er dette for-
staelig. Vi vet ikkei hvilken grad de som har svart, er representative for ale
enhetene. Undersegkelsen er heller ikke avhengig av en fullstendig oversikt
over dle utrednings- og behandlingsenhetene. Utvalget brukes analytisk
med tanke pa afafrem bredde i svarene. Svarene peker pa variason og viser
til noe ulike erfaringer og prioriteringer. Nar denne variasionen er funnet
innenfor et utvalg av enheter, ville variagonsbredden ha vaat minst like stor
hvis vi hadde hatt svar fra ale. Utvalgets starrelse og selekgon ville natur-
ligvis ha pavirket gjennomsnitt og standardavvik, men dette materialet
presenteres ikke kvantitativt.

Som nevnt kan informantene ha ulike innfallsvinkler ogsa ut fra sitt
stasted og arbeidsfelt, dik at hver og en av informantene ikke kan sies &
representere «hele» arbeidsplassen sin. Med et lite og til dels selektert utvalg
ber en derfor vaae forsiktig med & trekke generelle slutninger om hvordan
utrednings- og behandlingsenhetene er og ikke er. Det viktigste kriteriet pa
resultatenes gyldighet og verdi blir om andre kan nyttiggjere seg erfaringene
i det videre arbeidet pafeltet.
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De samme kritiske vurderinger ma legges til grunn ved tolkning av
resultater fra Nagonalforeningens kontaktpersoner. Det hadde vaat anskelig
med et starre utvalg av representanter fra demensforeningene. En kunne med
fordel hatt representanter ogsa fra flere frivillige organisasjoner.

Fremstillingsform og begrepsbruk

| denne sammenheng har jeg ikke funnet det hensiktsmessig & gi en kvanti-
tativ fremstilling av resultatene. Det er benyttet tekstbehandling der svarene
pa hvert sparsmd er samlet og innholdsanalysert. P& denne bakgrunn
beskrives tendenser og variagoner i materialet.

Informantenes svar viser til noe ulike erfaringer og prioriteringer.
Mange av informantene har lagt vekt pa a papeke nyanser og gi eksempler
og beskrivelser som viser egne arbeidsmater. Jeg har valgt a benytte en del
svareksempler som sitater i teksten. Flere av dem som har bidratt som infor-
manter i undersgkelsen, er fagfolk som selv har lang erfaring fra skriftlig og
muntlig kommunikagon om temaet «kommunikason ved demens». Ingen
kan derfor beskrive dette bedre enn dem. Ved alaflere «kkommetil orde» pa
denne méten, haper jeg a bringe de konkrete utfordringene i demenshver-
dagen inn mellom permene pa en sik méte at sentrale temaer trer frem og
kan fungere som momenter til diskugon og inspiragon.

Na&r det gjelder begrepsbruk benytter noen av informantene fortsatt
«dement» om personer med demens. Dette er endret, ogsa i sitater. | denne
rapporten brukes begrepene demensrammet eller person med demens.

Erfaringer fra informanter fra aderspsykiatriske og geriatriske
avdelinger/teamv/poliklinikker/enheter er | denne sammenheng beskrevet
samlet som erfaringer fra det offentlige hjelpeapparat eller noen ganger for-
kortet til «hjelpeapparatet» eller «personell». Dette er for & avgrense i for-
hold til frivillige hjelpere som i denne rapporten benyttes som samlebeteg-
nelse painformanter fraulike ledd i Nasjonalforeningens demensarbeid. Det
vises ogsa til frivillig arbeid og frivillig sektor. | noen tilfelle, der det synes
ekstra sentralt, spesifiseres hvilken enhet, yrkesgruppe eller posigon i orga-
nisagonen den enkelte har.

Resultatene blir beskrevet og diskutert temamessig ut fra rekkefalgen |
det skjemaet som ble sendt til utrednings- og behandlingsenhetene. Der et
tema ogsa belyses i forhold til frivillig arbeid blir erfaringene derfra kom-
mentert. Ved at svarene til gruppene presenteres hver for seg, blir det noen
gientagelser, men dette viser da bare a en kan ha mye av de samme
perspektivene bade innen det offentlige hjelpeapparat og i frivillig arbeid.
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Rapportens innhold

| tillegg til innledningen (kap. 1) og metodebeskrivelse (kap. 2) presenteres
resultater (kap. 3). De viktigste temaene i resultatdelen er: Opptatthet av
kommunikasjon ved demens generelt, samt sparsma om kommunikasjon ut
fra perspektivet til personer med demens/demensrammede, pararende og
persongll. Kommunikasion mellom personell/hjelpere og parerende er et
eget tema. Rapporten inneholder ogsa et kapittel med diskusion av utford-
ringer og forslag (kap. 4), oppsummering (kap. 5), en oversikt over anbefalt
litteratur (kap. 6) og referanser. De skjemaene som e benyttet er tatt med |
vedlegg.
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3 Hva har informantene svart — om
kommunikasjon og demens

«Kommunikagon? —ja, det er jo det det dreier seg om.»

Alle som arbeider | dette feltet vet at det er mange problemstillinger knyttet
til kommunikasion ved demens. Aktuelle sparsmal og problemer varierer
over tid og er avhengige av en rekke faktorer knyttet til individuelle forut-
setninger, type og grad av demens, samspill og situagon. Ens egen stand-
plass og hvordan ens rolle er definert vil i stor grad bli avgjarende for ens
vinkling til feltet. Det kan derfor vaare vanskelig bade a stille sparsma som
er relevante for alle — og svare pa dem pa en mate som gir bade et nyansert
og dekkende bilde av situasjonen.

Data fra sparreskjemaene er i noen grad supplert med samtale med
informantene. Jeg har her valgt & presentere synspunkter og erfaringer mest
mulig direkte slik de kommer til uttrykk i informantenes svar pa spars-
mdlene. Noen av uttalelsene viser til allment kjente prinsipper for kommu-
nikagon eller kommunikagon ved demens. Disse kan fungere som en
paminnelse om «alt en ma huske pé&». Andre uttalelser er mer spesifikke i
forhold til den enkeltes erfaringsbakgrunn. Hvordan en i praksis forholder
seg til kommunikagion pa ulike nivéer i demensomsorgen vil vage for-
skjellig. Det kan derfor vaae tips og inspiragon a hente i dette knippet av
erfaringer fra fagfolk og frivillige som arbeider i frontlinjen med utredning,
behandling og tiltak ved demens.

De viktigste temaer i dette kapitlet er:

Kommunikasjon ved demens — hvor sentralt temaet er.
Sparsmal nar det gjelder personer med demens.
Pararendes perspektiv.

Personells perspektiv.

Kommunikasjon mellom personell/hjel pere og paregrende.

Informantenes svar pa sparsma om utfordringer og deres fordag til videre
arbeid blir som nevnt behandlet i kapittel 4.
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Kommunikasjon ved demens — hvor sentralt er temaet

For afaet inntrykk i hvilken grad kommunikasjon var et tema pa dagsorden,
fikk bade hjelpeapparatet og Nagonalforeningens demenskontakter spars-
malet: «l hvilken grad vil du si at kommunikasion ved demens er et sentralt
temai din virksomhet?»

Blant informantene i hjelpeapparatet er det stor enighet om at kommu-
nikagon ved demens er et sentralt temai den virksomheten der de arbeider.
For noen synes nettopp egen prioritering av arbeid pa dette feltet a ha vaat
en motiverende kraft for & svare pa skjemaet. Som nevnt kan en ikke trekke
dlutninger om hvor representative de som svarer er i forhold til alle enhetene
sett under ett. De som har svart pa vegne av institusjonen, kan ogsa ha ulike
oppgaver i virksomheten og i noe ulik grad vaae involvert i det direkte
arbeidet med kommunikasion i forhold til demensrammede, pargrende
og/eller personell. Noen kommer ogsa med kommentarer som viser til at selv
om de vurderer temaet som viktig, kan de oppleve sviktende praksis pa noen
av virksomhetens omrader.

Innen frivillig arbeid er det ogsa blant Nasjonalforeningens demens-
kontakter stor enighet om at ‘kommunikagon ved demens er et sentralt
temainnen demensfeltet i deres respektive fylker. De viser til informasons-
materiell, kurs og temameter. Kommunikason om demens vektleggesi stor
grad. Like viktig er det & merke seg at kommunikasjon som samhandling
mellom péargrende, demensrammede og personell kommer opp som tema pa
meter og i samtaler der det ikke direkte star pa dagsorden.

Kontakt med lokale demensforeninger viser a det varierer litt forenin-
gene imellom hvorvidt de umiddelbart tenker pa kommunikasjon ved demens
som et sentralt tema— men ale forholder seg til temaet. Noen nevner det som
‘overskrift’ paforedrag og temakvelder, for andreinngar det som et aspekt nar
demens tas opp. Noen reagerer umiddelbart pa at hva man skal si og hvordan
man skal forholde seg i ulike situagoner, er 'det det dreier seg om'. De viser
til at mange henvendel ser fra pararende omhandler slike sparsmal.

Hvordan vies kommunikasjon oppmerksombet?

Informantene i hjelpeapparatet er opptatt av kommunikasjon pa ulike méter
bade direkte i forhold til den demensrammede, gjennom utredning og
behandling, i forhold til pargrende og i behandlingsmater med personell
eksternt og internt.

| svarene pa spersmdlet: «Pa hvilken mate er du/dere opptatt av
kommunikasjon ved demens?» blir dette konkretisert pa ulike méater:
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Under utredning av demenstilstander blir kommunikason med pasien-
ten nevnt som sentralt — bade for afariktig inntrykk av pasientens problemer
og som temai behandlingsmeter/ diskusjoner. Forstaelse av kommunikasjon
ved demens blir en forutsetning for «a fa kontakt med pasientene som
kommer til utredning i geriatrisk poliklinikk og for & fa gjennomfert utred-
ningen». «Det blir viktig at de far hjelp til & sette ord pa hvordan de har det.»

Falgende uttalel se fra en utredningsinstans viser hvordan ulike aspekter
av kommunikasjon vektlegges:

Vi er opptatt av anafremtil pasienten og parerende, fa kontakt slik at vi
er sikre pd at undersgkelsen i starst mulig grad avspeiler redliteter,
drefte kommunikasjonsmetoder med pararende, hjelpe og veilede dem
til hensiktsmessig kommunikagon med pasienten. | tillegg kommer
undervisning.

Betydningen av arvékenhet ndr det gjelder kommunikason kommer til
uttrykk i ulike samspillssituasjoner ved informagjon:

Det er viktig a bruke god tid, gi informasjon bade muntlig og skriftlig,
alltid komparent med ved utredning og kontroller.

Det blir viktig a ikke surve med & informere pasienten om hva som
skjer, diagnose, hjelpetiltak, rettigheter.

| behandling blir kommunikasion avgjerende med tanke pa & understette
selvfglelse og bedre mestring og funksonsniva. Dette gjelder ikke minst i
ale «hverdagssituasjoner» ved stell og maltider.

| denne sammenheng nevnes ogsa samspillet med pargrende og ikke
minst at erfaringer blir videre diskutert og formidlet i interne og eksterne
samarbeidsrelagoner blant personell.

Kommunikagon diskuteres gjennom rapporter, behandlingsmeter,
ansvarsgruppemeter, i samarbeidsmeter med kommunen og ikke minst
gjennom hospitering og veiledning overfor kommunene.

Vi er opptatt av kommunikagon i faglige, praktiske situagoner, i tillegg
er vi opptatt av a ha gode eksempler pa individuaiserte pleieplaner,
spesielt ved vanskelig atferd, hvor en ma ha et repertoar av tilnaamings-
méter ved samhandling, f.eks. ved hjelp til personlig hygiene.

| opplaaring bade for pararende og ansatte er kommunikasjon ved demens et

sentralt tema. Ikke minst er kommunikasion et viktig tema i opplaging av
nyansatte. Noen legger stor vekt pa undervisning og metodeutvikling.
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Vi er opptatt av metodeutvikling bade pa mikro (samspill mellom hjel-
pere og personer med demens) og makro plan (tiltak, organisering,
tiltakskjede til personer med demens etc.).

Ved pararendeskolen inngdr temaet som sentralt pa kursene som holdes for
pararende. Det er ogsa tilbud for helsepersonell og innfering i temaet over-
for frivillige som skal arbeide med personer med demens.

Falgende kommentar fra en alderspsykiatrisk avdeling er et godt
eksempel pa hvordan sparsmal om kommunikasjon kan inngd i det faglige
arbeidet:

Pasientens spraklige funksjonsniva og kommunikasjonsevne inngar som

regel i vare utredninger, evne til & bade formidle seg utad og nyttiggjere

seg innkommende kommunikagion tror jeg de fleste fagfolk her ser som

viktige dimensjoner & beskrive.

Dette gjelder ikke bare i utredningsoppgaver der det foreligger kognitiv
svikt, men ogsa i behandlingsopplegg knyttet til problematferd i en eler
annen form.

Det er et stadig tilbakevendende temai faglige diskugoner, vi fokuserer
padet i undervisning og er opptatt av det i forbindelse med planlegging
av omsorg, behandling, miljaterapi, etc. Selv om det trolig kan variere
noe hvor dyktige vi er i praksis tror jeg at det & optimalisere kommu-
nikagon av de fleste ansatte vurderes som en viktig dimengon i arbeidet
vart.

Fra frivillig sektor nevner demenskontaktene ofte kommunikason i for-
bindelse med Nasjonalforeningens informasjonsarbeid, bade som tema i
forbindel se med innledninger og som del av diskusjonen pa mgter i demens-
foreninger, ved lokale og sentrale samlinger. Kommunikagon nevnes
spesielt ved diskugon om holdninger, gjennom betydningen av ikke-verbal
samhandling som i musikkterapi, berering og andre sammenhenger. Det
viser til hvor innvevd kommunikagion er i all samhandling — og at vi trenger
andre virkemidler enn ord i vare samspill med demensrammede.

Spersma om kommunikasjon kommer naturlig opp i samtalegrupper
og st&r ogsd sentralt ved henvendelser til ledere for demensforeninger,
demenskontakter og ikke minst ved Nagonalforeningen for folkehelsen
Demendinjen. Ledere av demensforeninger kan fortelle at de noen ganger
far direkte henvendelser og sparsma over telefon. En leder sier f.eks.:

Siden folk vet at jeg arbeider med dette, kommer ofte folk bort til meg
pa gaten og vil snakke om ting de er opptatt av. Det er sparsmd om
samvag og kommunikasjon pargrende tar opp nar de tar kontakt.
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Pa dette farste spersmalet svarer de fleste frivillige umiddelbart mest ut fra
hva som er kommunikasjonsutfordringer for parerende, men noen kommer
0gsa inn pa demensrammedes eget perspektiv og kommunikasjon mellom
pararende og personalet.

Hvilke samtalepartnere vies mest oppmerksombet?

Kommunikasjon er samspill med minst to involverte parter. Likevel er ikke
nagdvendigvis alle parters perspektiver like godt representert. Informantene
fikk sparsmalet: | hvilken grad legges det ved din virksomhet vekt pa
perspektivet til demensrammede, pararende, personell og frivillige hjelpere?

Fra hjelpeappar atets side legges det gjennomgaende mest vekt pa per-
spektivet til den demensrammede, men forholdet til parerende og personalet,
gjennom samtaler, faglige diskusioner, opplaging og veiledning, star ogsa
sentralt de fleste steder. En utredningsavdeling markerer at pargrendes per-
spektiv kan vage vel s viktig som den demensrammedes. Med unntak av
noen som arbeider direkte med frivillige hjelpere, er frivilliges perspektiv
mindrei fokus.

Innen frivillig arbeid har demenskontaktene mest direkte kontakt med
pararende, med personell og frivillige hakk i hel, men ogsa her er profi-
leringen innbyrdes forskjellig. Noen har ogsa som demenskontakt i stor grad
kontakt med personer med demens og andre dlett ikke. Ledere av demens-
foreninger forholder seg ofte mest til pargrende. «De har et stort behov»,
samtidig pekes det pa at parerende ofte selv dreier oppmerksomheten mot
den demensrammede.

| samtalegrupper har de lett for & ga over pa & snakke om personen med
demens.

Selv om demensforeningene mye har fokus pa pargrende og deres situasjon,
legges det rimeligvis mye vekt pa forstaelse av demens og hvordan man skal
forholde seg.

Mange understreker samspillet og sammenhengen mellom de ulike
involverte. «Det er viktig & fa med alle». Ikke minst er det viktig a ta
demensrammedes perspektiv paavor i dette samspillet.

Det dreier seg i aletilfelle om ata utgangspunkt i hvordan verden ser ut
fraden demensrammedes side.

Nar det gjelder personell, inviteres de ofte til dpne mater. Noen demens-
foreninger har direkte samarbeid med institugoner om undervisning for per-
sonell. | noen foreninger er koblingen til personell sterk ved at demenskon-
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takter og ledere selv er ansatte innen demensomsorgen. Frivillige hjelpere
deltar i meter og undervisning i foreningens regi. En forening er med i et
prosjekt med besgkskontakter. Disse far kurs og veiledning.

Demensrammedes perspektiv

Informantene kan som nevnt ha ulike oppgaver, og for a fa et inntrykk av
deres erfaringsbakgrunn fikk ale sparsmdlet: | hvilken grad far du i ditt
arbeid innblikk i kommunikasjonsproblemer direkte fra demensrammede?

De fleste informantene fra hjelpeapparatet svarer at de gjennom sitt
arbeid i stor grad far innblikk i kommunikasjonsproblemer direkte fra perso-
ner med demens. Noen far imidlertid mest indirekte informasjon gjennom
pararende og personell. Dette gjelder saalig i stillinger med vekt pa under-
visning og veiledning.

Innen frivillig arbeid, giennom sine verv som demenskontakter og
ledere av demensforeninger, far mange mest indirekte kjennskap til demens-
rammedes situasion, men flere understreker at de nyttiggjer seg den kunn-
skap de far ved at de ogsa har sitt arbeid knyttet til demensproblematikk og/
eller gilennom arrangementer og tiltak der personer med demens inviteres.
Det er forholdsvis fa som har erfaring med henvendelser pa bakgrunn av
egne hukommelsesproblemer, men noen henvender seg ved begynnende
demens, bade direkte til foreningens ledere og til demendlinjen. Et eksempel
er en person som ringte for a radfere seg med hensyn til hvordan han skulle
fortelle familien om demensdiagnosen han hadde fatt. Samtalegruppen for
demensrammede som drivesi Oslo nevnes spesielt. Det dreler seg om et eget
prog ekt (Engh 2004).

Kommunikasjonsproblemer for demensrammede

Som ogsa nevnt innledningsvis i rapporten, er personer med demens i en
sarbar posisjon bade nér det gjelder & sende og motta signaler, a forsta og bli
forstatt. For & fa et inntrykk av hvordan dette blir oppfattet fra de ulike
informantenes posison, ble ale stilt sparsmdlet: Ut fra din erfaring, hva
skaper salig problemer i kommunikagon for demensrammede?

Svarene innen hjelpeapparatet viser til noe av det mangfold av pro-
blemer som eksisterer, der det er alt avgjerende a ta utgangspunkt i den
enkeltes opplevelse og situasion til enhver tid. Problemene bade den enkelte
og andre personer opplever i samspillet er helt avhengig av pa hvilket
omrade kommunikasjonssvikten rammer.
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Nar det gjelder kommunikasjonsproblemer tidlig i demensutviklingen,
vises det bl.a. til betydningen av & vaae oppmerksom pa benevnings- og
ordletingsproblemer. Demensrammede har ofte vansker med a formulere seg
og uttrykke egen opplevelse av det som skjer med dem. Redusert evne til
abstrakt tenking, og at en mistet nyanser bidrar ogsa til & skape frustrasjon.
Usikkerhet og problemer med & forsta gar igjen — pa den ene siden med
angst for & bli gal og angst for andres reaksjoner, pa den annen side med
manglende innsikt og tildekking av problemet. Risikoen for a tape ansikt
kan vaae stor.

Informantene formidler inntrykket av stor variagon. Noen demens-
rammede blir mer tause og isolerer seg nar de merker funksonssvikt. Andre
blir opphengt i faste temaer eller gjentatte spersmal. Kommunikasjonsmes-
sige fellestrekk er at det blir en mer «ensporet samtale», med vansker med &
taimot informasjon pa nye omrader.

Det understrekes at problemene med & kunne formidle seg og aklare a
holde tréden tiltar gjennom demensutviklingen. Den demensrammede mis-
oppfatter og blir ogsa lett misforstatt pa grunn av vansker med a uttrykke
egne behov. Sammen med stadig tap av funkgoner, vil gkende problemer
med a bli forstétt kunne skape sterke frustrasjoner i samspill. Her ma hele
tiden benevnings- og forstael sesproblemer (afasi), seesi forhold til konsen-
trason og problemer med a gjenkjenne gjenstander (agnosi) og utfere
handlinger (apraksi).

Sent i demensutviklingen pdpeker flere av informantene risiko for angst
og katastrofereaksjoner fordi de demensrammede ikke forstar omgivelsene.
Spraket blir ytterligere redusert, med fragmentert uttrykksevne, evt. med
feilplasserte gjentagelser (perseveragon) eller ogsd manglende evne til a
uttrykke seg verbalt:

De har problemer med &formidle basale behov.
Utfordringer er: 'Hva prever vedkommende & meddele?
Det blir forvirring/fortvilelse/ mangel pa uttrykk.
Risiko for at deikke faler seg forstétt.

Det store ansvar som pahviler andre for & holde orden pa tilvaaelsen blir
understreket. Ansvaret gjelder ogsd med hensyn til a tolke atferd som
kommunikasjon. Dette gjelder ikke minst utfordringer med a «Lete etter
forklaringer for aforsta atferd/irritason/aggresgon rettet mot andre.»

