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Samandrag

Studien viser korleis personar med demens i eit ruralt omrdde, opplever ulike
faktorar som paverkar hove til d ivareta relasjonar og deltaking utanfor heimen.
Data fra atte intervju er oppsummert i fem tema som identifiserer ulike omrader
med betydning for sjolvstende og kontroll over eige liv: Faktorar som pdverka hove
til transport og mobilitet (1), hove til disponering av eigen okonomi (2), hove til
deltaking pa uformelle arena (3), hove til deltaking i yrkes- og samfunnsliv (4) og
faktorar som kan fremja hove til sjolvstende og deltaking (5). Funna viser at digitale
faktorar set grenser for deltaking, blant anna opplever informantar at komplisert
innlogging i nettbank hindrar disponering av eigne pengar og komplisert
brukslogikk i sosiale medium vanskeleggjer kommunikasjon med bade venner og
familie. Slike faktorar kan dermed forsterka konsekvensane av lidinga, og
yiterlegare ekskludering kan bli resultatet. Men denne studien gir og grunnlag for
d tru at betre tilrettelegging kan gi auka tilgang til ulike samfunnsarena.
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Introduksjon

I trdd med sterre vekt pa rettar og aktiv deltaking ser vi ei auka merksemd for a
sikre medborgarskap for personar med demens (Bartlett, 2014) (Bartlett, 2014;
Bartlett & O'Connor, 2007; Kelly & Innes, 2013; World Health Organization,
2021). Ifelge det fagpolitiske rammeverket «Towards a dementia-inclusive
society» fra WHO (World Health Organization, 2021) skal personar med demens
sikrast deltaking og inkludering pé alle samfunnsarena. Bade dei sosiale og dei
materielle omgjevnadane skal leggast tilrette for inkludering og barrierer for bruk
skal fjernast (Lin, 2017). Merksemda skal rettast mot heile samfunnet, ikkje berre
mot helse- og omsorgstjenesta, institusjonane og heimane. Dette ser vi 0gsa i norsk
demensplan der det vert argumentert for eit meir demensvennleg samfunn med
inkludering av personar med denne lidinga, som likestilte borgarar (Demensplan,
2025). Det at inkluderings- og medborgerperspektivet no er framheva, er
karakterisert som eit paradigmeskifte i eldrepolitikken (Au et al., 2020). Dette gjer
studiar av omgjevnadane sin betydning for inkludering og deltaking, serleg aktuelt.

A sikre medborgarskap blir skildra som siste trinn mot full inkludering av personar
med demens (Bartlett & O'Connor, 2010; Hughes, 2019). Ifelge Marshall (1963)
handlar medborgarskap om korleis sivile, politiske og sosiale rettar er utvikla i det
moderne samfunnet. Dette inneber at individ har like juridiske rettar, blir anerkjent
som menneske og respektert for sine forskjellar. Individet er sjolvstendig og
opplever ei viss grad av kontroll over livet (Lister, 2007). Denne forstainga av
omgrepet omfattar medborgar som status, der individet har sine rettar som medlem
av eit samfunn, og som praksis, der individet deltek i samfunnet og tek eigne val
(Lister, 2007). Hughes (Hughes, 2011) peikar pa at medborgarskap skal vere
sjolvsagt for alle individ 1 eit samfunn. Ifelge Hughes (2009) er det bruk for bade
merksemd og diskusjon om kva medborgarskap skal bety for personar med demens.

Sosial inkludering er ein kompleks og fleirdimensjonal prosess som vil bli paverka
av kvalitetar ved lokalsamfunnet. Rurale omrader er kjenneteikna av mindre og
spredd folkesetnad, men uttrykket blir ogsa brukt for & skildre kultur og livsformer
(Wessel & Barstad, 2016). Vi finn 1 dag ikkje reine felles sertrekk for utkantstrek
eller bystrek. Forskjellane 1 livsformer treng ikkje vere sd store, men mindre og
meir spreidd folkesetnad betyr som regel storre avstand til tjeneste- og
servicetilbud, og ein annan alderssamansetning (NOU 2020:15).

Scoping reviewen til Roberts et al. (2023) viser at personar med demens som lever
1 utprega rurale omrader, kan oppleve tettare nettverk og sterre toleranse for
forskjellar. Men dette kan ogsé bli ei ekstra utfordring, ein blir meir synleg og
dermed utsett for stigma, ein risikerer isolasjon og opplever utfordringar med
transport.