Ogsa fra frivillig sektor gjenspeiles variasonen i demensrammedes
situagion, reaksonsmater og fase i demensutviklingen, i svarene om proble-
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mer i kommunikagon for demensrammede. Dette gjelder alle ledd i Nago-
nalforeningens arbeid pa dette feltet.

Den demensrammedes dpenhet i forhold til egen funksonssvikt blir
avgjegrende: «De som sier fra og opplever at det er noei veien og er aalige,
aksepterer problemene lettere, men det er en kamp og noen beskytter seg.»
Andres reakgoner og hvordan disse kan vanskeliggjare situagonen for per-
soner med demens, blir understreket.

Mangel pa kunnskaper hos dem som forholder seg til demensrammede,
misforstéel ser fordi de ikke skjanner, er det verste.

Personer med demens kommer til kort, men opplevelsen varierer med
hvor opplyste de selv, pararende og omgivelsene er — og hva slags hjelp
defar.

Personer med demens kan oppleve abli hakket pd, korrigert og ydmyket.

En ma jobbe for at de demensrammede ikke ska fale at de dummer seg
ut.

En informant retter en spesiell paminnelse til pararende og mener at mange
f.eks. kan halett for akorrigere pa mater som virker nedverdigende:

Nei, mamma. Na husker du feil!

Underveisi demensutviklingen understrekes betydningen av & mate respekt
og forstaelse og ha naar kontakt og oppfelging, sammen med betydningen av
at andre tar i bruk virkemidler som musikk, beraring, legger merke til
mimikk og uttrykk for tilfredshet eller misnaye der spraket ikke strekker til.

Eksempler pd kommunikasjonsproblemer for demensrammede

Alle informanter ble bedt om a komme med eksempler: «Gi eksempler pa
kommunikas onsproblemer for demensrammede sik du magter dem: ...»

Her er svarene fra informanter innen det offentlige hjel peapparatet og
frivillig arbeld sett samlet.

| tillegg til direkte sprékproblemer med ordvalg, feilbenevning og
manglende begrepsforstéelse nevnes kommunikasjonsproblemer i forbin-
delse med:

- Felelsesmessige reaksioner — «De far selden mulighet til & snakke

om sine felel sesmessige reaksjoner pa & bli rammet av demens.»

- Ulike virkelighetsoppfatninger — «Innsiktsproblem som en del av
sykdomstilstanden», «man har ulik oppfatning av virkeligheten, den
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demensrammede mistrives ved ikke a bli trodd». «Det er vanskelig a
ndinni forhold til personer med konfusjon.»

- Siret selvfglelse: «Selvbildet blir rammet nar en ikke mestrer ting.»
Noen reakgoner kan vaae: «Fgler meg sa dum, lar heller vagre a s
noe» eller mistenksomhet, aggressive utbrudd og anklager.

- Det blir problemer med avtaler. — Hukommelsen bygger ikke bro
mellom mennesker og mellom situagoner. «Vedkommende glemmer
avtaler, har problemer med & administrere medikamenter osv.»

- Familieperspektiv. «...vanskelig & oppna kontakt og a holde pa den,
vanskelig a holde en samtale i gang, vanskelig for pargrende og
hjelpere & oppleve at de ikke far kontakt.» «Det blir familieendringer
og nyeroller».

- Utfordringer i behandling og pleie. «Det er en utfordring & forklare
den demensrammede hva som skal skje, spesielt viktig der vi gar
over den intime grensen.»

Gir arbeidsmadtene innblikk i kommunikasjon fra demens-
rammede selv?

For &fa et inntrykk av i hvilken grad informantene har fatt informasjon om
kommunikasjonsproblemer fra demensrammede selv, fikk de spersmalene:
Hvordan far du innblikk i spersmal om kommunikagion fra personer med
demens ved din virksomhet? | hvilken grad arbeider dere ved din virksomhet
med kommunikasjon ut fra den demensrammedes per spektiv?

Innen hjelpeapparatet vil maen man far innblikk i den demens-
rammedes eget perspektiv pa kommunikasion, variere bade med hva slags
utredning- og eller behandlingsenhet det dreler seg om og arbeidsrutiner og
praksis pa det enkelte sted. Samtaler med personer med demens er som regel
en del av et fast opplegg for kartlegging og oppfalging. Der det dreler seg
om opphold ved avdelinger, far personalet ogsa innblikk ved at demens-
rammede far tilbud om samtale eller sparsmd om sin situagon. Det er ikke
sa vanlig at personer med demens i stor grad tar kontakt med hjelpere for &
snakke om sin situagon, men de kan komme indirekte inn pa problemene
eller vise sine kommunikagonsvansker gjennom atferd. Dette understreker
betydningen av at personene rundt vedkommende er arvakne og tar initiativ.

De arbeidsméter som er neamest knyttet til kommunikasjon ut fra den
demensrammedes perspektiv, gar mest ut pa a forsta den demensrammedes
opplevelse av sin situasion og & bedre egen evne til & uttrykke seg dlik at det
blir forstaelig for den demensrammede. Arbeidet er i mindre grad innrettet
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mot & bedre den demensrammedes forstéelse for signaer fra andre eller a
bedre den demensrammedes méte a uttrykke seg pa. Dette er naturlige priori-
teringer, gitt en forstaelse for begrensninger ved demens. Bedring av forut-
setningene for samspill skjer i stor grad ut fra tilrettelegging av miljget og
tilnesaminger fra personene rundt den demensrammede.

Nar det gjelder innblikk i demensrammedes perspektiver og de arbeids-
méter som benyttes i frivillig arbeid, vises det som tidligere nevnt til noe
ulik praksis. Det er eksempler pa at personer i tidlig fase har meldt seg inn i
en demensforening, men det blir ofte vanskelig a opprettholde kontakten. |
gruppevirksomhet med demensrammede i tidlig fase, er deres erfaringer det
selvfglgelige midtpunkt. Noen frivillige far direkte erfaring med personer
med demens gjennom demenskafé og ulike sosiale sammenkomster. Ved
tilstelninger for parerende og pasienter, understrekes at en ikke lager for
stramme og krevende opplegg:

Hyggelig samvaa, ikke vanskelige oppgaver og spersmal.
Gjerne noe som gir gjenkjenning, som allsang, musikk og minneting.

Noen steder deltar demensforeningen i aktivitetstilbud ved aldersinstitu-
sioner. Det er ogsa eksempler pa at foreningene bidrar i arbeidet med sanse-
hage, organisering av gamle gjenstander og bilder til minnedokumentasjon,
og samarbeider med interesseforeninger og helselaget ellers om tiltak. | dette
arbeidet bygger de pa tilnaarmingsmater som best mulig tar utgangspunkt i
forutsetningene til demensrammede selv.

Metoder for d kartlegge situasjonen for personer med demens

Kartlegging og diagnostisk vurdering er et omfattende tema som ikke kan bli
fyldestgjgrende behandlet her. For a fa et visst innblikk i arbeidsméter ble
felgende sparsmadl stilt til alderspsykiatriske og geriatriske avdelinger/teany
poliklinikker: Hvilke tilneaminger/metoder benyttes for & kartlegge situa-
gonen for personer med demens?

Svarene viser innbyrdes variagoner i tilneaminger/metoder. De fleste
viser til anamnese, opplysninger fra henvisende instans; primaalege og/eller
kommunehel setjenesten og opplysninger fra komparent, gjennom sperre-
skjemagr og samtale. Det benyttes ulike tester og opplegg for pararende-
samtaler. Betydningen av at det er samtaler med pasient og pargrende bade
sammen og separat, og observasjon av samspill pasient/pararende blir under-
streket.
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| utredningen vises det til kartleggingsinstrumenter som brukes ved
klinisk utredning, kognitive tester og observagon (OBS, ADL, observagon i
avdeling og ved hjemmebesgk, registrering av atferd, NPl og andre test-
verktay).

Flere informanter benytter kartleggingsverktgy som er tilgjengelig fra
Nagonat kompetansesenter for aldersdemens (www.nordemens.no/). Dette
gielder MMS og andre instrumenter som anbefales ved demensutredning i
primagrhel setjenesten (Brackhus et al. 2002). Det henvises ogsa til en skaa
for «klinisk demensvurdering» (KDV) som brukes ved kartlegging av grad
av demens hos eldre (Kjeldsberg 1996 og 2001, Romgaren 2003).

Det vises til at det foretas somatiske undersgkelser og evt. spesial-
undersgkelser: blodprever, CT-caput, SPECT, MR, evt. henvisning til andre
spesidister (se Engedal 2000). Det benyttes evt. supplerende undersakel ser
med bruk av nevropsykologisk testbatteri og depresonsskalaer.

Oppfalging over tid blir nevnt som viktig bade i forhold til den enkelte
og familie og ved samarbeids- og evalueringsmeter mellom ulike deler av
hjel peapparatet.

De erfaringer som formidles viser store variagoner nar det gjelder
metodikk og hvor systematisk undersgkelser gjennomferes pr. i dag. Som
inspiragion til a tenke igjennom og vurdere egne verktgy i utredningsarbeid
bade i den generelle demensutredning og i den direkte kartlegging av kom-
munikagon, gjengis svarene fra en erfaren demensutreder, Kjersti WWogn-
Henriksen, i de neste tre avsnittene:

Nar det gjelder generell utredning bruker vi noksa standardiserte prose-
dyrer som samtale med pasient og pargrende, observagon, somatisk
utredning og testdiagnostikk av kognitiv og evt. praktisk fungering. Det
inngdr i vare 'Retningdinjer for utredning av demens' & vurdere pasien-
tens ressurser og handicap, og selv om det ikke er spesifisert direkte at
dette ogsa gjelder kommunikasjon, mener jeg at denne dimensionen i
praksis blir godt dekket. | 'Retningsinjene for utredning og behandling
av atferdsmessige og psykologiske endringer ved demens er vansker
med kommunikasjon beskrevet som en mulig arsaksfaktor bak problem-
atferd som bar gekkes ut.

Nar det gjelder mer direkte kartlegging avkommunikasion: primeat
klinisk intervju, observagon og vurdering - med pasient, pargrende og
evt. personale: Vi beskriver kognitivt funkgonsniva generelt, beskriver
sansemessig fungering: harsel, syn som er viktige for optimal kommu-
nikasjon samt kartlegger mer spesifikt spraklig funkgon gjennom tester
som Cognistat som inngdr rutinemessig i demensutredninger dersom
pasienten er testbar. Reinvangs afasitest er brukt, likedan Afasitesten fra
Halstead-batteriet samt Hopkins verbal learning test. Det ligger ogsa
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informagon om kommunikagon i OBS-skjemaet, Ferdigheter i daglig-
livet (RDSR-2), og andre skjemaer.

Pa behandlingsmgtene diskuteres svaat ofte dilemmaer som kan oppstai
samhandlingen og vi leter etter individuelle ngkler og hjelpebetingel ser
for & befordre best mulig kommunikasjon og samspill. Selv om det er
greit med standardiserte tester der disse er gjennomferbare, tror jeg det
er minst like viktig & reflektere over de erfaringer vi samler vedrgrende
samspill og kommunikason med den enkelte. Det er denne individuelle
analysen med sparsmd som: Hva kan vi snakke om? Hvordan? Nar?
Med hvem? Med humor? Hjelpemidler? Vanskegrad? Hvor generelt/
saklig versus personlig/ emogonelt? Kan personen nyttiggjare seg reali-
tetsorientering? | enerom eller gruppe? Tidsmodalitet (her og na versus
tilbakeblikk) osv. som vi kan bruke mye tid pa rapporter og behand-
lingsmeter.

De kartleggingsmetodene som benyttes ved demensutredning er i varierende
grad direkte innrettet mot a forstd kommunikason/kommunikasjonspro-
blemer. Blant informantene viser ikke ale direkte til kommunikagon som
tema i kartleggingen. Noen poengterer at de vektlegger hvordan vedkom-
mende ordlegger seg, evt. har med orientering, benevning og ulike former for
verbal og nonverba kommunikason i kartleggings- og observasjonsskjemaer.
Tester kan ga direkte pa hvilke kognitive forutsetninger den demensrammede
har for verba kommunikagon. | tillegg kommer informagonen gjennom
observasion og samtale ogsa med pargrende, med direkte sparsmd om evne il
a kommunisere, oppfatte, forsta samtale. «Vi har konkrete sparsmalsstillinger
som gar pa pasient og pargrendes stil og vilje til 2 kommunisere.» Bade verbal
og nonverba kommunikason inngar i observason av ADL-funksjoner.
Kommunikasion er et eget omréde i dokumentasonsystemer (ROR) som
benyttes av flere. ROR sté& for Redskap for Observason og Rapportering i
utredning og behandling ved demens (Holst et al. 2000). OBS-skjemaet det
visestil er afinnei Engeda og Haugen (1991 og 2004).

Kommunikasjonsproblemer som benevningssvikt, hvordan personen
ordlegger seg etc. inngar i beskrivelsen av hvordan pasienten fremstar i en
status presens presentagon. Noen viser til tester som «Cognistat» som har
deltester for ulike spraklige ferdigheter som spontan fortelling, benevning,
gjentakelser, sprékforstaelse. Det vises ogsa til Reinvangs afasitest for ulike
ferdigheter som kommunikasjon, auditiv forstaelse, gjentakelse, benevning,
leseforstéel se, haytlesing, skrift osv. (se Reinvang 1995, 2003, Reinvang &
Engvik 1995).

Samtidig med betydningen av kjennskap til disse hjelpemidlene i kart-
leggingen, understrekes betydningen av a vurdere ngye hvor anvendelige
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testene er i forhold til den aktuelle pasient. «Det hjelper ikke med tester hvis
de er for kompliserte eller ikke fungerer for pasientgruppen.» Det er ogsa
viktig & vaare vaken for pasientens og parerendes stil og vilje til & kommuni-
sere.

Uansett metodikk og om en retter spesiell oppmerksomhet mot syste-
matisk kartlegging av den enkeltes kommunikasonsferdigheter, under-
streker mange av informantene betydningen av sin kompetanse om demens
for & fa best mulig kontakt med og informasjon om pasientens funksons-
niva Dette innebagrer blant annet at de retter sgkelyset mot sin egen kommu-
nikagonsstil f.eks. ved «& benytte enkle setninger, tydelig tale, ikke flere
sparsmal samtidig etc.»

Kartlegging —samlet vurdering

Samlet sett viser svar pa sparsmalet om metoder for kartlegging til betyd-
ningen av a koordinere informasjon fra ulike tilgjengelige kilder og foretaen
bredspektret kartlegging av den demensrammedes kommunikasjon og funk-
sonsniva. Det synes & vagre store variagoner nar det gjelder hvor systema-
tisk undersekelser giennomfeares pr. i dag. Oppfalging over tid og kommu-
nikagon mellom de involverte, blir sentralt i selve kartleggingen og i forhold
til parerende, behandlingsapparatet og tiltak. Det blir viktig & nyttiggjare seg
ulike faggruppers kompetanse og evt. henvise til andre for & fa foretatt
spesialundersgkel ser som nevropsykol ogiske og nevrol ogiske undersakel ser.

Metoder og arbeidsmadter ved tilbud til personer med demens

For & fa en pekepinn om tilbud til personer med demens fra adders-
psykiatriske og geriatriske avdelinger/ team/poliklinikker, fikk de felgende
sparsmd: Hvilke metoder og arbeidsmater benyttes ved tilbud (om aktivi-
teter, hjelp og statte) overfor personer med demens?

Nar det gjelder metoder og arbeidsméter i forhold til tilbud til personer
med demens avhenger dette naturlig nok av enhetenes profil og malsetting.
En kan skille mellom viderehenvisninger, anbefalinger til andre deler av
hjel peapparatet og konkrete tilbud som gis pa stedet.

Viderehenvisninger kan f.eks. gjelde naamere utredning. «Pa var
avdeling (en geriatrisk avdeling) utelukkes medisinske arsaker til demens,
pasienten henvises videre til spesialavdeling for utredning av demens og
oppfalging.»

Utredningsenheter og annenlinjetjenesten viser ofte til kommunale
tiltak:
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Vi anbefaer primazrhel setjenestens tilbud, saalig dagsenter for personer
med demens, forsgker afatak i hva som er gnskelig og gjennomferbart
av aktiviteter i hjemmet.

Tilbud blir anbefalt til kommunene som iverksetter tiltak.

Anbefaler tiltak til fastlege, evt. tilsyndege, hjemmesykepleie, evt. ergo-
terapeut, fysioterapeut, andre etter samtykke.

Av tilbud som gis dreier det seg ellers om muntlig informasgion og informa:
gonsmateriell og samtaler; individuelt og i gruppe. Det vises til oppfalging
med «tverrfaglig behandlingsteam og individuelle behandlingsplaner, med
tilrettelagt milj @, dagplan/ukeplan, holdningsplan, egen kontaktperson.»

| behandling blir betydningen av individuell tilnsaming understreket:
Dette gjelder bl.a. «hensktmessig dose av stimulering/skjerming». Det
gjelder ogsa afinne ut hva som kan gi mest mulig trygghet.

Hovedfokus er ro og trygghet, kjenne bakgrunnen til den enkelte, ha
konkrete individuelletiltak i forhold til den enkeltes behov.

Enkelte viser til et stort repertoar av tilnaaminger som realitetsorientering,
validering, reminisens, stettesamtaler individuelt og I gruppe, sansestimu-
lering og miljeterapeutiske tiltak for & skape oversikt, trygghet og tilherig-
het. Utfordringen blir bade & ha repertoaret tilgjengelig og a kunne anbefale
og anvende dette ut fra den enkeltes forutsetninger. Her synes svarene &
gjenspeile ulike utgangspunkt og muligheter ogsa ved de enkelte enhetene.

Nar det gjelder konkrete tilnaamingsméter blir dette selvfalgelig ogsa
avhengig av hvor i demensutviklingen vedkommende befinner seg. Samtaler
individuelt og i gruppe kan virke egostettende. En kan bidra til & styrke den
enkeltes mestring i konkrete livssituagoner. Samtidig understrekes betyd-
ningen av realistiske ma og ngdvendig endring av ma og metoder under-
vels i demensforlgpet. «Det starter nok ofte med realitetsorientering, men
blir ofte validering — som kan ende med RO» (i betydningen rolig — redusert
stimulering). Betydningen av forenkling i informasjon og eliminering av for
mange inntrykk gar ofte igjen i svarene. «Bade gjennom verbale og ikke
verbale uttrykk blir hovedmalet ofte a skape trygghet.» Virkemidlene som
tjener formalet kan variere:

Bergring, & vise hva en mener, vaae rolig og trygg sammen med den
demensrammede blir viktig.

Musikk benyttes bade som aktivitet og som hjelp til trygghet og velvage.
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Svarene varierer noe ndr det gjelder om tilbudene for personer med demens
er tilrettelagt med tanke pa kommunikasjon/kommunikasjonsproblemer. En
samlet vurdering viser at kommunikason/kommunikasjonsproblemer er
vektlagt nar det gjelder:

a. Personalets bevissthet og opplaging av personell: «Bevissthet om
kommunikasjonsproblemer og kunnskap om personer med demens og
deres livsverden.» «Gode kommunikagonsferdigheter ser vi pa som
selve grunnlaget for al demensomsorg, derfor blir dette vektlagt i
undervisningsavdelingen.»

b. Individuelle planer: individuelt tilrettelagte planer, nedfelt | pleie-
planer/behandlingsplaner. «Vi jobber aktivt med a utforme tilbud
individuelt skreddersydd til den enkeltes funksjonsniva — ogsa sprak-
lig sett.» Noen steder bl.a. ved Olaviken arbeider en konkret ut fra
Marte Meo metoden: «Vi tar utgangspunkt i en del grunnelementer |
kommunikasion som er en del av Marte Meo metoden, og legger disse
til grunn for analyse. Grunnelementene utgjer den funkgonsstettende
kommmunikas on» (Marianne Munch).

c. Aktiviteter: Aktiviteter som ikke krever verba kommmunikagon,
musikk, sang og samtale med fokus pa fortid — kjente emner, ikke for
mange sparsmal. «Pa sengeposten er det forebyggende arbeidet (de
tiltak som iverksettes for a gke trygghet, oversikt og fellesskap) det
viktigste vi gjar for @ moderere problematferd — og her inngar kom-
munikason som en viktig dimengon.»

d. Miljabetingelser: «Lite og rolig miljg, sma grupper, merking av darer/
rom, minst mulig stay i fellesmiljzet, skjerming for de som téler lite
stimuli og godt utdanna personell til atahand om det hele.»

Vurderingen vil kunne variere med den enkeltes stasted, der de vurderer
bade egen enhet og systemer de skal forholde seg til: «l var virksomhet
ligger det i undersokel seskonseptets profil a legge opp til god og menings-
full kommunikasion samt & avdekke uheldig og konfliktskapende kommu-
nikasion dik at rad og veiledning kan gis.»

Andre kommer med kritiske innvendinger i forhold til egen virksomhet
eller andre deler av hjelpeapparatet som de skal forholde seqg til: «Sykehuset
er ikke miljgmessig tilrettelagt i forhold til personer med demens.» | forhold
til primagrhelsetjenesten er erfaringene delte: Pa den positive siden nevnes
f.eks.:
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Kommunene her har tilbud om individuele samtaler og kurs for
pararende bl.a. med tanke pa a bedre kommunikasjon.

| primaarhel setjenesten er nok de spesidtilpassede tilbud som dagsenter
for personer med demens lagt opp med god kommunikasjon for gye.

Samtidig kan mangler bli dpenbare:
Vi arbeider for & styrke kunnskapsnivaet i hjemmesykepleien.

Det er viktig & utvikle dagtilbud tilrettelagt for personer med demens.
Demensrammede far ofte ikke det beste tilbudet, dik vi ser det.

Rid om kommunikasjon overfor personer med demens

| sparsma sstillingen ble det understreket at det vil vaare store variagoner nar
det gjelder kommunikason/kommunikasonsproblemer blant personer med
demens. Informantene ble likevel spurt om de pa bakgrunn av egne erfarin-
ger, kunne gi rad om hva som kan gjeres for & hjelpe personer med demens
til bedre kommunikasjon.

| svarene pa dette spersmalet ligger mye erfaring med og forstaelse for
a innrette seg ut fra den demensrammedes premisser til enhver tid. Fra
hjelpeapparatet understrekes at en farste forutsetning for a hjelpe personer
med demens til bedre kommunikasion tidlig i demensutviklingen, er & vise
seg som en «interessert, tAmodig og trygghetsskapende samtalepartner.»
Ved & vaze tilgjengelig pa den méten gis den enkelte demensrammede
mulighet til & komme med sin selvforstéelse og opplevelse av situasjonen.
Dette er en viktig premiss nar det gjelder dpenhet om demensdiagnosen. Et
réd tidlig i demensutviklingen er «a legge opp til en sa normal samtale og
kommunikasjon som mulig, legge vekt pa & styrke og opprettholde kontakt,
vise respekt for vedkommendes kommunikasjonsanstrengel ser.»

Flere er inne pa betydningen av informasjon om sykdommen. «Det
hjelper & informere om hva som kan gi problemer, preve & dempe skam!»
Informasjonen bear vaae bade skriftlig og muntlig. | dette arbeidet er ogsa
informasjon og veiledning til pargrende et viktig element. God kjennskap til
den enkelte person og vedkommendes funkgonshemming og bakgrunns-
historie, bedrer andres evne til a forsta. En grundig kartlegging vil derfor
vage til hjelp for dle involverte. Her inngdr ogsa konkrete rad om & vaae
oppmerksom pa mulig sansesvekkelse og bruke hjel pemidler/samarbeid med
fagfolk i den forbindelse. Nytten av kontakt med logoped nevnes ogsa.

Egne samtalegrupper for personer tidlig i demensutviklingen og skrive-
kurs der demensrammede far uttrykke sin kreativitet, ble nevnt som virke-
midler for uttrykk og bekreftelse (jf. Synnes et a. 2002).
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Gjennom demensforlgpet blir lydherhet for hva den enkelte pasient er
villig og i stand til & meddele seg om, hele tiden et fundament for & ivareta
den enkeltes integritet. Det dreier seg om:

a legge vekt pa a opprettholde og styrke gjensidig meningsfull kontakt
og kommunikasjon, ikke vaare sa opptatt av hvem som har rett eller feil,
ikke diskutere for mye, ikke drefte for abstrakte og krevende tema og
unnga dpne konflikter.

Malet her er alegge betingelsene til rette for at den enkelte skal kunne opp-
leve starst mulig forstael se, bekreftelse og mestring. Dette innebagrer & gi tid
0g 0gsa bekreftel se pa opplevelsen av at kommunikasjon er vanskelig. Dette
fordrer forstaelse og ferdigheter fra hjelpernes side. «Det gjelder a styrke
hjelpernes kommunikasonsferdigheter dik at pasientens integritet blir opp-
rettholdt i sterst mulig grad.» Konkret understrekes bl.a. & bruke ord med
hgy assossiasjonsverdi for a fasilitere kommunikasjonen, betydningen av a
fange opp nakkelord ved ordsalat-, og & veare var for kroppsspraket nar det
verbale svikter. Det er viktig & vaare sensitiv for hva personen med demens
ansker & samtale om. Ved a fokusere pa det de vet noe om, kan en lettere
bruke «igangsettere» i kommunikasonen. Hele veien blir stette i form av
meteplasser og informasjon til pargrende og personell, understreket. Betyd-
ningen av fortlgpende veiledning av pararende og hjelpeapparatet «der en
far réd gjennom forlgpet nar problemer oppstar» blir papekt.

Sent i demensutviklingen blir samtalepartnerens ansvar for samspillet
med den demensrammede ytterligere understreket. Det krever en aktiv opp-
merksomhet, initiativ og tydelighet, kombinert med ro i vaaemate og om-
givelser. Nonverbal kommunikason gjennom bergring, stemmebruk, gyen-
kontakt og kroppsholdning blir desto viktigere etter hvert som det blir
vanskeligere a bygge bro med verbal kommunikasjon. Samtal epartneren ma
kunne vaae aktivt inviterende til sasmtale og vaae vaken for de gode gye-
blikk og temaer som fenger.

Var vaken for & utnytte de gyldne gyeblikk der pasienten er dpen og
mottakelig for kommunikasjon. De ikke-verbae nivéene av kommu-
nikagon blir desto viktigerei denne fasen av demens.

Bilder kan brukes for & gi assosiasioner til mennesker og situagoner fra
tidligere tider. Visuelle hjelpemidler ssmmen med tydelige tegn og peking
kan ogsa lette kommunikasionen i dagliglivet.
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Med erfaring fra arbeid med personer med demens i ulike faser under-
strekes betydningen av et enkelt sprak, uten utenomsnakk, vanskelige spars-
mdl og irettesettel ser.

Ikke stille for store sparsmal nér personen med demens mister spraket,
benevne handlinger og opplevelser, gi trinnvis anerkjennelse i Iagpet av
handlingsforlgp, bruke falel ser, ssemme m.m.

Sent i demensutviklingen bar en basere seg pa gjenkjenning mer enn gjen-
kalling, tilby & «lane» den demensrammede ord vedkommende ikke finner
og vagetydelig i sitt kroppssprak. Dette danner gode forutsetninger sammen
med et tilrettelagt, enkelt og rolig miljg, der samtalepartnere har gjort seg
kjent med den enkeltes historie for & ha noe kjent a snakke om. «Det gjelder
a fale seg frem for & na frem, ha kontakt pa den demensrammedes pre-
misser.» Samtidig understrekes betydningen av den andre parts (parerende
og personale) gnske om kontakt som en viktig forutsetning. Nar det gjelder
kontakt er uinspirerte pliktavelser ofte lite vellykkede. Det gjelder ogsa ved
demens.

Rédene frafrivillig arbeid og saalig fraledere av demensforeninger gér
klart i retning av opplysning og kunnskapsformidling: «fa kunnskap om syk-
dommen tidlig.» Dette gjelder bade den demensrammede og paregrende.
Tidlig diagnostisering blir derfor sentralt: «Jo tidligere det blir oppdaget, jo
mer nytte har de av informasjon og tilbud. Det er |ettere & fa hjelp til atakle
problemene hvis de blir fulgt opp fra starten.» Ogsa frivillige understreker
betydningen av tilbud om samtalegrupper til demensrammede, dik at de kan
fa et forum for a uttrykke seg om sin egen opplevelse av situasjonen, fa
informasion og stette gjennom fellesskap med andre. Samtidig papekes at
mye arbeid ma gjares gjennom pararende.

Gjennom hele demensutviklingen poengterer ogsa de frivillige betyd-
ningen av at andre innretter seg pa & mete personen der han/hun star og i
forhold til det vedkommende kan. Det papekes at pararende er opptatt av
hvordan de best skal vage til hjelp for den demensrammede: «Pargrende
lurer pa hvordan de skal legge frem ting, for at det skal bli |ettere for den
demensrammede a huske.» Spersmal om hvordan en skal forholde seg dreier
seg bl.a. om readlitetsorientering/korrigering: «Skal man jatte med eller korri-
gere? Dette kan vage et saalig sarbart tema ved beskyldninger: «... hvordan
komme seg ut av en situagon med beskyldninger nar det ikke nytter a
forklare virkeligheten? En leder av en demensforening hadde ogsa mye
erfaring fra samtalegrupper. Hun var ngye med a skille mellom premissene
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til den demensrammede og til pararende. «Noen pargrende sier at de blir sa
sinte — det kan man jo forsta, men det hjelper ikke pa kommunikasjonen.»

Samtidig nevner frivillige at det kan bli et misforhold mellom hva en
vet og prever a oppna ut fra hensyn til den demensrammede og hva en kan
klarei praksis ut fra eget stasted.

Oppsummeringsvis legger svarene om kommunikagon ut fra den
demensrammedes perspektiv i stor grad vekt pa sensitivitet og tilrettelegging
fra parerendes og personaets side. Nedenfor rettes sakelyset mer direkte
farst mot pargrendes — og senere — personal ets perspektiv.

Pargrendes perspektiv

«Det er jo et problem (for pararende) — et ferste tegn pa demens er at en
ikke kan snakke sammen som far.»

For a fa innblikk i hvordan parerendes perspektiv ble gjenstand for opp-
merksomhet i det offentlige hjelpeapparat og i frivillig arbeid ble f@lgende
sparsmdl stilt: | hvilken grad fér du i ditt arbeid innblikk i kommunikasjons-
problemer direkte fra parerende?

| tillegg til spersmdlet over omhandler teksten nedenfor ogsa svar pa
spersmdlet: Ut fra din erfaring, hva skaper szalig problemer i kommu-
nikasjon for pararende?

| det aktuelle utvalg hadde de aller fleste innen hjelpeapparatet i stor
eller i noen grad kontakt med pargrende. Der det er nage parerende, blir de
oftest involvert ved utredning, men pararendeperspektivet blir i noen grad
avhengig av hvor i demendgpet en kommer inn, om det dreier seg om
personer som bor hjemme eller i institugon.

Pa spersmal om hva, som ut fra informantenes erfaring, skaper saalige
problemer i kommunikasion for pargrende tidlig i demensutviklingen,
nevnes manglende kunnskap om hva demens innebaarer og usikkerhet paata
dette opp bade i forholdet og overfor hjelpeapparatet. «Det er ikke nok
kunnskap om sykdommen og hva kommunikagonsproblemer ved demens
innebagrer.» «Det blir misforstaelser, benekting, stress og usikkerhet.» Pa
den ene siden kan lojalitet i par og familier bidra til tildekking av proble-
mene utad. PA den annen side kan manglende innsikt hos begge parter,
beskyldninger, mistenksomhet og frustragoner sette samspillet mellom den
demensrammede og pargrende pa prave. «Det blir gnisninger hvis personen
med demens stadig blir rettet pa» Samtidig strever pararende med «den
demensrammedes brudd pa logisk tenkning, humerforandringer, depresion
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og fortvilelsen ved & ikke fa til samforstéelse og at tidligere funksjonsfor-
deling ikke overholdes» Gjensidigheten, nagheten og fortroligheten i for-
holdet blir truet. Her vil forholdets karakter og hva partene trenger hverandre
til ogsa spille en avgjarende rolle for hva de «ser» og reagerer pa som
truende nar forholdet endres og «ale de daglige gjaremaene (som f.eks.
bilkjering) begynner a svikte.»

Flere pdpeker rolleendring og store omstillinger for pargrende: «Den
mentale svikten skaper rolleendring.» Det blir avhengig av hvilket kontrakt-
forhold det er mellom partene. Det er rimelig at det skaper irritason «ndr
personen med demens glemmer, gér tilbake i tid og sper om og snakker om
ting som ikke lenger har relevans.» Samtidig understrekes betydningen av
«aksept for at de er syke og ikke bare late».

Gjennom demensutviklingen viser mange av informantene til at pa
rarende ma forholde seg til at kommunikasjonsproblemene gker, at bl.a.
gjentatte spersma skaper ditage. Det kan vaae vanskelig for pargrende &
forsta den gradvise endringen som skjer og godta stadig reduksion. Her ma
pararendes sorg og reaksgoner parolleforandringer ogsatasi betraktning.

Sent i demensutviklingen pdpeker flereinformanter at mange pararende
er svaat ditne, samtidig med at de opplever frustragon og ensomhet ved
ikke & na frem. Den demensrammede klarer kanskje ikke a gi uttrykk for sin
opplevelse og det kan gi seg utdag i atferdsproblemer. Pararende har ofte
vansker med a forsta og godta den demensrammedes uttrykksméter. Det blir
en fortvilelse over ikke a forsta og bli forstatt ogsa for parerende — der
mange lurer paAhvade ska si og gjare.

Pargrende far lite respons, kanskje blir de ikke gjenkjent.

Det blir stille, gar ikke an a fere en skikkelig samtale, det blir mer og
mer trivielle ting pa den demensrammedes premisser.

Pa denne maten summerer mange av informantene opp erfaringer som er vist
bade gjennom forskning og praktisk klinisk erfaring, at relagonene mellom
pargrende og demensrammede blir sarbare. Sarbarheten, frustragoner og
brustne forventninger kan gi seg utdag i kritikk og irritagon som skaper ytter-
ligere vansker i kommunikagonen. Tilbaketrekning og overdreven resigna
sjon skaper ogsa kommunikasjonsbarrierer. Samtidig er det en stor utfordring i
aprove aforstd og innrette seg pa den demensrammedes premisser.

Gjennom eksempler blir kommunikasjonsproblemer for parerende
ytterligere utdypet. Igjen blir manglende kunnskap om demens og den
demensrammedes forutsetninger understreket. Ogsa pargrendes egne forut-
setninger matasi betraktning. «Noen praver a holde fast ved personen som
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frisk.» Det blir mange uinnfridde forventninger og misforstaelser — der den
ene eller begge blir irriterte, saret eller lei seg. «Demensrammede kan synes
at parerende maser pa dem, nar de egentlig bare ansker a hjelpe.» Frustra-
son, irritasjon og utdlmodighet sees ogsa i sammenheng med utdlitthet. @kt
kunnskap, avlastning og forstaelse for den paregrendes egen opplevelse av
«funksjonstap i forholdet», stér sentralt nar det gjelder & holde det géende.
En informant nevner at noen pargrende kan ha en tendens til stadig a
«preve» hukommelsen til personen med demens: «Hva heter barnebarna, nar
dede din mor osv.» Dette skaper lett uttrygghet og irritagon. Samtidig kan
det vaare utrygghet og opplevelse av avvisning hos pararende, f.eks.: «Pa
rarende lurer pa om personer med demens setter pris pa besagk.» En ansatt
forteller om en datter som har med gave til moren. «Den demensrammede
mor ser ut gjennom vinduet og snakker om noe annet. Datter spar om ikke
moren ble glad for gaven. N& hun ikke fér bekreftelse, faler hun seg avvist
og gir kanskje opp aforsgke a glede mor.»

Pargrendes perspektiv blir mye vektlagt i svarene fra frivillig arbeid.
Nar det gjelder parerende bygger lederne av demensforeningene pa
erfaringer med samtalegrupper og erfaringsutveksling i foreningens regi,
henvendelser fra pargrende og ofte ogsa egen erfaringer som pargrende.
Noen har som nevnt ogsa arbeidserfaring fra feltet.

Ved Nagonaforeningens demendinje er det flest pargrende som hen-
vender seg. Konkrete kommunikasjonsvansker pargrende tar opp gjennom
Demenslinjen gjelder i stor grad gjentatte sparsma og spersmal om redlitets-
orientering eller ikke, f.eks. ved spersmal etter personer som er dade. Andre
temaer er hva man skal s og gjere i forhold til aggregon, endret atferd og
mistenksomhet. Dette er typisk ogsa ved Paragrendeskolen. Mange pararende
feler seg radville og usikre fordi det skjer s mye rart og uvant. De blir
beskyldt for utroskap, tyveri, lggner og fortielser. De blir ofte sinte og for-
tvilete, og det kan fort bli negative kommunikasonsspiraler med sterke
falelser og avmakt hos begge parter.

L ederne av demensforeningene styrker dette inntrykket av at pargrende
har mye & streve med i forholdet til den demensrammede. «Det er jo et
problem — et ferste tegn pa demens er at en ikke kan snakke sammen som
fer.» Problemer bade med a vaare dpen om demensen utad i forhold til andre
og kommunikasjonsvansker innad i forholdet blir sterkt understreket.

Mange pargrende skammer seg — vi er ikke ferdig med tabuer — har selv
fétt en inngangsport til pargrende ved a vaare dpen om egne erfaringer.
Det verste er hvis en gér og lurer pa hva som er galt og arresterer seg
selv: Nei, saslem jeg er som tenker sann.
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Det er en kamp om diagnose, dit for & opprettholde forholdet i mange
ar, prove & hadet mest mulig normalt til det stopper seg selv.

Det blir viktig a ikke forholde seg til pargrende som om de var en ensartet
gruppe. Pararendes problemer blir forskjellige avhengig av relasjon.

Det er forskjellige problemer for barn og ektefelle. En faler seg ensom
som ektefelle. Andre skjgnner ikke altid hvor galt det er fatt med
demensen, ektefeller kan bli bebreidet, hvis de ikke orker mer. Det er
0gsa et problem med hva en sier og hvordan en forklarer det hvis en
f.eks. flytter ut av soverommet. Det er vanskelig & leve sammen nar en
ikke lenger er to likeverdige voksne.

For pararende er den demensrammedes tilbaketrekning et mer vanlig
problem enn uro og utagering. Det blir en ubalanse: Et viktig moment er
a fa aksept for sykdommen ogsa innad i familien, fa forstaelse for den
vanskelige hverdagen.

Flere av informantene fra Nagonaforeningen viste til at de selv og andre
hadde skrevet ned episoder og dikt om sine erfaringer som pargrende. Disse
var i noen tilfelle publisert i lokalaviser og benyttet som erfaringsgrunnlag
for samtale pa mater. Det ble vist til eksempler pa dike dikt fra parerende
som kommuniserer forstaelse og fellesskap i opplevelsen av a gjennomleve
et gradvis tap gjennom demensutviklingen. Noen dikt er publisert i Naso-
nalforeningens regi i heftet «Langsomt glir du bort» av Inger Marie Solberg
(2002). Et eksempsdl er:

Ennd kan jeg na deg

Der du streifer omkring i Skyggelandet

enna kan jeg lokke deg tilbake med ord og toner fravar ungdom.

Men du segker stadig dypere inn i Glemselens skoger — En dag herer du
ikke lenger min rast og kommer ikke mer tilbake til det tomme Huset.
Langsomt glir du bort---

Erfaringene tydeliggjer at det hele veien gijennom demensforlgpet blir en
utfordring & preve og forsta hvor mye den demensrammede forstar og
komme han/henne i mgte. | demensens senfase kan nea'meste pargrende bli
alene om oppgavene. «Det krever mye, mange mister interessen ndr en venn
eller et familiemedlem har vaat pa sykehjemmet lenge — det blir de aler
naameste det avhenger av.»

Flere uttrykker spesiell omtanke for ektefeller som strever med & falge
opp kontakten.
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Ektefeller er ofte ekstra utsatt — har erfaring med en del yngre menn —
med kona pa sykehjem — de skulle gjerne ha fétt et bedre tilbud bade nér
det gjelder kommunikagon med ektefellen og samtalefellesskap seg |
mellom.

En leder av en demensforening forteller:

Jeg har selv den problematikken na — bruker kroppssprak, tar i handa,
snakker langsomt og tydelig. Jeg far ikke tilbakemelding, men praver &
bruke album, prate om bilder og bruke gyekontakt.

Eksemplene og uttalelsene bade fra hjelpeapparatet og frivillig arbeid
bekrefter betydningen av ogsa & kunne ta paragrendes perspektiv — og i til-
legg til kunnskap om demens og kommunikasjonsteknikker ha rom for deres
falelsesmessige reakgoner (Ingebretsen og Solem 2002). Gjennom samtaler
og kontakt mellom péargrende og personell kan en bidratil &forhindre at det
blir unedig fastlaste situasjoner og kommunikasjonsbarrierer.

Rad til parorende

Konkrete rad fra hjelpeapparatet til hvordan pargrende «bgr» forholde seg,
gar ut pa a gi stette og vise forstaelse og empati i forhold til den demens-
rammede — ikke korrigere ungdig, preve a forsta mening ut fra helheten,
ikke henge seg opp i ord eller fremstillinger som ikke er riktige.

Kompensér gjerne, men ikke ngdvendigvis korriger ved misopp-
fatninger. Som regel er det bedre for pasienten & ha sin misoppfatning —
hvis behov for korrekson, vaar obs pa at pasienten lett blir Saret, prov a
formulere evt. korreksion sa enkelt og greit som mulig.

Det understrekes at det er fa fasitsvar pa dette omradet, men at et hovedmal
er a unngd misstemning og krenkelser.

Gjennom demensforlgpet blir det hele veien viktig & sparre seg om hva
som kan fungere konstruktivt i det enkelte samspill. Det blir desto viktigere
a vektlegge non-verbal kommunikasjon og undersgke mulighetene for gode
ayeblikk og kontaktmuligheter helt til slutt.

Vaa obs pa din egen og den demensrammedes non-verbale kommunika-
son, atferd kan forstas som kommunikasjon.

Betydningen av at pargrende far kunnskap blir understreket: «De kan ha
nytte av opplaaing i kommunikasonsteknikker tilpasset familiens behov.»
Det m& ses i sammenheng med «noen a radfare seg med». «Det er viktig
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med veiledning og samtaler, gjerne med en fast kontaktperson.» Dette er for
a kunne fa hjelp til & tolke atferd og forholde seg best mulig til den
demensrammede, men ogsa for afa hjelp og stette for sin egen del, bl.a for &
kunne ta vare pd andre sider av seg selv enn forholdet til den demens-
rammede. Pargrendegrupper og avlastning er en viktig del av dette.

En informant fra en utredningsenhet oppsummerer:

Gi informagon, bekrefte at det er vanskelig, tilby at de kan ringe,
veilede i kommunikasjon, forsgke & gke forstéelsen og hjelpe til med
tolkningen av den demensrammedes uttrykk.

Pa ulike mater understreker representanter fra frivillig arbeid pa omréadet
dpenhet om diagnose helt fra starten, men minner om at det ikke ber bli
isolerte rad om hva man ber gjegre — uavhengig av situasion. «Kan en klare
det, er det lurt ata en ting om gangen — a ha god tid.» Vel vitende om at det
er vanskelig sier en leder for en demensforening:

Hvis det topper seg kan det lanne seg & ga ut av situagonen — hvis en
greier a smile ndr en kommer tilbake kan mye vaae vunnet for begge
parter.

| tillegg til & oppmuntre til & forsake a mate den demensrammede der ved-
kommende stér, pdpekes betydningen av at pargrende far tid til seg selv.
«Pargrende ma fa vaae seg selv. Be om og ta imot avlastning heller enn a
vage supermenneske!» Det blir derfor ogsa snakk om a kommunisere om
egne behov og soke hjelp. Dette kan ogsa vaae en hjelp til & opprettholde
kommunikasjon med den demensrammede. «Pargrende er ofte sa ditne at de
ikke orker & kommunisere en gang. For a fa litt overskudd blir det viktig &
kunne sgke hjelp.»

Tretredelterad

Falgende tre stater fra henholdsvis en hukommelsesklinikk, en alders-
psykiatrisk avdeling og en pararendeskole kan sta som eksempler og tips til
pararende paulike trinn i demensutviklingen:

1. Rad

Tidlig i demensutviklingen: Hjelpe til med manglende ord, ha tid til &
vente pa svar, unnga konflikter og sarende konfrontasion, forsgke a
opprettholde et normalt og meningsfylt kontaktforhold, forsgke a da av
pakrav om gjensidig forstael se.

Gjennom demensforlapet: Innrette kommentarer og samtaler pa a vage
mer stettende og bekreftende enn konfronterende og utfordrende.
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Sent i demensutviklingen: Ikke gi opp forsak pa afakontakt og samtale,
vel vitende om at det er vanskelig og at det veldig ofte er opp til tilfel-
dighetene om det lykkes, forsake & vekke til live felles minner frafer i
tiden hvis det er anskelig for begge parter, undervise pargrende i remi-
nisensaktiviteter. (Tor Erling Dahl).

2.r&d:

Tidlig i demensutviklingen: Laae mest mulig om hvordan demens p&
virker partnerens kommunikasonsevne.

Gjennom demensforlgpet: Sperre seg om hva som kan fungere kon-
struktivt i vart samspill —ellersindividuelle grep.

Sent i demensutviklingen: Fokusere palyspunktene, glede seg over gode
ayeblikk og utforske fysiske kommunikasjonsméter. (Kjersti Wogn-
Henriksen).

3. r&d

Tidlig i demensutviklingen: Fa diagnose, akseptere sykdommen, dpen-
het i familien/vennekrets, laae om demensforlgp og kommunikason,
samt etablere kontakt med hjel peapparatet, og fa praktiske hjel petiltak.

Gjennom demensforlgpet: Snakke med andre som er i samme situason,
deltai demensforening, bearbeide sorg og bruke hel sevesenet.

Sent i demensutviklingen: Som gjennom demensforl gpet. (Kirsti Hotvedt)

Oppsummering —rad til pargrende
Rédene til pararende dik de har fremkommet her, viser til ulike sider ved
pargrendes kommunikasjonsutfordringer. Betydningen av at parerende far
kunnskap om demens og far best mulig forstaelse av den demensrammedes
forutsetninger, blir understreket. Noen har nytte av kunnskap om kommu-
nikagon og kommunikasonsteknikker. Hjelpemidler kan lette situagonen
(jf. Holthe 2003). Samtidig ma pararendes egne opplevelser og reaksjoner
tas pa avor, dik at parerende far avlastning og stette. Pargrende kan trenge
friminutt (Bjarge 2004). Informantenes uttalelser viser betydningen av for-
staelse, kunnskap og sensitivitet for alle parters perspektiv — som et grunnlag
for a kunne meate pargrende i deres utfordringer som hjelpere og som kom-
munikasionspartnere i forhold til en nearstéende gjennom en demensutvik-
ling.

| forhold til pararende understreker personell i stor grad kunnskap om
demens og samspillfaktorer i forholdet. Blant frivillige er tidlig diagnose,
gruppetilbud og avlastning for pararende prioriterte omrader.
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Hjelperes perspektiv

For & fainnblikk i hvordan hjelpernes egne opplevelser og erfaringer med
demensrammede er fokus i det offentlige hjelpeapparat og i frivillig arbeid,
ble falgende spersmal stilt: | hvilken grad far du i ditt arbeid innblikk i
kommunikag onsproblemer direkte fra personell/hjelpere som arbeider med
personer med demens?

| hjelpeapparatet formidler de fleste informantene at de far et godt inn-
blikk i kommunikasjonsproblemer personell/hjelpere f&r i arbeidet med
personer med demens. Gjennomgaende er det mest kontakt med personell i
ingtitugon (bade egne avdelinger og andre), noe mindre med personell i
hjemmetjenesten. Sykepleiere er den tillingsgruppen som flest nevner
hyppig kontakt med, men det vises ogsatil tverrfaglig kontakt mellom leger,
psykologer, ergoterapeuter, fysioterapeuter, hjelpepleiere og personell med
ulike omsorgsoppgaver.

Fra hjelpeapparatets side er det minst kontakt med frivillige hjelpere.
Likevel nevnes kontakt gjennom frivilliges funkgoner i demensforening,
besakstjeneste, at de bistar ved transport og som falge til utredning (fra fri-
villighetssentraler eller pd annen méte), som hjel peverge eller stattekontakt.

| det frivillige arbeidet er det mest kontakt med personell gjennom
lokale demensforeninger. | styrene for demensforeninger etterstrebes en
mest mulig lik fordeling av personell og parerende. Dette er oppfylt i noe
ulik grad, men mange legger vekt pa a na personell med invitagon til mater.
«Pargrendeskolen» inviterer ogsa ansatte til kurs og mater.

Noen frivillige understreker at de gjennom den lokale demensforening
har vaat mye rundt pa sykehjem og kurset ansatte.

Vi har jobbet med a synliggjare pargrendes situasion for personell, hatt
foredrag og undervisning.

Erfaringene varierer mellom de lokale foreningene, men lederne legger vekt
pa & sende informasjon om mgter, sette opp oppslag ved ingtitusioner og
dele ut brosjyrer for a na ansatte.

Personell kan vagre vanskelig afai tale, men det kommer en del pa dpne
mater.

Det holdes ofte mater painstitusoner, og noen demensforeninger tilbyr abidrai
aktiviteter for demensrammede. Dahar det mye asi hvordan samspillet blir:

Noen steder faler vi oss velkomne, andre steder virker det som perso-
nalet er mer forbeholdne.
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Noen viser til at de strever med a fa en tilfredsstillende kontakt med hjem-
metjenesten. Det er imidlertid ogsa eksempler pa foreninger som berammer
kontakten med hjemmetjenesten:

Vi har et godt samarbeid med personell i hjemmetjenestene, de for-
midler invitagoner til samtalegrupper og er salv til stede — pa den méten
far en vite om hverandres situasjon.

Sett under ett understreker ledere av demensforeninger betydningen av
samarbeid mellom parerende og ansatte i demensforeningene pa den ene
siden og samarbeid mellom demensforeningene og kommune, presse og
ogsa andre foreninger/organisasioner pa den annen side. «Det kan veae
felles problemstillinger der vi kan hjelpe hverandre.»

En leder for en demensforening ga et eksempel pa at personalet og
frivillige er pa parti:

Foreningen har protestert mot personalsituasonen og hatt innlegg |

avisen pa en méate som ikke personalet selv kunne gjare.

Samarbeid er derfor et viktig stikkord i forholdet mellom det offentlige og
frivillige hjelpeapparat, bade nar det gjelder den enkelte person og familie
og nar det gjelder de store linjer i helsepolitisk arbeid.

Huva skaper serlig problemer for personell/hjelpere?

For & fa et inntrykk av hvor hjelpere selv opplever at skoen trykker, fikk
informantene sparsmalet:
Ut fra din erfaring, hva skaper saalig problemer for personell/ hjelpere
I kommunikagon med personer med demens?

Nar det gjelder problemer for personell/hjelpere i kommunikason med
personer med demens, vektlegger hjelpeapparatet tidlig i demensutviklingen
problemer med at pasienten dekker til problemet og at det kan vaae vanske-
lig a forsta at det dreier seg om demens. Det papekes ogsa sviktende
kunnskaper, tidsknapphet og usikkerhet fra personalets side. «Det sterste
problemet er darlig/liten kjennskap til pasient/beboer, spesielt i forhold til
tidligere liv/interesser.» | denne sammenheng nevnes ogsa at det blir for lite
samarbeid med pararende.

Gjennom demensforlgpet vil personell kunne oppleve noen av de
samme utfordringene som pargrende nar det gjelder gjentatte sparsmd. Det
samme kan gjelde en falelse av usikkerhet med hensyn til om en nar fram og
gieor rett i forhold til den demensrammede. «Gjennom hele forlgpet er
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hovedproblemet a forsta uttrykkene — hva vil den demensrammede ’'si * og
hvordan skal en kunne mate vedkommende pa en adekvat mate.» Ogsa for
personell er det vanskelig a mete aggregon, forvirring, mistenksomhet og
avvisning. Personell kan oppleve mye usikkerhet med hensyn til om de
forstar rett og gjer rett. «Nar er det for eksempel pasin plass akorrigere eller
redlitetsorientere? Hele veien blir kunnskaper og forstaelse av den demens-
rammedes signaler og behov av fundamental betydning ogsa nar spraket
svikter. | demensens senfase kan det i stor grad dreie seg om a vise respekt
og «forstd n&r man ikke forstar». En spar: «Er vi flinke nok til & kommu-
nisere nonverbalt?»

En av informantene oppsummerer kommunikasionsproblemer for
personell/hjelpere i forhold til personer med demens dik: «For lite tid (hos
nesten ale) — For lite kunnskap (hos en del) — For lite samarbeid med
pargrende.»

En annen informant konkluderer pa falgende méte om problemer tidlig
I demensutviklingen:

... vanskelig a fa tak i den mentale svikten, vet ikke hva sags svikt i
kommunikagonen de skal se etter, blir «lurt» av pasienten, mistror
derfor parerende, er for lite opptatt av kommunikagon og for mye
instrumentelt oppgaveorientert (tabletter osv.). Gjennom demensforl gpet
pdpekes at personell kanskje ikke er «sa flinke» til & tilpasse kommu-
nikasjonen og til & veksle mellom metoder, f.eks. realitetsorientering og
validering. Det kan skje en undervurdering av betydningen av & samtale
med pasientene. Disse utfordringene bare gker sent i demensutviklingen
der det er fare for at personaet gir atfor lite stimulans med samtaler og
kontakt fordi det er sa krevende og svaat ofte gir lite gjensvar. Det har
lett for & bli til at personer med demens blir satt pa et sidespor hvor de
stort sett bare far mat og stell, — for lite samvaa som &pner for
kommunikagjon.

Sitatet over peker pa store utfordringer nar det gjelder kunnskaper. Dette
forsterkes av uttalelser fra sentrale fagmiljger. «Det er sviktende kunnskap
om hva personer med demens opplever ... mye usikkerhet, mangel pa kunn-
skap og forstaelse for den demensrammede signaler og behov, manglende
kompetanse i en del grunnelementer i kommunikasjon.»

Informantene ble ogsa bedt om & komme med eksempler pa kommu-
nikasonsproblemer for personell/hjelperei forhold til personer med demens.
Eksemplene gjelder bade problemer personell selv opplever i sin yrkesrolle
og hvordan personalets reaksjonsmater og atferd kan skape problemer for
demensrammede.
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Eksempler pa problemer personalet selv opplever:

I nformasjonsformidling vanskdliggjeres. Vanskelig & na frem med info
om hva som er viktig i forhold til pasientens sykdomsbilde, f.eks. blir
administrering av medikamenter vanskelig.

Vansker med & forholde seg til yngre personer tidlig i demensutvik-
lingen. De kan ofte klare mye praktisk selv og utfordrer oss pa apenhet
og praktisk reflekgon.

Vansker med & fa et klart bilde av hjelpebehov. Pargrende sier ofte at
personer med demens «lurer» personell fra hjemmetjenesten, sier a de
har spigt, tatt medisiner, vasket seg, osv.

Grenser utfordres. Det er verdt & nevne den ekstra utfordringen perso-
nalet std ovenfor ved handtering og grensesetting ved frontallapps-
demens.

Problemer med & tolke atferd som kommunikasjon. Det blir frustrasjoner
for personalet ndr pasienter f.eks. dytter dem unna og ikke forstar at en
prever ahjelpe dem f.eks. i stell og matservering.

Utfordrende atferd, der depregon kan ligge til grunn. Et eksempel:
Personaet spar: Har du sovet godt? Den demensrammede svarer: Vet
ikke, ha deg ut!

Det siste eksemplet kan kanskje vise at ogsa vel mente og konvensjonelt sett
«ikke-kontroversielle sparsmal», likevel kan virke provoserende ved
demens. Hvis en ikke husker om en har sovet godt, kan sparsmaet fungere
som mas eller paminnelse om ens svekkelse. En fellesnevner for disse pro-
blemene blir: «hvordan forsta og hvordan mate den demensrammede.» Noen
situagioner gjar personalet ekstra sarbare og de kan oppleve egen hjelpe-
lashet i forhold til: «aggregon, mistenksomhet, avvisning, afasi, forvirring
og hukommelsessvikt.» Nar det i forholdet mellom personell og parerende
blir «pastand mot pastand», Sla&r dette negativt tilbake pa begge parter.

Nar det gjelder kommunikasjonsméater hos personalet som kan skape
problemer for personer med demens, nevnes eksempler pa bagatel lisering og
problemer med & regulere forventninger i forhold til den demensrammedes
funksionsniva

Bagatellisering. N&r personer med demens selv sier at de glemmer kan
de bli mett med bagatellisering, ... «ja, ja, vi kan alle glemme...»

Forventningsregulering: Et eksempel her gjelder den enkeltes frihet til
og frihet fra & foreta valg: Lar kanskje ikke personer med demens som
har kompetanse til a velge, fa ta enkle valg, mens de som har mistet
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sprak kan bli tilt for store sparsmd og derved bli utfordret pa det
omradet de har svikt.

Ogsa her spiller rammebetingelsene og muligheter til kontinuitet en av-
gierenderolle.

Sifte av hjelpere: Hjemmetjenesten far ikke tillit hos den demens-
rammede pa grunn av manglende kontinuitet. Demensomsorgen for
hjemmeboende er ikke god nok, kunnskapsmessig og organi satorisk.

| tillegg etterlyses kunnskap om sykdommen og om kommunikason som
tema som virkemidler for & lase kommunikasjonsproblemer pa mater som
gjar at selvfalelsen til personer med demens blir best mulig ivaretatt.

Pa sparsmalet: Ut fra din erfaring, hva skaper saarlig problemer for
personell/hjelpere i kommunikasion med personer med demens, papekes
ogsa innen frivillig arbeid behov for styrking av kunnskapsnivaet for perso-
nell bade i institusoner og i hjemmetjenesten som forutsetning for bedret
kommunikasjon:

Det er for mye ufaglaate og for mye gjennomtrekk.

Det sterste problemer er kunnskap om demens fra personaets side, de
far lite kursing, noen vikarer er helt uten opplaging, ulik sprakbakgrunn
kan ogsa vaae en barriere,

En som selv er sterkt involvert bade faglig og i arbeid med paregrende sier
direkte:

Jeg mener at kunnskapsnivaet om demens i hjemmetjenesten er ufor-
svarlig lavt. Pargrende sier ofte at de vet mer om demens enn hjemme-
hjelperne, at de maforklare og far selden informasjon tilbake.

Andre har erfaring med at:

Personalet diter nar det er store atferdsproblemer, nér de f.eks. setter seg
til motverge og ikke vil bade — noen pargrende har blitt etterlyst i dike
situasjoner for a medvirke il & skape trygghet.

Flere informanter understreker at det kan veae vanskelig for persond! a
forsta hva demensrammede vil og hva som plager dem. Derfor er det viktig &
ta behovet for opplaging og veiledning pa alvor og legge til rette for tiltak
som passer malgruppen.

Det er manglende ressurser til & drive miljgarbeid. Planlagte aktiviteter

er det ferste som gér ut hvis noe uforutsett skjer.
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Pa sykehjem er kommunikasjon ofte knyttet opp mot daglige gjgremal,
pakledning, maltider osv. | alle sasmmenhenger der jeg mater personell
fra somatiske avdelinger, blir forhold omkring skjerming tatt opp.
Mange opplever at det er vanskelig & ivareta beboeres behov pa store
avdelinger. De faler seg makted ase.

Hvordan tas kommunikasjonsutfordringer opp?

Informantene fra hjelpeapparatet ble spurt detaljert om hvordan de far inn-
blikk i personells/hjelperes spgrsmd om kommunikasion med demensram-
mede ved sin virksomhet. Ved alderspsykiatriske avdelinger viser svarene at
samtaler med personell ofte er en del av de faste interne arbeidsrutinene med
rapporter og mater gjennom dagen. | tillegg far personell ofte tilbud om sam-
taler og veiledning i spesielle situasioner og evt. ved at de melder behov. Nar
det gjelder polikliniske avdelinger og team vises det til mater, telefonkontakt
og oppfelging i forhold til farstelinjetjenesten, samt til undervisningsopplegg.
Svarene tyder pa variason mellom enhetene né&r det gielder i hvilken
grad konkrete utfordringer i kommunikagon med demensrammede blir gjen-
stand for spersmd, samtale og diskusion. Disse variagonene gjelder ogsa
blant enheter med sengeavdeling. Noen steder far personell spgrsmd om sin
situagon og tar selv kontakt for & snakke om konkrete hendelser, mens det
andre steder synes a vaae mindre av en dik gjensidig dpenhet. En vanlig
innfallsvinkel er at personell/hjelpere kommer inn pa sin situagjon via samtale
om den demensrammede. | mindre grad blir det papekt at personell/ hjelpere
visr sine kommunikagonsvansker gjennom atferd. Dette vil i stor grad
avhenge av hvor neat samspill det er mellom ansatte og hvor arvakne
informantene er i forhold til det samspillet som utfolder seg pa avdelingen.
Det behgver ikke bare dreie seg om dpenbar insensitiv og kritikkverdig atferd
fra personaets side. Hvis kommunikagon er et «underkommunisert» tema,
kan det likevel lett bli dik at samtale om personalets atferd blir oppfattet som
kritikk. Arbeidsformen og hvilke foraen har for samhandling blir avgjegrende.
Nedenfor er nevnt noen uttalelser som eksemplifiserer arbeidsmater:

Rapportmeter har fokus pa personalets situagon — hvordan dagen har
vaat for den demensrammede og personal et.

Debriefing — der ansvarlig sykepleier tilbyr samtale om vanskelig/ ut-
fordrende samhandling/kommunikasjon.

Veiledning kan ta mange former. Her eksemplifiseres Marte Meo-metoden,
dik den benyttes ved NKS Olaviken behandlingssenter. Velledning skjer i
grupper med utgangspunkt i personalets beskrivelse av ulike utfordringer i
kommunikasjonen med aktuelle pasienter.
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| Marte Meo videoveiledning er det personalet selv som tar opp det de
ensker & fa hjelp til far & bedre kommunikasonen med aktuelle
pasienter, eks. pasienter som reiser seg fra bordet under maltidene, eller
pasienter som er aggressive i stellet, eller pasienter som er initiativlgse,
eller pasienter som ikke vil pusse tenne.

Nar vi tar opp korte filmsekvenser fra de aktuelle situasonene, ana-
lyserer veileder interaksjonen pa filmklippet. | veiledningen med perso-
nalet ser vi pa filmklippene. Det er redigert dik at det er de sma
sekvensene hvor kommunikagjonen fungerer best, vi viser. Dette danner
utgangspunkt i reflekgon omkring hva pasientens atferd betyr, hva
trenger pasienten, hva skjer med pasienten nar kommunikasjonen
lykkes. Dersom det ikke kommer fram noen Igsninger i den ferste
filmen, kommer personalet selv med fordag til Igsninger som sa kan
preves ut. Vi bruker som oftest tre filmsekvenser med péf@lgende vei-
ledninger. (Marianne Munch.)

Kontakt med primaarhel setjenesten ivaretas pa ulike mater gjennom under-
visning, tilbud om hospitering og veiledning. Noen viser til at slike samtaler
oppstar sporadisk i forbindelse med undersgkel ser eller ved telefonsamtaler i
overfaring eller oppfelging. Andre viser til faste opplegg:

Vi har samarbeidsmgter rundt alle vare pasienter med kommunehelse-
tjenesten, samt at de felges opp etter utskrivelse til institugon, med
minst tre telefonsamtaler. Dersom det er behov, reiser vi ut til institu-
sionen og veileder ut fra oppstatt problematikk.

Vi forsgker afatak i hva den enkelte hjelper synes er problematisk ved
kommunikasionen og ta utgangspunkt i det for a gi rad/veiledning.
Svaat ofte dreier det seg om &tone ned personalets forventninger om en
totalt tilfredsstillende kommunikagonssituagon for begge parter.
Forsaker & vise til teori omkring temaet, men ogsa styrke deres positive
kommunikasjonsegenskaper og ikke minst ensket om a na frem til
pasientene. (Tor Erling Dahl.)

De enkelte enheter har noe ulik vektlegging nar det gjelder hvordan de
arbeider med kommunikagion ut fra personells/hjelperes perspektiv — enten
det er med vekt pa &

a. forsta personells/hjelperes opplevelse av sin situasjon

b. bedre personellghjelperes forstaelse for signaler fra den demens-
rammede eller

c. bedre personells/hjelperes méte & uttrykke seg pa i forhold til den
demensrammede.
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Selv om det er sammenheng mellom disse perspektivene, kan de danne
utgangspunkt for ulik profilering av undervisning og veiledning. Dette kan
derfor veae et viktig tema a diskutere videre ved de enkelte enhetene. |
veiledning kan det f.eks vise seg at en for a fa motivason for endring i
forhold til den demensrammede, ogsa ma vaae lydher for personaets
opplevelse av egen situason.

Nar det gjelder metoder og arbeidsméter, er noen mer orientert mot
samspillet og a hjelpe personalet til best mulig kommunikasjon, mens andre
er mer pa infosiden nar det gjelder pasientens begrensninger og kapasitet.
Det kan vage verdt & minne om betydningen av samspill ogsa her. Bade i
konsultasjoner, veiledning og undervisning dreier det seg om &

... prove & bidra til & gke reflekson og bevisstgjering rundt temaet,

stimulere til bevissthet omkring egen rolle, den enkeltes styrker og

utviklingsomrader né&r det gjielder egen relasonskompetanse, levende-

gigre forstdelse av pasienten, stimulere til lgpende reflekgon om bade
gode og vanskelige samspillssituagoner. (Kjersti Wogn-Henriksen).

Av spesifikke virkemidler som benyttes i forhold til personell/hjelpere innad
er nevnt: mater, samtaler, undervisning og veiledning med bakgrunn i ulike
teknikker som validering, avliedning, redlitetsorientering, Marte Meo, LOFT
(Isningsfokusert tilneaming: fokus pa unntak/pa det som fungerer vs det
som ikke fungerer.) Modellaging og veiledning pa enkdttilfelle nevnes
spesielt. En av informantene understreker at personell i spesiaisthelse-
tjenesten ma veae oppmerksomme pa sin funksion som rollemodell. Dette
gjelder ogsa overfor primaarhel setjenesten.

| forhold til primaahelsetjenesten nevnes mest skriftlige meldinger og
rapporter ved utskriving. Det blir understreket at rapporter beskriver milje-
tiltak og at en i tillegg har meter med og faglig veiledning i forhold til
1.linjetjenesten.

Ved undervisning til ale personalgrupper understrekes betydningen av
egenaktivitet gjerne med rollespill og gruppesamtal er/summegrupper.

Mens noen viser til systematisk oppfalging og faste undervisnings-
opplegg, peker andre pa at dette foregar lite planmessig og at de ikke har
noen spesielle arbeidsmetoder for opplaaing.

Innen frivillig arbeld ble ledere av demensforeninger spurt om det
gjennom foreningen drives noen form for opplaaing/veiledning av personell/
hjelpere.

Det er ulik grad av og former for aktivitet i demensforeningene, men de
fleste viser til at personell orienteres om og inviteres til temakvelder og
meter i foreningen. Dessuten far de kurstilbud ved pargrendeskolen. Noen
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av foreningens ledere er selv aktive med foredrag og undervisning.
«Hvordan forholde seg, blir en viktig del av undervisningen.» | denne
sammenheng vektlegges ogsa erfaringer fra paregrendessituasjonen.

Det er viktig at personaet kan forsta pargrendes perspektiv og tenke

over hva dags beskjeder de gir til parerende — ikke lyve, men ikke

vekke ungdig uro.

Et eksempel gjaldt pararende som hadde fatt avlastning og ringte fra ferie.
Det ble kritisert at de fikk ale detaljer om vansker som hadde oppstétt i
avdelingen. «Dette ber de (personalet) se pa som en jobb de skal klare.»
Dette handler om ansvarliggjering av personalet og kommunikason med
pararende like mye som med den enkelte demensrammede. Detaljrikdom i
informasion kan veae et viktig tema & diskutere i forholdet mellom p&
rarende og personell og stimulere til Igpende reflekson om bade gode og
vanskelige samspillsituagioner.

Rad for personell/hjelpere

«Snakk med de demensrammede og snakk med parerende.»

Nar det gjelder sparsma om rad med hensyn til hva som kan gjeres for a
hjelpe personell/hjelpere til bedre kommunikagon med personer med
demens, legger de aller fleste informantene i hjelpeapparatet vekt pa under-
visningstilbud, opplaaing og informasjon til personalet. Et sentralt emne er
kunnskap om demensrammedes kommunikasjonsproblemer, forstéelse av
hva demens medfarer i det enkelte tilfelle og i de ulike former for demens-
lidelser. Et fordag til ettertanke er: «Vaa som en mor for alzheimer pasien-
ter, far for frontotemporaldemens pasienter og coach (personlig instrukter)
for pasienter med en vaskulaa demens.»

Kompetanseheving etterlyses av mange. | tillegg til kurs og intern
undervisning om emnet, blir veiledning viktig. Et konkret rad til personalet er:

Be om fast veiledning, ikke bare nér dere opplever noe vanskdlig, les
dere til kunnskap, delta pakurs, krev av arbeidsgiver at dere far perfek-
sonere dere pa dette omradet.

Noen fremhever spesielt veiledning med vekt pa kommunikasjon og spesi-
fikke metoder som Marte Meo og L@FT. En av informantene understreker
som et pre for Marte Meo metoden at den er Igsningsorientert og at hjelperne
ser resultater av sine gkte ferdigheter relativt raskt. God bakgrunnskunnskap
om personen og livshistorien og kontakt med pararende vil kunne vaae til
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hjelp for a forsta og forholde seg til signaer fra den demensrammede. En av
informantene understreker betydningen av at fagetisk reflekgon og bevisst-
gjering ma ligge i bunnen uansett tilneaminger og teknikker. «Profesonell
modenhet innebaarer ogsa god kjennskap til seg selv som akter i samspillet.
Det a kjenne sine sterke sider og ogsa vite om omrader hvor en gnsker a
forbedre seg er viktig.» Betydningen av en god avdelingskultur som invi-
terer til 8penhet blir understreket. «Det ma vaae tillatt & gjere 'dumme ting',
men det bar stimuleres til kontinuerlig & lae av sine erfaringer — ogsa mht.
kommunikasjon. A dyktiggjere seg pa dette omrédet ma vaae en erfarings-
basert prosess.» Malet er & kunne individualisere sin tilneaming og utnytte
ayeblikkets muligheter. En annen informant uttrykker det dik: «Bruk tid, se,
her, gi oppmerksomhet, tenk kroppssprak, validering, sansestimulering,
reminiscens.» Det er viktig at denne orienteringen nedfeller seg i pleieplaner
og at disse blir brukt aktivt. «l dag er det pa mange institugoner ikke plassi
pleieplanene til & fare inn viktige opplysninger fra den enkeltes livshistorie,
skjemaer blir liggendei journal og adri brukt.»

Né&r det gjelder frivilliges rad til personell for & bedre kommunikasjon
med personer med demens, er det ikke s3 mange konkrete momenter, men
betydningen av a tenke pa den demensrammedes usikkerhet og ofte vaklende
selvfglelse ble understreket. «lkke konfrontere dem med hva de har gjort —
eller fortelle det til noen andre over hodet pa dem.» En informant eksemplifi-
serer betydningen av a persondet har kunnskap og kan arbeide innenfor
rammer som er egnet for demensrammede. Hun forteller om en pasient som
remte og falte seg forfulgt av personalet pa sykehjemmet: «Der var han et
problem. P4 skjermet enhet ble han en som hadde et problem, heller enn &
vage selve problemet.»

Oppsummering av personalets/hjelper es per spektiv

Utfordringene er store. | forhold til at det gode arbeidet som gjares — og
som ogsa blir pdpekt — kan noen av informantenes uttalelser virke dystre.
Mange understreker at personalet ofte gjar Sitt beste, men at det kan skorte
bade pa tid, kunnskap og ressurser. Det er ulike rammebetingelser nar det
gjelder tilbud og tjenester (Eek & Nygard 1999). Noen steder er det lagt
bedre til rette for gode personellmessige forutsetninger for & imgtekomme
den enkeltes behov enn andre steder. Det er viktig & ivareta respekt for den
innsats som ytes. Samtidig forteller haye faglige standarder pa omrédet —
saalig nér de kommer innenfra fagmiljeene selv — sitt optimistiske budskap
om muligheter — muligheter til a nafram til demensrammedes opplevelser og
erfaringer, muligheter til & kunne forsta enda litt mer, litt lenger og bygge
nye kommunikasonsbroer med personellressurser, kunnskap og sensitivitet
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som byggmateriale. Erfaringene som formidles bade fra personell og frivil-
lige hjelpere i denne undersekelsen gir ytterligere grunnlag for a arbeide for
a styrke personal ets kompetanse i kommunikasjon med demensrammede (jf.
Dahl 2005). Her kan bl.a ny datateknologi tas i bruk ved opplaaing
(Kjeldsberg et a. 2004).

Kommunikasjon mellom personell/hjelpere og
parerende

«Det er viktig &jobbe med personalets holdninger til pargrende» (ansatt).
«Mange pararende er redde for aklage» (frivillig).

Informantene ble stilt sparsmalet: | hvilken grad er kommunikasjon mellom
personell/hjelpere og paregrende i fokus ved din virksomhet?

Det var tilleggssparsmd om praksis og forslag til tilretteleggelse (se
vedlegg). Svarene pa disse sparsmalene er sett samlet.

Svarene fra hjelpeapparatet tyder pa at kommunikasionen mellom
personalet og pargrende blir viet relativt stor oppmerksomhet. Det er imid-
lertid ogsa eksempler pa svar som fastdar at det ikke arbeides med tilrette-
leggelse av kommunikasionen mellom péargrende og personell/hjelpere.
Flere kommenterer at de kanskje ikke har vaat «flinke nok» og at de har noe
alazre ndr det gjelder dette.

De som nevner konkrete tiltak pa dette omradet, viser til undervisning
om temaet og formelle og uformelle mater mellom pararende og personell.
Noen viser til intern undervisning og systematiske undervisningspakker der
pararendes situasion, belastninger og behov er eget tema. «Holdninger til
pargrende er det viktig & jobbe med for & skape grunnlag for tillit mellom
pararende og hjelperne.» Organisering av samarbeidsmgter med pararende
er nevnt som en form for systematisert samarbeidet mellom hjel peapparatet
og de pargrende. «Dette er et sentralt tema enten den demensrammede bor
hjemme eller i annen boform.»

Hvilke kontaktformer som etableres i forhold til parerende varierer
selvfglgelig med om det dreier seg om utredning, behandling eller pleie, og
om det er poliklinisk eller i sengepost.

Pa informasjonssiden legges det i noe ulik grad vekt painformasjon til
pararende og informasjon fra pararende. Nar det gjelder informasjon fra pa-
rerende nevnes ofte pararende som viktige informasjonskilder om den
demensrammede med tanke pa utredning, behandling og omsorg. «Kon-
takten med parerende er viktig for & innhente s mange opplysninger som
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mulig om pasienten.» Informasjon om pararendes egen situasjon blir ikke sa
klart poengtert, men inngar direkte eller indirekte ved formelle og uformelle
meter med pararende. «Ved innleggelse tilstreber vi a opprette god kontakt
med pararende», «Pargrende blir oppmuntret til a ta kontakt via telefoner
eller besgk og de er med pa samarbeidsmeter.»

Bade personalet i posten og de som er i poliklinikken jobber for a
tilrettelegge informasjon for den enkelte — informasjon ma vaae tydelig,
og ma eventuelt gjentas ved behov. Det er fokus pa a bruke formu-
leringer/utrykk som er forstaelig for den som skal hainformasjonen.

Informasjon til pargrende dreier seg i stor grad om informasion om den
demensrammede. «Ved forandringer av tilstand og viktige medisineringer
etc. er det viktig & informere pararende.» Informasjon om tilbud til pa
rerende og deres rettigheter og plikter blir i mindre grad poengtert i svarene,
men noen understreker dette eksplisitt: «Vi har pararendegruppe som alltid
tar kontakt med péargrende.» «Det er parerendesamtaler og felles samtaler
med lege/psykolog, demensrammet og pararende» En pdpeker at:
«Dessverre er ikke persondl pa avdelingen ofte med pa meter med pa-
rerende.» Andre understreker: «Pasientens miljgkontakter og behandlere
samarbeider naat med pararende» og «Personalet tilbyr altid parerende
samtaler og personalet tar kontakt med parerende direkte eler over
telefonen.»

Svarene tyder palokale variagoner og at det ikke alltid er systematikk i
pararendekontakten. Faste samarbeidsmeter, f.eks. i forbindelse med en
utredning, vil gi pargrende mulighet til &fainformasion og komme med sine
perspektiver pa planer og opplegg. «Ved samarbeidsmeter blir parerende
invitert sammen med behandler, primaarkontakt, hjemmetjenesten, ergo-
terapeut og andre aktuelle.» Individuelle planer kan vaare nyttige verktoy |
dette arbeidet. «Vi igangsetter individuelle planer, der regel messige mater er
nedvendig — og de (pasient/pargrende) far en person — en koordinator &
forholde seg til .»

| forhold til frivillige ble temaet om kommunikasjon mellom parerende
og personell tatt opp ved at de farst ble spurt om dei sitt arbeid i foreningen
har fatt erfare/lhgre om kommunikasjon/ kommunikasjonsproblemer mellom
personell/hjelpere og pararende. Det var tilleggsspersmd om praksis og
fordag til tilretteleggel se.

Bade i demensforeninger og ved Demendlinjen blir det mye snakk om
pargrendes forhold til personalet:
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Mange ringer pagrunn av at de strever med kontakten med personalet.
Mange er redde for klage.

Pargrende klager over at det er sd mye personell inne i bilde, men at
hverken de eller personen med demens fér tid til & opparbeidetillit til og
fa ordentlig kontakt med dem.

Pararende er opptatt av manglende informasjion fra institugonspersonell.
«Ingen sier hva som er skjedd med mor.» «Det er noe vi opplever daglig — at
det kan vaare darlig kommunikasjon om medikamentbruk og mye som skjer
pa sykehjem — mange pargrende ter ikke sparre pleierne direkte.»

| tillegg til mangel pa informason kan det vage et problem «at

personalet tuter parerende arene fulle om hvor mye de har a gjere, at de

ikke avpasser hva de sier og forteller av detaljer til pargrende. Det er

vondt & here at 'far’ er umulig, noen har fatt beretninger som gjer at de
reiser rett hjem fraferie— de (personalet) bar heller si: Dette klarer vi.

Pargrende ser hvordan personalet oppferer seg overfor andre pasienter.
Det gir en darlig tillit hvis de ikke svarer folk €ller reagerer panoen som
roper om hjelp.

Det blir en del prating i korridorene. Det er bedre a fa samtalene pa
kontoret — ha tverrfaglige mater en tid etter innkomst for & diskutere
planer og fremtidsutsikter.

| denne sammenheng vises det til betydningen av a sette sasmtalene i system.
Det kan sammenlignes med konferansetimer i skolen. «lkke g& som katten
rundt greten — personalet ma veae obs pa at parerende ved flytting er i en
svaat sirbar situasjon — det & forholde seg til parerende er kjempeviktig og
ber bli en del av opplaaingen. Oppfalging over tid blir en viktig del av
samarbeidet: «Ved faste samtaler far en et tettere forhold, faler seg tryggere
og kan ta opp ting.» «Apenhet og aglighet blir viktig, snakker ogsa om
vanskelig atferd, dik at parerende vet hva som skjer, ogsa f.eks. hvis en
pasient er aggressiv — det gir ofte gjenkjenning og lettelse.» Samtidig ligger
ansket om sensitivitet for pargrendes situasion innebygget: «Det er ikke all-
tid nadvendig a fortelle pargrende alt som har skjedd eler hvordan
personalet har det — ta hensyn og forsta parerendes situasjon ogsa.» @nske
om tid til samtaler gar igjen:

Det er viktig at personalet er imgtekommende, burde vage satt av mer

tid til faste samtaler. Jeg anbefaler en ordning med at to personell

sammen er primagkontakt for fire pasienter. Det letter kommunika-
soneneinternt og i forhold til pargrende.
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Oppsummering —kommunikas on mellom per sonell/hjelpere og par erende
En samlet vurdering av informantenes svar viser at arbeidet med tilrette-
legging av_kommunikasion mellom personalet og parerende vurderes som
sentralt bade fra det offentlige hjel peapparatets side og fra frivillige som er
engagert i Nagonaforeningens demensarbeid. Det er et viktig tema ved
pararendeskolen. Denne undersgkelsen viser til betydningen av & sette
samtaler mellom paregrende og personell i system. Dette stettes av andre funn
(Bergland & Hestetun 2003, Solvoll 2002, Hertzberg 2002, GERIA 2005b).
Praksis varier, men det synes ikke a vaare noen automatikk i at helse-
personell viser pararende til demensforeningene og samarbeider om felles
saker.
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4 Til ettertanke og tips pd veien —
utfordringer og forslag

«Kommunikasgon er spennende og utfordrende —en blir aldri utlaat!!>»

Ved tilretteleggel se av kommunikasion ved demens er det et viktig poeng at
utfordringer finnes pa mange nivaer.

Pa det dpne sparsmalet: «Hva er etter din mening de viktigste utford-
ringene nar det gjelder a arbeide med kommunikasjon ved demens?», er det
rimeligvis stor variagon i svarene.

Mange fra hjelpeapparatet kommenterer at den sterste utfordringen er
a fa tilstrekkelig tid og kunnskap om demens og de enkelte demensram-
medes evner, vansker og behov. «Det trengs forstéelse av den demens-
rammedes reduserte evne til bade forstaelse og uttrykksevne og vilje til &
bruke mer tid». Dette er viktige forutsetninger bade for a kunne skape
trygghet og fange opp signaler fra den demensrammede. Signalene kan vaae
bade verbale og nonverbale. Ikke mingt ligger det en utfordring i & kunne
tolke aggreson og vanskelig atferd og & oke forstaelsen for hvilke
Situagoner som kan skape katastrofereakgon, dik at disse kan forebygges.
En informant presiserer at malet pd god kommunikason er at den
demensrammede «skal tas hensyn til for & unnga a bli krenket/saret og i
stedet fa felelse av respekt og verdighet pa tross av sykdom.» God
kommunikasion méales her opp mot et godt resultat for den enkeltes
selvfglelse. «Utfordringen er & kunne na frem med et budskap dlik at
pasienten far en viss forstael se, far opplevelse av trygghet og ikke opplever a
bli overkjert av mye han/hun ikke forstar.»

Samspill og bevisstgjaring blir da en viktig utfordring nér det gjelder
dle involverte. «Utfordringen er & forsta / ha empati, a fa gode mater med
den demensrammede og gjgre personale og pargrende mer bevisste.» Det
finnes ikke ferdige oppskrifter pa hvordan ting skal gjeres. Det kreves
samarbeid og at en preaver seg frem, dokumenterer det som fungerer og
videreformidler denne erfaringsbaserte kunnskapen. Gjensidig stette i perso-
nalgruppen er viktig i denne prosessen. «Vi ma stette hverandre, viktig at
hjelperne er trygge i sin rolle og pa sin kompetanse.» En informant opp-
summerer de starste utfordringene dik: «Tid, kunnskap, fysiske rammer,
engag erte medarbeidere som reflekterer.»
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Noen legger mest vekt pa de daglige utfordringer i forholdet til den
demensrammede for seg selv og sine neameste medarbeidere. Andre er mer
opptatt av hvordan en skal skape sterre faglig interesse for problemet
giennom forskning og videreformidling av kunnskap til andre deler av
hjelpeapparatet. Styrking av gjensidig formidling i samarbeidsrelagoner,
ogsai forhold til parerende, er sentralt. «Fokusere mer pa at parerende, de er
ngdvendige som viktige samarbeidspartnere». Utfordringen kan ogsaliggei:
«organisering av demensomsorg for hjemmeboende/samarbeidsrutiner,
pararendearbeid, opplaging av frivillige.»

Temaene over g& ogsa mye igien nar det gjelder sparsmaet om
metoder og tiltak det er viktig a satse pai fremtiden. Undervisningsopplegg
og kompetanseoppbygging er sentrale stikkord. Dette kan med fordel kombi-
neres med forskning, systematisk utpreving og dokumentering av erfaringer.

Den enkelte person med demens vil ha ulike problemer med kom-
munikasion, ik at bade generell basiskunnskap og den spesielle erfar-
ingsbaserte kunnskapen omsorgsgivere etter hvert far er viktig. Viktig at
den dokumenteres og videreformidles til andre personer som arbeider
med vedkommende.

Andre spesifiseringer av satsing innen dette omradet er:

A ta pé avor spesidisthel setjenestens ansvar for undervisning i primea-
hel setjenesten.

@kt fokus pa parerende og pa personalet i kommunehel setjenesten.

Erfaringer fra undersgkelsen viser at mange hadde ideer til samarbeid med
parerende uten at de hadde gétt videre pa det. En utfordring synes derfor &
vage avklaring av parerendes forventninger og bruk av deres erfaringer. Det
er ulik praksis m.h.t. nér en tar kontakt med pargrende: «<En ma avklare hva
som er riktig i hvert enkelt tilfelle.»

Andre omréder gjelder organisering av demensomsorg for hjemme-
boende, samarbeidsrutiner, pargrendearbeid og opplaaing av frivillige.

Nar det gielder metoder og tiltak direkte rettet mot demensrammede
nevnes. reminisensarbeid med dokumentasion/bilder fra personens tidligere
opplevelser, ulike teknikker som Marte Meo, validering og redlitetsorien-
tering. Samtidig understrekes: «Det viktigste tiltaket kan vaare & ta seg tid til
alyttetil pasienten.»

En fagperson paomradet uttrykker det dik:

Basa fagetikk, positive holdninger og faglig reflekgon er helt av-

gjgrende i utgangspunktet for et 'grunnklima der kommunikasons-
kompetanse kan videreutvikles. Enhver metodikk star og faller pa dette.
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Tror elers vi trenger et bredt spekter av ulike metoder — bade stette-
samtaler, realitetsorientering, validering, reminisens, sansestimulering,
psykoterapi mm som kan vage aktuelle for ulike pasienter og demens-
typer og grader. Slike fagutviklingsprosesser forutsetter selvsagt rent
strukturelt at kommunikason anerkjennes som en baaebjelke i demens-
faget og at ledel sen/staben klarerer tid og rammer for dyktiggjering via
undervisning, veiledning, faglitteratur, hjelpemidler, hensiktsmessig
mgtestruktur osv.

En annen fagperson vektlegger dpenhet og motvirking av tabuer:

Vi tenker oss at etter hvert som personer med demens blir mett med
dpenhet, statte og informasjon, vil vi i sterre grad oppleve at de klarer &
mélbagre sine behov. Vi mener ogsa at jo mer de er pa banen og utford-
ringene med sykdommen blir aminneliggjort, jo sterre sannsynlighet er
det for at tabuene omkring demens minsker...

De viktigste utfordringene som frivillige ved ledere av demensforeninger
fremhever nar det gjelder a arbeide med kommunikasjon ved demenser er:
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Kunnskap og opplysning — «Taushet og skam knyttet til demens, gjar at
mange skjuler problemene.» Dette er et ledd i den generelle folke-
opplysning. «Utfordringen er & na ut til folket med opplysning om syk-
dommen, skape dpenhet — det har vaat mye hyg, hysg — stort informa-
sionsbehov i familier». «Det trengs dpenhet og forstaelse om demens,
viktig afatidlig diagnose, dik at en vet hva som skjer.»

Tilbud til parerende — | tillegg til informasjon trengs tilbud til pa&
rerende. «Det er ditsomt for pargrende & métte bruke albuene for & fa
den hjelp de trenger. Dette kan ha sammenheng med dpenhet, hvis de
hadde turt &ta kontakt med kommunen tidlig, hadde det vaat bedre.»

Tilbud til personell — Frivillige trekker frem betydningen av opplaaing
av personale og kommenterer at dette har lett for abli forsgmt, nar det
skal spares pa budsjettet. «Det trengs undervisning til personell, det er
for lavt kunnskapsniva». «Det er viktig a fa et forhold til hver og en,
arbeide for & utvide horisonten, bevare menneskelighet.» En frivillig
sier: «Ansatte ma laae om demens og ha pasienten i fokus + lage
folkeskikk. Mange ansatte kan ha problemer med a forsta at de er
tjenerne. Hvis de mest uansvarlige blir toneangivende, preger det hele
miljget og de andre negativt.»

Hjemmeboende med demens — Det er en utfordring i a tenke pa de
hjemmeboende. «Viktig at de ikke bare blir gdende hjemme pa tom-
gang, tilrettelegge aktiviteter, tilrettelagte dagsenter, ta utgangspunkt i
den enkeltes historie, interesser og hva de kan, tilrettelegge oppgaver
heller enn afrata dem alt».
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Sattekontakter. Stettekontakter kan vaare en hjelp i dette arbeidet: «Det
ber veae flere stattekontakter» Pa bakgrunn av egne erfaringer an-
befaer en av informantene frivillige til & melde seg. «Jeg har tilbudt
meg etter & ha hatt erfaring med hvor viktig det er.»

Forholdet mellom personell og paregrende blir ogsd understreket av
frivillige. Det er avgjgrende & spille palag. | tillegg kommer helsepoli-
tisk arbeid. Dette gjelder Nagonalforeningen Demensforbundets arbeid
for & fa redisert prinsipprogrammet (se www.nasjonalforeningen.no)
og at dette skjer pa ulike nivaer. Lokalt kan dette dreie seg om a ta
kontakt med politikere og administragon i aktuelle saker. Noen har
positive efaringer med dette og sender utfordringen videre:
«Foreningen opplever at kommunen og kommunelegen er positiv — det
blir et samarbeid — foreningen far mye ros for initiativ.» Andre kom-
mentarer som viser til samarbeid er: «Foreningen kommet med syns-
punkter i forhold til planlegging av sykehjem.» og «Foreningen kan
danne bro til frivillighetssentralen og hjel peapparatet.»

Samarbeid mellom ulike lag og organisagoner blir ogsa understreket
som en utfordring. Selv om malgruppene er noe forskjellige, kan lokale
lag ha utbytte av & samarbeide. Lederne for demensforeningene fortalte
om egne erfaringer og sendte utfordringen videre nar det gjelder akso-
ner med informagonsbrogyrer og innsamling. Samarbeid med ung-
domsskolen ble anbefalt videre. Noen demensforeninger har egne pro-
gekter, f.eks. ndr det gjelder tilrettelegging av uteareale og samling av
gamleting.

Nar det gjelder det frivillige arbeidet kan det ligge an til en diskugon av
prioritering av pa den ene siden temaer spesifikt knyttet til demens og pa den
annen side et mer generelt fokus pa familiesituason og tilbud ved funk-
sonssvikt. Foreningene har ogsa noe ulik profilering nér det gjelder hvor
«akgonsorienterte» de er. Dette gjelder med hensyn til uttalelser til pressen,
innspill i forhold til kommunale planer og organisering av egne prosekter.
Det varierer ogsa hvor de ligger pa en skala fra «problemorientering» (med
faglige inndag, samtalegrupper etc.) til sosiale sammenkomster og praktiske
tiltak. Det vil vaae en balansegang her. Noen viser til at en del medlemmer
fortsetter som medlemmer lenge etter at demens er noen aktuell problem-
stilling i deres liv. Noen ser det fortsatt som meningsfullt & arbeide aktivt for
eller stette saken, mens andre kanskje mest vektlegger foreningen som
treffsted. Dette er spersmd en kan kjenne igjen fra andre former for selv-
hjelpsvirksomhet (Ingebretsen & Sadsberg 1983, Kloster et al. 2003).
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Nar det gjelder det arbeid som drives gjennom Nasjonaforeningen, kan

det vaare vanskelig & prioritere omrader:

Demenskontaktene foreslo felgende tiltak fra foreningens side i

arbeldet videre:

1.

Kursing, temamgter:

«Kurs om kommunikasjon, gjerne i samarbeid mellom paregrende og
andre ansatte i omsorgstjenesten.»

«Alle som arbeider med personer med demens ma pa kurs om kommu-
nikagon...»

Opplysning/ gjere seg tilgjengelig:

«Stand pa torget er kontaktgivende. Mange pargrende kommer og ber
om hjelp og rad.»

«Ha god kontakt med helsepersonell. De sitter med informasjon. Send
info om meter etc. til dle ledere i PLO + til andre kommuner. Bruk
gjerne E-post som en rimelig kommunikasjonskanal .»

«Det ma arbeides mer med lokal politikerne.»

Pararendeskolen understreker at for pargrende ber falgende tiltak settes i
system for & bedre kommunikasjon bade i hjemmetjeneste og pa institusjon:

- Skriftlige informagjonstiltak som er lett tilgjengelig

- Kurs, undervisning

- Innkomstsamtal er/f erstegangssamtal er parerende/ personel|
- Oppfalgingssamtaler mellom péregrende og personel |

- Velledningssamtaler

- Felles pararendemeater

- Sosidetiltak

Tilsammen peker svarene pa en rekke oppgaver nar det gjelder kunnskaps-
formidling, samarbeid og utvikling av tilbud og tjenester.

Oppsummering og utfordringer fremover

Generelt kan det synes a vaae en utfordring for hjelpeapparatet fullt ut &
«Se» 0g ta pargrendes perspektiv pa avor. Mange utrednings- og behand-
lingsenheter vektlegger etter hvert betydningen av samarbeid med pa-
rerende. Det er viktig at dette nedfeller seg i rutiner og arbeidsméter bade i
og utenfor institusoner. Det er viktig a huske at demens rammer par og
familier og ikke bare enkeltindivider.
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For demensforeningene, som ofte har tatt utgangspunkt i parerendes
situagon, kan det vage en utfordring & ha den demensrammedes eget
perspektiv i fokus. Flere av informantene fra foreningene viser imidlertid til
betydningen av tidlig diagnostisering og arvakenhet for den enkeltes opp-
levelser og erfaringer. Erfaring med gruppetilbud for personer som er i en
tidlig fase av demensutviklingen og yngre personer med demens (Engh
2004, Dahl 2005), understreker betydningen av mgteplasser og erfaringsut-
veksling for personer i denne situasjonen. Samtalegrupper kan bidra til a
styrke fellesskapsfalelsen og selviglelsen for den enkelte og samtidig repre-
sentere en stette for pargrende.

Et viktig moment i det helsepolitiske arbeidet er a styrke samarbeidet
mellom det offentlige hjelpeapparat og demensforeningene og ogsa mellom
demensforeningene og annet frivillig arbeid. En méte a gjere dette pa er
fortsatt a rekruttere bade personell og familiemedlemmer til demensfore-
ningene. Dette gir gkt kjennskap og gjar det |ettere & samarbeide om meater
og kursopplegg som kan vege til nytte i ulike roller. Der det foregar et dikt
naat samarbeid, deltar ogsa personell mer aktivt i ainformere pararende om
demensforeningene, og det synes lettere for foreningen atilby stette og delta
I aktiviteter f.eks. ved institugonene. Demensforeningene blir dermed talerar
for parerende og bidrar til & spre informasjon. Samtidig kan de fungere bade
som stettespillere og «vaktbikkjer» overfor det offentlige hjelpeapparat.
Betydningen av kontakt med og stette til parerende ved utrednings- og
behandlingsenheter blir sterkt understreket.

Organisasionsmessig pekes det derfor pa at demensforeningene sam-
arbeider med kommunen, hjelpeapparatet, andre organisagoner, eldresentre
og frivillighetssentraler. «En behaver ikke gjere dt selv eler dene» Pa
mindre steder kan det vaae ekstra behov for at ulike interessegrupper forener
kreftene — og kanskje ogsa er dpne for andre temaer som kan virke samlende.
Her vil lokalsamfunnets og foreningens starrel se veae avgjarende.

Forskningsmessig er det store utfordringer med tanke pa kommunika-
son og samspill i forhold til personer med demens. Dette gjelder ogsa i
forhold til parerende n&r det gjelder deres utfordringer ved drastiske
endringer i samspillet. For ulike grupper av hjelpere trengs ytterligere utvik-
ling av kunnskap og hjelpemidier for a forsta og stette den enkelte demens-
rammede og deres pargrende og styrke det faglige samarbeidet rundt dem.
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5 Kommunikasjon ved demens —
oppsummering og diskusjon

Kontakt og kommunikagon er avgjerende i al menneskelig samhandling.
Kommunikasjon ved demens innebager spesielle utfordringer bade for
demensrammede, deres pararende og hjelpere.

| progektet «Kommunikason ved demens» har maet vaat a samle
kunnskap om ulike metodiske tilnsaminger som benyttes og diskutere
erfaringer som er hastet pa ulike arenaer her i landet; gjennom det offentlige
hjelpeapparat og praktiske opplegg for hjelp og stette i frivillig regi. Pro-
sektet ble planlagt ut fra et gnske om & bidra til utvikling nér det gjelder
kommunikasion og tiltak ved kommunikasonsproblemer ved demens. Et
sentralt tema er & sammenholde informasjon bade fra det offentlige hjelpe-
apparat og frivillig arbeid pa omrédet.

Progektet er finansiert gjennom Nasjonalforeningen for folkehel sen.

Undersgkelsen bygger pa den ene siden pa kontakt med og svar pa
sparreskjemaer fra vel 20 alderspsykiatriske og geriatriske avdelinger/team/
poliklinikker. Innen frivillig arbeid ble det sendt et sparreskjema til Nago-
nalforeningens demenskontakter i alle fylkene. Dessuten ble tre av Nagonal-
foreningens egne medarbeidere og ti ledere av demensforeninger intervjuet.
Det er ogsa innhentet opplysninger giennom en av pargrendeskolene i
landet.

Denne undersgkelsen kan bare glette pa deren inn til dette spennende
interakgonsfeltet der noen kommer med sine hukommel sesproblemer og sin
funkgonssvikt, tildlart eller direkte, andre kommer som familiemedlemmer
og pargrende og atter andre som fagfolk og frivillige. | rapporten har utford-
ringen vaat a fange opp og videreformidle informantenes erfaringer fradisse
ulike stastedene pa mater som forhapentligvis kan ha gyldighet og betydning
for andre. Det gjelder bade a rette blikket mot demensrammede og deres
familie og mot utvikling av arbeidsméter og samarbeidsformer innad i
hjel peapparatet og mellom fagfolk og frivillige.

| denne sammenhengen deltar ikke demensrammede som informanter
om sin egen situasion. Pargrende er representert giennom demensforenin-
gene. Hovedfokus er hvordan informanter fra det offentlige og frivillige
hjelpeapparat  vurderer kommunikagon og kommunikasonsutfordringer.
Nar hjelperne far ordet pa denne méten, bekrefter de at «kommunikasjon ved
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demens» er et komplisert tema. PA metodesiden innebagrer dette at samspill
vanskelig lar seg beskrive enkelt gjennom kategorier i et sparreskjema. |
denne undersgkelsen var det ikke tidsmessig og praktisk mulig & basere
datainnsamling pa observasion av samspill. Det som formidles er derfor
informantenes syn pa kommunikasjon ut fra henholdsvis demensrammedes,
pararendes og hjelperes perspektiv.

Bade i det offentlige hjelpeapparat og i frivillig arbeid er det stor enig-
het om at kommunikason er et sentralt tema ved demens. | hjelpeapparatet
er informantene opptatt avkommunikasjon pa ulike méter bade direkte i
forhold til den demensrammede, gjennom utredning og behandling, i forhold
til parerende og i behandlingsmeter med personell eksternt og internt.
Kommunikason som tema blir ofte nevnt i forbindelse med Nasonalfore-
ningens informasjonsarbeid, som tema pa meter i demensforeninger, ved
lokale og sentrale samlinger og i samtalegrupper. Ved pargrendeskolen har
temaet hay prioritet.

Fra hjelpeapparatets side legges det gjennomgaende mest vekt pa
perspektivet til den demensrammede, men forholdet til pararende og perso-
nalet, gjennom samtaler, faglige diskusioner, opplaging og veiledning star
ogsa sentralt de fleste steder. Samtidig formidles inntrykket av at mer kan
giares. Med unntak av noen som arbeider direkte med frivillige hjelpere, er
frivilliges perspektiv mindre i fokus i det offentlige hjelpeapparat. | det
frivillige arbeidet i regi av Nagonalforeningen Demensforbundet legges det
mest vekt pa kontakt med pararende, men med noe ulik innbyrdes profi-
lering i ulike distrikter og demensforeninger. Mange ledere av demensfore-
ninger understreker betydningen av samarbeid med helsepersonell. Det
gjelder bade med tanke pa a gjere foreningen kjent blant aktuelle brukere/
parerende, faglig samarbeid om kurs, temakvelder etc. og fordi forholdet til
personell star sentralt for pararende.

Et felles synspunkt er at det dreier seg om a ta utgangspunkt i hvordan
verden ser ut fra den demensrammedes side. Svarene viser til mangfold og
variagonen i de problemer som eksisterer, der det er alt avgjerende & for-
holde seg til den enkeltes opplevelse og situagon til enhver tid. Problemene
bade den enkelte og andre personer opplever i samspillet, er helt avhengig
av hvordan kommunikasonssvikten rammer. Ulike former for demens gir
ulike utdag, men en ma vaxe oppmerksom pa den demensrammedes
problemer bade med a uttrykke seg og med a forsta andre. Demensutvikling
er en ensom prosess (Kriiger 2003). Problemene med a kunne formidle seg
og a klare & holde traden, tiltar gjennom demensutviklingen. Andre ma ta
mer initiativ til samtale. Det store ansvar som pahviler andre som
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kommunikasionspartnere blir understreket. Ansvaret gjelder ogsd med
hensyn til & tolke atferd som kommunikasion, arbeide for a bygge bro
verbalt og non-verbalt og minske risko for ydmykelse og overveldelse.
Dette er ogsa sentrale momenter i faglitteraturen pa omrédet (Wogn-
Henriksen 1997, Normann1999).

Demensrammedes perspektiv

| tillegg til direkte sprékproblemer med ordvalg, feilbenevning og mang-
lende begrepsforstael se, nevnes kommunikasjonsproblemer for demensram-
mede i forbindelse med a uttrykke folel sesmessige reaksjoner, konfrontasjon
mellom ulike virkelighetsoppfatninger, siret selvfglelse, problemer med
avtaler, utfordringer ved familieendringer og ved pleie og behandling som
overskrider intime grenser.

Bedring av forutsetningene for samspill skjer i stor grad ut fra tilrette-
legging av miljget og tilneaminger fra personene rundt den demensrammede.

Svar pa de spersmal hjelpeapparatet fikk om kommunikasjon ved kart-
legging av demens viser betydningen av a koordinere informasjon fra ulike
tilgjengelige kilder og foreta en bredspekiret kartlegging av den demens-
rammedes funksionsniva — ogsa med henblikk pa kommunikasjon. Under-
sokelsen tyder pa store variasjoner nar det gjelder hvor systematisk under-
sekelser gjennomfares per | dag. De kartleggingsmetodene som benyttes ved
demensutredning er ogsa i varierende grad direkte innrettet mot a forsta
kommunikasjon/kommunikasjonsproblemer. Oppfalging over tid og kom-
munikagon mellom de involverte blir sentralt i selve kartleggingen og i
forhold til parerende, behandlingsapparat og tiltak. Det blir viktig a nyttig-
gjere seg ulike faggruppers kompetanse og evt. henvise til andre for & fa
foretatt spesialundersgkel ser.

Nar det gjelder svar pa sparsma om metoder og arbeidsméter i forhold
til behandling og tilbud til personer med demens, avhenger dette naturlig
nok av enhetenes profil og masetting. En kan skille mellom viderehenvis-
ninger, anbefalinger til andre deler av hjelpeapparatet og konkrete tilbud
som gis pa stedet. Betydningen av individuell tilneaming blir sterkt under-
streket. Utfordringen for enhetene blir & kunne ha et repertoar av virkemidler
som kan anvendes ut fra den enkeltes forutsetninger. Det er en utfordring &
ha realistiske mal og foreta nadvendig endring av mal og metoder underveis
i demensforlgpet — uten & resignere pa prinsippet om a forsgke & na fram
giennom individualiserte tilneaminger. Trygghet og funksgonsstettende
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kommunikasjon er sentrale stikkord. For a fa til dette, blir samarbeid med
pararende og mellom ulike personalgrupper av starste betydning.

Et r&d med tanke pa a hjelpe personer med demens til bedre kom-
munikasjon tidlig i demensutviklingen, er & vise seg som en «interessert,
talmodig og trygghetsskapende samtal epartner». Kunnskap kan dempe skam
bade for den demensrammede og familien.

Demensforeningene vektlegger betydningen av tidlig diagnose og opp-
falging. Det er positive erfaringer med samtalegruppe for personer med
demens. Gjennom demensforlgpet forblir kjennskap og lydharhet et funda-
ment for & legge betingelsene til rette for at den enkelte ska kunne oppleve
sterst mulig forstaelse, bekreftelse og mestring. Styrking av hjelpernes
kommunikasjonsferdigheter er en méate a bidra til ivaretakelse av demens-
rammedes integritet (jf. Small 2003). Etter hvert blir visuelle hjelpemidier og
nonverbal kommunikason gjennom beraring, stemmebruk, gyenkontakt og
kroppsholdning desto viktigere for a opprettholde kontakt. Dette er
momenter som bl.a. blir understreket innen validering (Feil 1982) og Marte
Meo (Lunde & Hyldmo 2001). Musikk kan ogsa vaae et hjelpemiddel til
velvaae og kontakt (GERIA 2005).

Parerendes perspektiv

Pa spersmd om hva som ut fra informantenes erfaring skaper saalig pro-
blemer i kommunikasjon for pargrende tidlig i demensutviklingen, nevnes
manglende kunnskap om hva demens innebagrer og usikkerhet pa a ta dette
opp bade i forholdet og overfor hjelpeapparatet. Det blir lett gnisninger og
brudd pa gjensidighet med store omstillinger for parerende. Gjennom
demensutviklingen vektlegges dlitage, sorg, ensomhet og rolleforandringer.
Erfaringene fra undersgkelsen bekrefter betydningen av ogsa & kunne ta
pararendes perspektiv. Pargrende er en sammensatt gruppe, aldersmessig og
ut fra forholdets karakter. Ikke alle er rede til a ga inn i en «ansvarlig
pararende- rolle». Ved demens hos yngre personer kan dette vaare ekstra teft
(jf. Borg 2000, Lauritsen 2001, Haugen 2002). For pargrende kan det bli et
misforhold mellom hva de synes de «bgar» av hensyn til den demensrammede
og hva de sdlv kan klare. De trenger forstéelse for sin sarbarhet og sine
falelsesmessige reakg oner.

Dette inntrykket styrkes ved at de fleste som henvender seg til demens-
foreningene og Demendlinjen er pargrende. De er ofte opptatt av kom-
munikagonsvansker og hva de skal s og gjere i ulike situagoner. Det er
vanskelig a takle beskyldninger og sinne og forholde seg til dérlig
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samvittighet og avmakt. Samtidig er tilbaketrekning, mangel pa reaksjoner
og ubalansen i forholdet sentrale temaer med tanke pa kommunikasjon.
Dette gjenspeiler seg ogsa i samtalegrupper og ved Pararendeskolen. Sam-
tidig understrekes den store variason ogsa i pargrendes erfaringer.
Utfordringer i kommunikasjon ma forstaes ut fra deres rolle i forhold til den
demensrammede. Dette ma tas i betraktning ved rad til pararende. De ber
soke — og fa— informagjon, veiledning, stette og avlastning ut fra sitt stasted.
Gjennom demensforlgpet blir det viktig & stette parerende i a ta seg tid,
sparre seg om hva som kan fungere konstruktivt i de enkelte samspill, prave
a unnga unadvendig korrigering, se betydningen av nonverbale signaler og
lete etter de gode @yeblikk. Samtidig advares det mot a forvente at en selv
skal vaare et supermenneske. Paragrende kan bli for ditnetil & veae vaken for
kommunikasjon. De er ikke — og skal ikke forventes a vaae profesonelle.

Forstael se, kunnskap og sensitivitet ogsa for parerendes perspektiv, blir
et viktig grunnlag for & kunne mate pargrende i deres utfordringer som
hjelpere og som kommunikasjonspartnere i demensutviklingen (se Hanning
2001, Ulstein 2002, Ingebretsen og Solem 2002, Hennum 2003). | denne
sammenheng er filmer og litteratur om péregrendes egne erfaringer nyttige (se
kapittel 6).

Hjelperes perspektiv

De fleste informanter i hjelpeapparatet forteller at de far innblikk i de
kommunikasjonsproblemer ulike typer av personell/hjelpere har i arbeidet
med personer med demens. Dette gjaldt saalig ved de enhetene de selv var
knyttet til og i institugoner de hadde kontakt med. Det var noe mindre
kjennskap til hva personell i hjemmetjenesten strever med.

Fra hjelpeapparatets side er det minst kontakt med frivillige hjelpere,
men disse nevnes i forbindelse med demensforeninger, besgkstjeneste,
hjelpeverge- og stettekontaktvirksomhet. | demensforeningene er det bade
parerende og personell. Ledere av demensforeninger understreker betyd-
ningen av at parerende og ansatte samarbeider innad i styrene i demensfore-
ningene. Det fremgadr av svarene at demensforeningene har en todelt rolle
nar det gjelder bade & arbeide praktisk, f.eks. gjennom & arrangere kurs og
meter, og drive helsepolitisk arbeid, f.eks. giennom samarbeid med offent-
lige tiltak, kommunal e organer, presse og andre foreninger/organisasoner.

Tidlig i demensutviklingen vektlegges fra hjelpeapparatets side at
personell/hjelpere kan fa problemer i kommunikasion med personer med
demens pa grunn av manglende kunnskaper, tidsknapphet og usikkerhet.
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Nar dette sees sammen med at mange pasienter praver a dekke over proble-
mene, kan det vanskeliggjere prosessen med a danne seg et klart bilde av
den enkeltes funkgonsnivd. Gjennom demensutviklingen vil personell
kunne oppleve noen av de samme utfordringene som paregrende med hensyn
til aforsta og mate den demensrammede pa en adekvat méte.

Personell kan ha problemer med & tilpasse sine kommunikasjons-
tilnarminger til den enkelte og & kunne veksle mellom metoder. Det er en
fare for at samtale og samvag som dpner for kommunikasjon kan bli under-
prioritert.

Et sitat fra en av informantene viser til at kommunikas onsproblemer
for personell/hjelpere i forhold til personer med demens dreier seg om: «For
lite tid (hos nesten alle) — For lite kunnskap (hos en del), For lite samarbeid
med pargrende.» Ogsa blant frivillige understrekes det at det ofte er mangel-
fulle forutsetninger for kommunikasjon fra personalets side: «Det er for mye
ufaglaate og for mye gjennomtrekk.» Det blir viktig & ta behovet for opp-
laging og veiledning pa alvor. Det er verdt & minne om betydningen av &
ivareta kontakt ogsa med primagrhel setjenesten.

Et sentralt punkt som blir understreket er stimulans til egenaktivitet og
|gpende reflekson om bade gode og vanskelige samspillssituasjioner; ikke
minst gjennom bevisstgjering av personalets egen rolle og veareméte. Det er
bl.a. hastet positive erfaringer ved bruk av Marte Meo-metoden, der veiled-
ning skjer i grupper med utgangspunkt i personalets beskrivelse og film-
opptak av ulike kommunikasjonssituasoner med pasienter.

Ogsa for frivillige hjelpere er det viktig & understreke betydningen av
undervisning og velledning, samt faglig samarbeid med personell. Ikke
minst gjielder dette i forholdet til pararende, dik at man ikke signaliserer
forventninger om at de skal fungere som profegonelle omsorgsgivere i
forhold til familiemedlemmer. Det kan fare til @kt skyld og utilstrekke-
lighetsfalel se.

| demensforeningene er det ulik grad av og ulike former for aktivitet i
forhold til personell, men de fleste viser til at personell orienteres om og
inviteres til temakvelder og meter i foreningen. Noen av foreningens ledere
bidrar selv aktivt med foredrag og undervisning.

| tillegg til & seke kunnskap og veiledning er et godt rad som gis til
personell/hjelpere med tanke pa kommunikasjon med personer med demens:
«Snakk med de demensrammede og snakk med péregrende».

Nar det gjelder & se kommunikasjonsproblemer fra personells perspek-
tiv, understreker mange bade fra det offentlige og frivillige hjelpeapparat at
personalet ofte gjar sitt beste, men at det kan skorte bade patid, kunnskap og
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ressurser. Sammen med respekt for den innsats som ytes, er det viktig &
ivareta hgye faglige standarder nar det gjelder muligheter til a forsta og na
fram til demensrammede. Det blir pdpekt at man ved enheter for kartlegging
og behandling har en viktig funkgon som rollemodell i forhold til annet
personell.

Erfaringene fra denne undersgkelsen gir ytterligere grunnlag for a
arbeide for & styrke personaet i bestrebelsene pa a tilrettelegge for best
mulig kommunikasgon i forhold til demensrammede gjennom opplaaing og
veiledning (Rokstad et al. 1996, Hyldmo et al. 2004, Kjeldsberg et al. 2004).

Kommunikasjon mellom personell og parerende

Nar det gjelder kommunikasjon mellom personalet og pararende, synes dette
a vage et omrade der det er grunnlag for & vurdere praksis ved flere utred-
nings- og behandlingsenheter. De som nevner konkrete tiltak pa dette om-
radet viser til undervisning om temaet og formelle og uformelle mater
mellom parerende og personell. Et grunnlag for samarbeid kan vaae intern
undervisning der pargrendes situasjon, deres belastninger og behov tas opp
som eget tema. Det er gode erfaringer med & organisere samarbeidsmeter og
systematisere samarbeidet mellom hjelpeapparatet og de pargrende enten
den demensrammede bor hjemme eler i annen boform.

Néar det gielder informasion fra parerende vektlegger ofte pargrende
som informasjonskilde om den demensrammede med tanke pa utredning,
behandling og omsorg. Informasjon om pargrendes egen situasion blir ikke
sa klart poengtert, men inngar direkte eller indirekte ved formelle og
uformelle mater med parerende. Ved informagion til parerende understrekes
betydningen av a tilrettelegge informasion for den enkelte blant annet
giennom a vaae tydelig, bruke forstaelige uttrykk og evt. gjenta informasjon
ved behov. Informasion til pargrende dreier seg i stor grad om informasjon
om den demensrammede og ikke sa mye om tilbud til parerende. Noen har
imidlertid parerendegrupper. Andre har faste parerendesamtaler, felles-
samtaler med lege/psykolog, demensrammet og parerende og samarbeids-
meter der pararende blir invitert sammen med behandler, primeakontakt,
hjemmetjenesten, ergoterapeut og andre aktuelle. Svarene tyder pa lokale
variagoner og at det ikke altid er systematikk i parerendekontakten. Faste
samarbeidsmeter, f.eks. i forbindelse med en utredning, vil gi pargrende
mulighet til &fa informasion og komme med sine perspektiver pa planer og
opplegg. Bruk av individuelle planer vil forutsette regelmessige meter. Det
blir pdpekt som en fordel for pasient/parerende & fa én koordinator a
forholde seg til.
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Frivillige hjelpere far ofte erfare/hare om kommunikasjon/kommunika-
sionsproblemer mellom personell/hjelpere og pargrende. Bade i demens-
foreninger og ved Demendlinjen snakker pararende ofte om sitt forhold til
personalet. De kan streve med at det er mangel pa informasjon, at det er
mange aforholde seg til i personalgruppen og at ikke alle opptrer like profe-
sonelt. Pargrende kan vaare redde for a klage.

Samlet sett viser erfaringene fra denne undersgkelsen til betydningen
av a sette samtaler mellom parerende og personell i system og skape dpne og
direkte kommunikasjondlinjer (jf. Pargrendeprosiekt GERIA, 2005b). | dette
arbeidet blir informasjon om tilbud til parerende badeii frivillig og offentlig
regi, sentrat (jf. Bjerge 2004, //www.nordemens.no/, //www.nasonalfore-
ningen.no/).

Tilbud til par og familier med demens ber vaae pa ulike nivaer, fra
informagjon og praktisk tilretteleggel se, stette og falel sesmessig bearbeiding
individuelt eller i grupper til mer omfattende hjelp, personlig eller familie-
dynamisk (Shields et a. 1995, Qualls & Zarit 2000, Meuser & Marwit 2001,
Ingebretsen 2003).

Utfordringer

Nar det gjelder a legge til rette for best mulig kommunikasjon ved demens,
ligger utfordringene pa mange nivaer. | forhold til demensrammede dreier
det seg mye om & vaae lydher og formidle seg ut fra forutsetningene til per-
sonen med demens. En kan nyttiggjere seg et bredt spekter av ulike metoder
og tilneaminger i direkte kommunikason med demensrammede. Eksempler
som nevnes er: redlitetsorientering, validering, reminisens, stettesamtaler,
sansestimulering m.m.. Psykoterapi og samtale- og skrivegrupper kan vaae
aktuelt, avhengig av demenstype og grad.

| hjelpeapparatet ma pararende anerkjennes som de viktige samarbeids-
partnerne de er i forhold til den demensrammede, samtidig med at deres
egne behov blir ivaretatt.

Blant hjelpere blir kunnskapsformidling, bevisstgjering, reflekgon og
giensidig formidling mellom ulike deler av hjel peapparatet, sentrale momen-
ter for & opprettholde interesse og faglige standarder i arbeidet. Kommunika-
son ma anerkjennes som en bagebjelke i demensfaget. Kommunikasjons-
kompetanse krever en fagutvikling over tid. Det blir viktig at en slik kompe-
tanseoppbygging blir anerkjent som ledd i fagutvikling for staben/enheten
heller enn som utelukkende et interessefelt for noen ansatte.
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Blant frivillige vektleggesi stor grad de utfordringer som fortsatt finnes
nar det gjelder opplysning, kunnskap og dpenhet om demens. Ved dpenhet
om diagnose og kommunikasjonsproblemer blir det lettere bade for den
demensrammede og pargrende & opprettholde kontakt og sgke hjelp. Sam-
tidig understreker frivillige ogsd hvor viktig det er med nok personell,
opplaging og lgpende kontakt mellom personell og pararende. Det er i seg
selv en utfordring & samkjere tilbud fra offentlig og frivillig sektor, ha
giensidig informasjon og samarbeid.

En informant pdpeker at det er i ferd med a skje et generagonsskifte i
forhold til apenhet ved at parerende i dag er mer direkte og fordrer direkte
kommunikasjon om demens. | demensforeninger kan slike pararende skape
et klimader andre pararende ogsa ter ta opp problemer.

Som virkemidler for & understette kommunikasjon med paregrende bade
i hjemmetjenesten og ved ingtitusjoner, understrekes det fra pararendeskolen
betydningen av at pargrende far lett tilgjengelig skriftlig informasjon, tilbud
om kurs og undervisning, at det er faste samtaler ved kontaktetablering/inn-
komst, oppfelgingssamtaler og veiledning underveis, samt felles pargrende-
mgter og soside tiltak.

Her vil praksis variere. Helsepersonell viser pa sin side til ideer il
samarbeid med paragrende som deikke alltid har gétt videre pa

Nar det gjelder sparsmalet om metoder og tiltak det er viktig & satse pa
I fremtiden, er undervisningsopplegg og kompetanseoppbygging sentrale
stikkord. Dette kan evt. kombineres med forskning og systematisk utpreving
og dokumentering av erfaringer. Den enkelte vil ha ulike problemer med
kommunikasjon. Det kreves bade en generell basiskunnskap og erfarings-
basert kunnskap om den enkelte. Det understrekes at denne kunnskapen ma
dokumenteres og videreformidles til andre personer som arbeider med ved-
kommende. | kommunikagon er «lyttingens gramatikk» avgjerende (se
Cedersund & Nilholm 2000).

Bade for forskning og praksis er det store utfordringer ogsa i tiden
fremover né&r det gjelder det direkte samspillet med demensrammede, i
forhold til pararende, i samarbeidet mellom ulike instanser i det offentlige
hjelpeapparatet og i forholdet mellom offentlige og frivillige tiltak. Kom-
munikasjon ved demens er en arenafor samarbeid paflere nivaer.
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6 Les gjerne mer — litteraturtips

Litteratur det vises til i rapportteksten er & finne i litteraturlisten bak i
rapporten. | tillegg ble informantene bedt om avisetil relevant litteratur som
bakgrunn for den forstaelse og tilnaaming de benytter i forhold til personer
med demens, pargrende og overfor personell/hjelpere.

Nedenfor blir denne litteraturen oppgitt ved henvisning til forfatter. Der
referanse ikke er oppgitt eller har latt seg oppspore, vises det til temaomréde.
For fullstendige referanser vises til litteraturlisten. Det er verdt a merke seg
a litteraturen som oppgis er den som er nevnt direkte av informantene.
Denne kan ikke betraktes som noen fullstendig liste over anbefalt litteratur,
men den gir eksempler pa hva som benyttes. Sist i kapitlet gis det en kort
beskrivelse av et utvalg av den anbefalte litteraturen.

Litteratur om demens

| hjelpeapparatet viser noentil litteratur fra‘flere kilder’ eller de oppgir at de
benytter et vidt spekter av teori uten a gi konkrete referanser. Som nyttig
teoretisk bakgrunndlitteratur vises til intersubjektivitets teori (se Daniel
Stern, 2004) og affektbevissthetsteori (se Silvan Tomkins 1992). Av inspira-
gonskilder nevnes elers arbeider av Kari Martinsen (2003) og Astrid
Norberg (se Norberg et al. 1994).

Bade kurs (grunnkurs og fordypningskurs) og litteratur gjennom Naso-
nalt kompetansesenter for aldersdemens blir fremhevet. Dette gjelder ogsa
kartleggingsmetoder. (Se nettside: //www.nordemens.no/). Fra et medisinsk
perspektiv blir Knut Engedals arbeider og hans bok Urunde hjul (2000) nevnt
spesielt. Som eksempler pa psykologiske perspektiver pa adersdemens
inngar: Kitwood (1997), Feil (1982), Solem (1994), Swane (1996, 1998) og
Cars & Zander (2002). Mange nevnte Wogn-Henriksens (1997) bok Sden
blir det vel verre...

Nar det gjelder mer generell bakgrunn for kommunikasion med eldre,
nevnes Ken Heaps bok (1994). Av litteratur spesifikt orientert mot kommu-
nikason ved demens, inngadr: Solheim, K. (1996) Demensguide, Sejerge-
Satowski, K. (2002) Demens kommunikagon og samarbejde og Wagner, P.,
Baadsgaard, M. & Steinson, B. (2001) Litt mer tid.

Av litteratur med vekt pa a redusere problematferd ved a gke kunnskap
og kompetanse hos pargrende og pleiepersonell, nevnes: Rokstad, A.M.M.
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et al. L. (1996) Aldersdemens. Kommunikasjon pa kollisjonskurs. Nar atferd
blir vanskelig.

Med tanke pa a gke personalets kunnskap, ferdigheter og forstaelse av
demensrammedes behov, vises det til Marte Meo metoden med faglgende
referanser: Bakke, L. (1998), Hafstad, R. & @vreide, H. (1996), Hafstad, R.
(2001), Liden, A. (1996), Lunde, L-H., Hyldmo, I. (2001), Lunde, L-H.,
Hyldmo, |. (2002), Hedenbro, M., Wirtberg, 1. (2002) og Hyldmo, I.,
Hafstad, R. & Nordhus, I.H. (2004).

Ogsa frivillige viser til deler av faglitteraturen som er nevnt. | tillegg
nevnes ofte publikagoner fra Nagonalforeningen: Handbok for parerende
som kom i ny utgave i 2004, tidsskriftet Demensnytt og brogyrer (se
www.nasgonalforeningen.no). Litteratur der parerende selv beskriver sine
erfaringer giennom en demensutvikling blir ogsa nevnt her, men beskrives
samlet under punktet om paragrende.

| tillegg visestil avisinnlegg og foredrag sominspiragon i arbeidet.

Litteratur om og for pdrorende

Her nevner bade informanter fra det offentlige hjelpeapparat og frivillig sek-
tor boker skrevet av pararende og publikasoner fra Nasjonalt kompetanse-
senter for aldersdemens og Nagonalforeningen for folkehelsen. Heftene Om
demens (Brakhus 2003) fra Nagjonalt kompetansesenter for adersdemens
og Demens — en handbok for pararende (Nasjonal foreningen 2004), nevnes
Spesidlt.

Nar det gjelder teoretisk tilneaming nevnes fra hjelpeapparatets side
systemteoretisk tenkning/generell systemisk familielitteratur. Av konkrete
henvisninger er: Erfaringer formidlet av Ingun Ulstein (se Ulstein 2003) og
artikler og rapporten Aldersdemens i parforhold av Ingebretsen og Solem
(2002) (sereferansdliste).

Mai Fants (1988) bok: A bli Mamma til sin mamma er negmest en
klassiker og blir nevnt som et eksempel pa voksne barns reaksjoner pa
demens hos foreldre. Uten at det blir fremhevet av informantene, er dette et
spesielt viktig tema nd&r det gjelder yngre personer som utvikler demens
mens barna er i tendrene (se Per Kristian Haugens informasjonshefte (2002)
og pagaende arbeider (www.nordemens.no)). Se ogsa artikler i Nasjonalfore-
ningens tidsskrift om demens (www.nas onalforeningen.no).

Av konkrete litteraturtips ellers nevnes erfaringer fra samtalegrupper:
R. Ingebretsen: (1989) Dine mine og vare erfaringer, Aa-M. Nygard (1991)
Det er ingen andre som forstar.
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Informanter fra frivillig sektor nevner spesielt bakene til Ingrid Alver
(2002) og Marit Nordby (1997, 1998) som gode beretninger for pargrende a
kjenne seg igjen i. Mange har hatt nytte av filmer som: | gode og onde
dager, Pa vei bort og §ghestens hemmelige liv. Dessuten brukes i stor grad
Nasjonalforeningens materiell og begker. Det ble poengtert at det er viktig a
ha materiell lett tilgjengelig i demensforeningene.

Litteratur for personell/hjelpere

Nar det gjelder tilneaming, opplaging og veiledning i forhold til personell/
hjelpere, er det faare konkrete litteraturtips, men det vises til mye av den
generelle litteraturen som er nevnt over. Dette gjelder bl.a. litteraturen om
Marte Meo.

Til undervisning om demens nevnes spesielt litteratur fra Knut Engedal
og andre fagartikler og progektrapporter fra Nagonalt Kompetansesenter for
aldersdemens. Dessuten anbefales Wogn-Henriksen (1997), Rokstad, A.M.M.
et a. L. (1996), Solheim (1996), Heap (1994) og Kitwood (1997). Flere
nevner betydningen av & anbefale litteratur som tidsskriftet Demens, faghaker
og artikler til personell. Dette er et nyttig supplement til undervisning.

Temaomrader det vises til for undervisning til personell og arbeids-
méter gjelder: Teorier om kommunikasjon, miljgbehandling, hjelp ved orien-
teringsproblemer, validering, vanskelig atferd, familieteori/metode, affekt-
bevissthetsteori.

Nar det gjelder tilneaming, opplaging og veiledning i forhold til fri-
villige hjelpere blir det mest lagt vekt pa filmer, tidsskrifter og opplysnings-
materiell. Demensforeninger har litteratur og materiell tilgjengelig for ut-
deling og utlan. Kunnskap gir styrke (Nasonalforeningen for folkehelsen
2002) er en idebok for bade offentlige instanser og organisasioner som
ansker a utvikle opplagingstiltak for pararendetil personer for demens.

Eksempler pd litteratur det vises til

Nedenfor gis en kort beskrivelse av deler av den litteraturen informantene
anbefaler:

Cars, J. & Zander, B. (2002): Samvaa med demente. Bergen, Fagbok-
forlaget. Denne boka er skrevet for bade familie og profesonelle hjelpere og
gir rad for samvaa med personer med demens. Det personlige meatet blir
vektlagt og stettende adferd ved ulike former for jeg-funkgoner som selv-
falelse, tankeprosesser og virkelighetsforstael se blir diskutert.
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Rokstad, A.M.M., Horn, B.L., Skarstein, S. & Stendal, L. (1996):
Aldersdemens. Kommunikagion pa kollisonskurs. Nar atferd blir vanskelig
a mestre. Granli: INFO-bankens temabgker. Boka beskriver prosjekterfarin-
ger med fokus pa vanskelige situasioner i behandlings- og omsorgssitua-
goner i forhold til personer med demens. | et kapittel om Demens og
konsekvenser for atferd er kommunikagonsvansker og faktorer som vanske-
liggjar kommunikasion vektlagt. Trening i observason og tolkning av atferd
0g egne blir understreket og eksemplifisert som et avgjerende grunnlag for
samspill. Boka viser til vurdering av sprakfunksjon og evne til kommunika-
gon og formidling med oversikt over skjemaer som benyttes.

Sgjerge-Szatkowski, K. (2002): Demens. Kommunikation og sam+
arbejde. Arhus: Forlaget Klim. Kommunikasjon vektlegges ut fra béde
kroppssprak og mimikk, ssemmefaring og sprak. Det beskrives en rekke red-
skaper i kommunikasjon. N&r det gjelder validering, vises det til ulike kjen-
netegn og ulike tilneamingsméter avhengig av stadium i demensutviklingen.
Det legges vekt patrening i observasion og kommunikasjon.

Solheim, K. (1996). Demensguide. Holdninger og handlinger i
demensomsorgen. Oslo: Tano Aschehoug. Boka har blitt og blir mye benyt-
tet. Den har et eget kapittel om kommunikason og viser til 40 punkter for
holdninger og handlinger i samspill med personer med demens.

Wagner, P., Baadsgaard, M. & Steinson, B. (2001). Litt mer tid. En
praktisk psykologibok om positivt samvaa med eldre. Bergen: EIBA PRESS.
Boka bygger pa atferdsanalyser og sammenhengen mellom stimulus, atferd
og konsekvens. Det gis mange eksempler som viser betydningen av klare
signaler i kommunikasion. | samspill med mennesker med demens har en
mye nytte av a forsta laat hjelpelashet. Boka viser til kjareregler for mal-
rettet samarbeid og konkretisering av dagsplaner. Egne kapitler er viet opp-
merksomhet, observasion, problematferd og negativt samkvem.

Wogn-Henriksen, K. (1997): «Sden blir det vel verre...?» Nagbilder av
mennesker med aldersdemens. Sem. Nagonalt kompetansesenter for alders-
demens. Info-banken. | boka vises til at «Veien til forstdelse gar via kom-
munikasjon.

Bade mottaker- og senderfunksjoner blir pavirket av demensprosessen.
Wogn-Henriksen diskuterer spréklige og kognitive endringer ved demens.
Hun understreker likevel at mange personer med demens opprettholder en
overordnet vilje til mening og kapasitet for mening. «Kommunikason er
mer enn sprak.»

Forfatteren papeker hvor lett det kan bli markering av ulikhet og makt-
forskjeller i kommunikason med demensrammede. Det blir behov for a
til passe seg og vektlegge tale som uttrykk for felel ser, ensker og oppfatninger.
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Kommentar

Som nevnt innledningsvisi kapitlet er det her tatt utgangspunkt i litteratur som
er anbefalt av informantene som «brukdlitteratur» i forhold til kommunikagon
ved demens. Listen kan ikke betraktes som noen fullstendig og oppdatert liste
over anbefalesesverdig litteratur pd omrédet. Den gir heller ikke uten videre
et fullstendig bilde av den faglitteraturen som er i aktiv bruk og preger
samhandlingssituagoner i det offentlige hjelpeapparat og i frivillig sektor. Det
er store forskjeller mellom ulike informanter nér det gjelder hvor detaljert de
har beskrevet den litteratur de benytter pa omrédet. Det er noen gjengangere
av godt innarbeidede faglige bidrag som nevnes ofte. De er blitt en del av
«kulturarven» pa omradet. Det vises mest til norsk litteratur. Dette viser betyd-
ningen av a gjourfgre og oppgradere den norske faglitteraturen og se den i
sammenheng med ny internasional forskning og praksis pa feltet. For perso-
nell innen alderspsykiatriske og geriatriske avdelinger/team/poliklinikker er
Nagonalt kompetansesenter for aldersdemens en sentral informasonskilde,
der nyheter formidies og med nyttige lenker til andre aktuelle instanser
(www.nordemens.no). Publikagoner fra og nettsiden til dette kompetanse-
senteret er av nytte ogsa for frivillig sektor. | tillegg vises det ofte til Nago-
nalforeningens publikagoner og nettside (www.nagonaforeningen.no) der
det bl.a er aktuel informagon. Prinspprogranmet for Demensforbundet |
Nasjonaforeningen for folkehelsen er verdt & merke seg, og det er lenker bl.a
til nordiske kunnskapsbaser og den europeiske organisagonen Alzheimer
Europe (AE) (www.alzheimer-europe.org). | tillegg er det relevant a vise til
Norsk geriatrisk forening (www.legeforeningen.no), Nagonat formidlings-
senter | geriatri (www.uib.no/isf/nfg/index.htm), Ressurssenter for aders-
demeng/aderspsykiatri (GERIA) (www.geriano), NOVA (www.nova.no) og
internagona faglitteratur giennom bgker og tidsskrifter og nettsteder som
Alzheimer's Disease International (www.a z.co.uk) og Alzheimer foreningen i
Danmark (www.a zheimer.dk).
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Summary

In the project '‘Communication in case of dementia the aim was to collect
knowledge on different approaches and discuss experiences from the formal
service system (geronto-psychiatric and geriatric units, teams and poli-
clinics) and different levels of voluntary work within the Norwegian Health
Association.

The Norwegian Health Association have financed the project.

The perspective of the person with dementia is highlighted, especially
in the formal service system. The perspective of the family caregiver is
predominant in the voluntary sector, but the basis for every helper isto take
the perspective of the person with dementia. Knowledge and empathy for
family caregivers perspective is important as well. Family members cannot
be expected to be professional helpers. Collaboration between family and
staff and between the formal service system and voluntary services is
highlighted. Both family and staff experience challenges in adapting their
approaches to the person with dementia and to be flexible in ways of com-
munication. For staff; teaching, consultation and professional collaboration
over timeis recommended to build communication competence.

Communication in case of dementia is an arena for co-operation on
different levels.
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Vedlegg 1:

Sporsmdl til alderspsykiatriske og geriatriske avdelinger/team/poliklinikker

Oslo 2. juni 2004
Til alderspsykiatriske og geriatriske avdelinger/team/poliklinikker

Nagonaforeningen for folkehelsen har gitt stette til gjennomferingen av progektet
“Kommunikasjon ved demens’. Maet med prosjektet er & fa en oversikt over metoder for
undersgkelse/ behandling av kommunikas on/kommunikasjonsproblemer ved demens som
er i bruk her i landet og a bidra til metodeutvikling nér det gjelder kommunikasjon og
tiltak ved kommunikas onsproblemer ved demens.

Kommunikasion og samspill er et viktig tema bade fra demensrammedes eget per-
spektiv og for pararende og personell. | progektet vil en samle kunnskap om ulike meto-
diske tilnaaminger som benyttes og diskutere erfaringer som er hastet pa ulike arenaer her
I landet; gjennom utredning/behandling, forskning og praktiske opplegg for hjelp og stette.

Det er pa denne bakgrunn vi tar kontakt med deg/din institugion. Vi henvender oss
til alderspsykiatriske og geriatriske avdelinger/team/poliklinikker og stiller noen spersmdl
om erfaringer nar det gjelder kommunikasjon og kommunikasjonsproblemer ved demens.
Vi vil be om at det ved hver enhet velges en medarbeider som blir ansvarlig for utfylling
og tilbakesending av skjemaet, evt. i samarbeid med andre. Vi ber om navn pa kontakt-
person. Dette er kun med tanke pa muligheten til avklaring/utdyping.

Der den enkelte institugon eller person vil ha sitt navn knyttet til spesifikke metoder
og tilnaaminger som benyttes, ivaretas henvisning til litteratur-referanser pa vanlig méte.
Vurderinger og inntrykk blir ellers samlet og dreftet ut fra vanlige anonymitetshensyn.
Hovedhensikten er & fa frem tilnaaminger og sparsmal pa dette omradet pa en méte som
kan komme bade fagmiljeer og frivillige tiltak til gode.

Skjemaet returneres i vedlagte svarkonvolutt. Adresse er: Reidun Ingebretsen,
NOVA, pb.3223, 0208 Odlo. Dersom dere gnsker & svare pa skjemaet pr. E- mail, gi
beskjed til undertegnede: <Reidun.Ingebretsen@nova.no>. Sparsma kan evt. utdypes pr.
telefon 22541243.

Progektet drives fra NOVA og vil munne ut i en rapport. Undertegnede, som er
prosiektleder, har erfaring fra tidligere forskningprosjekter, bl.a om pérerende ved demens
og er spesialist i klinisk psykologi med gerontopsykologi som fordypningsomrade.

Jeg er glad for denne muligheten til & bidratil & samle erfaringer fra dette feltet. Jeg
hdper pa velvillig deltakelse og ser frem til & hare fra dere. Skriv gjerne tilleggs-
kommentarer i vedlagte skjema.

Svarfrist er satt til 22. juni 2004. Paforhand: TUSEN TAKK!

Vennlig hilsen

Reidun Ingebretsen
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Sperreskjema om Kommunikasjon ved demens

Kommunikasjon dreier seg om aforsta og a bli forstétt. Ved demens representerer dette en
utfordring for alle parter. I denne sammenheng tenker vi saalig pa kommunikagon som
samhandling/samtale mellom to eller flere parter, men nevn ogsa gjerne annen milje-
tilretteleggel se der dette inngar for & bedre kommunikasjon.

Nedenfor vil du finne noen sparsma med tanke pa 'kommunikagon ved demens i din
virksomhet. Med virksomhet menes her ved ditt arbeidssted eller din organisason/
forening. Ta utgangspunkt i den enhet eller den avdeling der du arbeider/er engagert.

Noen sparsmdl er dpne. Skriv dine svar rett inn i skjemaet, der dette er markert: ... Der
svaraternativene er jalngl sett: X. Du blir ogsa bedt om ata stilling til i hvilken grad ulike
temaer/arbeidsomréder star sentralt ved ditt arbeidssted. For & fa en viss oversikt benyttes
falgende 4-graderte skala flere steder i skjemaet : 1(i stor grad)- 2(i noen grad)- 3(i liten
grad)- 4 (dett ikke). Skriv det tallet som passer best ved svaraternativet. Gi gjerne
utdypende svar i tillegg.

Virksomhet: Arbeidssted/Organisagon : ...
Informant:.. (navn) ... (yrke/rolle)

Teefonnr.: ... E-mail; ..............

Dato: ...

1. | hvilken grad vil du si at kommunikasjon ved demens et sentralt temai din
virksomhet/i ditt arbeid? 4-gradert 1(i stor grad)- 2(i noen grad)- 3(i liten grad)-
4 (dett ikke)

2. Pahvilken méte er du/dere opptatt av kommunikasjon ved demens? (i faglige
diskusjoner, praktiske situasjoner osv)

3. Ved demens kan kommunikasjon vaae en utfordring for alle involverte parter. |
hvilken grad legges det ved din virksomhet vekt pa perspektivet til:
Svar paale punktene nedenfor: 1(i stor grad)- 2(i noen grad)- 3(i liten grad)-
4 (Slett ikke)

a demensrammede ...
b. parerende ...

c. persondl ...

d. frivillige hjelpere ...
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A. Sporsmal nir det gjelder personer med demens/demensrammede

4.

| hvilken grad fa&r du i ditt arbeid innblikk i kommunikasjonsproblemer direkte fra
demensrammede? ... (1(i stor grad) - 2(i noen grad) — 3 (i liten grad) - 4 (dlett
ikke))

Ut fradin erfaring, hva skaper ssalig problemer i kommunikasjon for
demensrammede

a. tidlig i demensutviklingen: ....
b. giennom demensforlgpet: ....
C. sent i demensutviklingen: ...

Gi eksempler pa kommunikasjonsproblemer for demensrammede slik du meter dem: ...

6.

Hvordan far du innblikk i sparsma om kommunikasjon fra personer med demens
ved din virksomhet? (gradér 1(i stor grad) —2 — 3 -4 (dett ikke) for alle svar
aternativene)

a. Samtaler med personer med demens er en del av et fast opplegg for kartlegging ...
b. Personer med demens fér tilbud om samtale ...

c. Personer med demens far spersma om sin situasjon ...

d. Personer med demens tar kontakt med hjelpere for & snakke om sin situasjon ...

e. Personer med demens kommer indirekte inn pa sin situagon ...

f. Personer med demens viser sine kommunikag onsvansker gjennom atferd ...

I hvilken grad arbeider dere ved din virksomhet med kommunikasjon ut fra den
demensrammedes perspektiv?
(svar paalle punktene nedenfor, gradér 1(i stor grad)-2 -3 —4 (dett ikke)):

a. for & forstd den demensrammedes opplevelse av sin situagon ...

b. for & bedre den demensrammedes forstaelse for signaler fraandre ...

c. for & bedre den demensrammedes méte a uttrykke seg pa...

d. for &bedre egen evnetil & uttrykke seg dlik at det blir forstaelig for
den demensrammede ...

Hvilke tilnaarminger/metoder benyttes for a kartlegge situasjonen for personer med
demens?

Er disse kartleggingsmetodene innrettet mot a forsta kommunikasjon/
kommunikasjonsproblemer?

Nei ...
Ja... hvordan? ...
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10.

11.

12.

13.

Hvilke metoder og arbeidsmater benyttes ved tilbud (om aktiviteter, hjelp og stette)
overfor personer med demens? ...

Er tilbudene for personer med demens tilrettelagt med tanke pa
kommunikasjon/kommunikasjonsproblemer? ...

Nei ...
Ja.. Hvordan?...

Det vil vazre store variasioner nar det gjelder kommunikasjon/kommunikasjons-
problemer blant personer med demens. Kan du likevel, pa bakgrunn av dine
erfaringer, gi r&d om hva som kan gjares for & hjelpe personer med demenstil bedre
kommunikasjon —

a rad tidlig i demensutviklingen ...
b. r&d gjennom demensforl gpet ...
c. réd, sent i demensutviklingen ...

Nar det gjelder forstéelse og tilnaaming i forhold til demensrammede, er det da
noen teori eller litteratur du vil visetil som bakgrunn/ referanse for det du/dere
gjer? (nevn navn, retning, referanse)

Nei ...
Ja, sAlig....
men ogsa....

B) Parerendes perspektiv

14.

15.

| hvilken grad fé&r du i ditt arbeid innblikk i kommunikasjonsproblemer direkte fra
pargrende?...  1(i stor grad) - 2 (i noen grad) — 3 (i liten grad) - 4 (dett ikke)

Ut fradin erfaring, hva skaper saalig problemer i kommunikasjon for parerende

a. tidlig i demensutviklingen: ...
b. giennom demensforlgpet: ...
c. sent i demensutviklingen: ...

Gi eksempler pa kommunikasjonsproblemer for pargrende: ...

16. Hvordan far du innblikk i pargrendes sparsma om kommunikasjon med
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demensrammede ved din virksomhet? (gradér 1(i stor grad) —2 — 3 — 4 (dlett ikke)
for adle svar alternativene)

a. samtaler med pargrende er en del av et fast opplegg ved kartlegging ...

b. pérerende far tilbud om samtale ...

c. pargrende far spgrsmd om sin situagon ...

d. pararende tar kontakt med hjelpere for & snakke om sin situagon ...

e. pargrende kommer indirekte inn pa sin situasjon via samtale om den demensrammede...
f. parerende viser sine kommunikasjonsvansker gjennom atferd ...
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17. | hvilken grad arbeider du/dere med kommunikasjon ut fra pararendes perspektiv
(svar paalletre punktene nedenfor, gradér 1(i stor grad)-2 —3 —4 (dett ikke)):

a. for &forsta pararendes opplevelse av sin situagon ...
b. for & bedre pararendes forstéel se for signaler fra den demensrammede ...
c. for &bedre pargrendes méte & uttrykke seg pai forhold til den demensrammede ...

18. Hvilke metoder og arbeidsmater benyttesi kartlegging av paregrendes situasjon ved
demens? ...

19. Er disse metodene og arbeidsmatene for kartlegging innrettet mot kommunikasjon/
kommunikasjonsproblemer mellom demensrammet og pararende? ...

Nei ..
Ja ... hvordan? ...

20. Hvilke metoder og arbeidsmater benyttesi tilbud (opplaaing, hjelp og stette)
overfor pargrende? ...

21. Er metoder og arbeidsméter ved tilbud overfor pararende innrettet mot
kommunikasjon/ kommunikasjonsproblemer mellom demensrammet og
pargrende?...

Nei ...
Ja... hvordan?...

22. Hvilke réd vil du gi om hva som kan gjares for & hjelpe parerende til bedre
kommunikasjon med den demensrammede:

a. tidlig i demensutviklingen?...
b. giennom demensforlgpet? ...
c. sent i demensutviklingen? ...

23. Nér det gjelder forstaelse og tilnaaming i forhold til parerende, er det da noen teori
eller litteratur du vil visetil som bakgrunn/ referanse for det du/dere gjer? (nevn
navn, retning, referanse)
ne ...
ja, sxlig...,
men ogsa...
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C. Personells perspektiv

24,

25.

26.

| hvilken grad far du i ditt arbeid innblikk i kommunikasjonsproblemer for
personell/hjel pere som arbeider med personer med demens? ...
(1(i stor grad) - 2(i noen grad) — 3 (i liten grad) - 4 (dett ikke))

Hvilke grupper av personell/hjelpere har du med & gjere? (svar paalle tre punktene
nedenfor, gradér 1(i stor grad)-2 —3 —4 (dlett ikke)):

a. Personéll i hjemmetjenestene
b. Persondll i ingtitugon
c. Frivillig hjelpere

Hvilke stillingsgrupper av personell har du mest med & gjare? ...
Hvilke funksoner/oppgaver har defrivillig hjelperne du arbeider med? ...

Ut fradin erfaring, hva skaper saalig problemer for personell/hjelperei
kommunikasjon med personer med demens

a. tidlig i demensutviklingen: ...
b. giennom demensforlgpet: ...
c. sent i demensutviklingen: ...

Gi eksempler pa kommunikasjonsproblemer for personell/hjelpere i forhold til personer
med demens: ...

27.

Hvordan far du innblikk i personells/hjel peres spersma om kommunikasjon med
demensrammede ved din virksomhet? (gradér 1(i stor grad) —2—-3—-4
(slett ikke) for alle svar aternativene)

a. Samtaler med personell/hjelpere er en del av et fast opplegg

b. Personell/hjelpere far tilbud om samtale i spesielle situasjoner

c. Personell/hjelpere far sparsmd om sin situasion

d. Personell/hjel pere tar kontakt for & snakke om sin situasion

e. Personell/hjelpere kommer inn pa sin situasjon via samtale om den
demensrammede

f. Personell/hjel pere viser sine kommunikasjonsvansker gjennom atferd

Beskriv gjerne opplegg for samtaler med personell om disse sparsmdl: ...

28. | hvilken grad arbeider du/dere ved din virksomhet med kommunikasjon ut fra
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personells/hjelperes perspektiv ? (svar pa ale tre punktene nedenfor, gradér 1(i stor
grad)-2 -3 4 (dett ikke)):

a. for &forsta personells/hjelperes opplevelse av sin situagon ...

b. for & bedre personells/hjelperes forstael se for signaler fra den demensrammedes ...

c. for & bedre personells/hjel peres méte & uttrykke seg pai forhold til den
demensrammedes ...
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29.

30.

31

32.

33.

34.

Hvilke metoder og arbeidsmater benyttes i forholdet mellom personell/hjel pere og
demensrammede ?

Hvordan er disse metodene (i sp. over) innrettet mot
kommunikasjon/kommunikasjonsproblemer? ...

Hvilke metoder og arbeidsmater benyttesi forhold til opplaaing og veiledning
overfor personell/hjelpere? ...

Hvordan er metoder for opplaaing og veiledning overfor personell/hjel pere innrettet
mot kommunikasjon/kommunikasjonsproblemer? ...

Hvilke réd vil du gi med hensyn til hva som kan gjeres for a hjelpe
personell/hjelpere til bedre kommunikasjon medpersoner med demens? ...

Nér det gjelder tilnaaming, opplaaing og veiledning i forhold til personell/hjelpere,
er det danoen teori eler litteratur du vil vise til som danner bakgrunn/
referansepunkt for det du/dere gjar? (nevn navn, retning, gierne referanse pa artikler
og/eller bgker)

ne ...
ja, sAlig: ...
men ogsa: ...

. Kommunikasjon mellom personell/hjelpere og parerende

35.

36.

| hvilken grad er kommunikasjon mellom personell/hjel pere og parerende i fokus
ved din virksomhet? ... (velg 1(i stor grad) - 2(i noen grad) — 3 (i liten grad) - 4
(Slett ikke)

Arbeides det med tilrettel eggel se av kommunikasjonen mellom pargrende og
personell/hjel pere?

Nei ...
Ja ... Hvordan? (Spesifiser: @) hvilke personagrupper og b)metodiske tilnaaminger

Kom gjerne med andre kommentarer og reflekgoner om temaet kommunikagon ved
demens:

Tusen takk for din hjelp!
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Vedlegg 2:

Sporsmdl til Nasjonalforeningens demenskontakter i fylkene

2. Hvasatses det mest pai ditt fylke nar det gjelder demens-feltet?
0755 Y

3. I hvilken grad vil du s at ‘*kommunikasion ved demens’ et sentralt tema innen demens-
feltet i ditt fylke? (sett ring rundt tallene 1-4)
l-istorgrad 2-inoengrad 3-ilitengrad 4 -—dettikke

4. Har det blitt arrangert egne kurs eller mgter med kommunikasjon ved demens som tema
i ditt fylkei lgpet av det siste &ret?

1. Ja, antdl kurs. .......... antall meter :.......... (send gjerne med program)

Nei

5. Har ’kommunikagon ved demens kommet opp som tema pa andre kurs/mgter i ditt
fylkei |gpet av det Siste &ret (uten at det stod pa programmet)?

1. 33, PANVIIKEN MELE ...ttt ettt

2. Nei

Hvilke malgrupper/ deltakere var med pa kurs /meter i ditt fylke siste ar?
Merk av fra 1(storgrad), 2 (noen grad), 3 (i liten grad) og 4 (dett ikke) for hver gruppe

Frivillige hjelpere 1-2-3-4
Pargrende til hjemmeboende personer med demens 1-2-3-4
Pargrende til personer med demens som bor i institusjon 1-2-3-4
Personell som arbeider med hjemmeboende personer med demens 1-2-3-4
Personell som arbeider med personer med demens som bor i institugon 1-2-3-4

Andre: (NVEM) ...
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Omtrent hvor mange deltakere var med pakurs /meter i ditt fylke siste &r?
Antal: .o, (ca andag)

Omtrent hvor mange deltakere var med pa kurs /mgter med kommunikasjon ved demens
som temai ditt fylke siste r?
Antal: o (ca andag)

Har du som demenskontakt direkte kontakt med:
(Merk av fra 1(storgrad), 2 (noen grad), 3 (i liten grad) og 4 (dett ikke) for hver gruppe
nedenfor)

Personer med demens 1-2-3-4

Pargrende til personer med demens 1-2-3-4

Frivillige hjelperetil personer med demens/parerende1- 2-3- 4

Personell for personer med demens/parerende 1-2-3-4

Ut fradin erfaring:

hva skaper saalig problemer i kommunikasion ved demens? ...........ccoveeeveeveseccececeeeeee,
hvilke rad vil du gi med tanke pa alette kommunikasion ved demens? ...........cccceeeveevevnneee.
hvilketiltak vil du foresld pa dette OMIAJEL? ..........ccevveeecveeeeceee et

Tusen takk for din hjelp!
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