Sosial inkludering skal sikre medborgarskap og gi heve til & oppretthalde
meiningsfylte sosiale relasjonar og kjensle av & hayre til. A sikre dette krev noye
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merksemd bade mot personar med demens sine erfaringar og mot relasjonen dei
inngar 1 pd alle arenaer. Sosial inkludering ber difor sjdast i samanheng med det
miljeet personen med demens er ein del av. Bartlett og O’Connor (2010) vektlegg
at det er viktig for personar med demens & ha heve til vekst og det & kunne ivareta
ei meining med livet. Dette perspektivet inneber ogsé & kunne oppretthalde eigen
sosial posisjon, skape solidaritet og tilknyting til andre samt retten til & unnga
diskriminering.

Tidlegare studie basert pa intervju av personar med demens, viser at ein som folge
av demenslidinga, opplever endring pa ei rekke arenaer (Rostad et al., 2013). Ein
kan misse kontaktar og blir avhengig av andre, livet blir annleis og ein fir nye
sosiale roller og endra status (Eriksen et al., 2016). Respons fra det sosiale miljoet
kan endrast gradvis, og personen kan kjenne seg misforstatt og stigmatisert (Harris,
2013). Forsking viser at personar med demens kan oppleve ekskludering fra sosiale
fellesskap, bade i formelle og uformelle samanhengar (Bartlett, 2014). Dette kan
dermed forsterkar dei negative psykologiske, emosjonelle, sosiale og ekonomiske
konsekvensane bdde for den enkelte, for familien og andre nare parerande. Andre
studiar viser at kva som er tilgjengelege stader gradvis blir endra og redusert
(Rostad et al., 2013). Personen med demens far dermed minska heve til sjelvstendig
geografisk mobilitet (Forsund et al., 2018). Aktivitet som gir ei kjensle av fridom
og velvare blir gradvis avgrensa; & vere ute, keyre bil og dra til nye stader blir
vanskeleg 4 gjennomfore pa eigen hand (Satariano et al., 2012). A vere yrkesaktiv
og delta i fritidsaktivitetar blir ogsd vanskeleg (Rostad et al., 2013). Assisterande
informasjonsteknologi kan forenkle kvardagslivet, og dermed bidra til at personen
med demens kan fungere lenger i eigen heim. Kommunikasjonsteknologi kan ogsa
vere ei hjelp til & bade oppretthalde og skape nye sosiale nettverk (Riikonen et al.,
2013; Talbot et al., 2024). Men det er ogsa vist at digitale hjelpemiddel kan
forsterke utfordringane, og bli ei barriere mot deltaking, for eksempel bruk av
nettbank (Pinto-Bruno et al., 2017). Eit anna eksempel er nar kontorsystem ikkje
fungerer saman med tekniske hjelpemiddel som blir brukt av personar med nedsett
funksjonsevne (Halbach & Tunold, 2020).

Forsking har vore opptatt av relasjon mellom personen med demens og parerande.
Studiar gjennom mange tidr, viser at den sosiale stotta, forst og fremst fra parerande,
spelar ei avgjerande rolle pd mange omrader (Bressan et al., 2020). Relasjonane til
parerande kan gravis endrast til & bli ein relasjon ein er avhengig av for & kunne
fungere, nar bruken for hjelp aukar (Eriksen et al., 2016). Samhandlinga med og
stotta fra parerande kan ha avgjerande innverknad pa den handlingsfridomen som
personar med demens har (Bosco et al., 2019). Pdrerande spelar ei rolle 1 ulike typar
avgjerder, om kvardagslivet sine gjeremal (Smebye et al., 2015), om flytting fra
heimen (Lee et al., 2022), om medisinsk behandling (Martin et al., 2019), om &
slutte & koyre bil (Holden & Pusey, 2021), om ekonomi og for & sikre
medbestemming for personar med demens (Haugen et al., 2019). Parerande kan
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derfor spele viktige roller for at personen skal kunne oppretthalde eit meiningsfullt
liv (Eriksen et al., 2016). Det er vist at stotte og hjelp fr parerande kan styrke
kjensla av & vere uavhengig (Rapaport et al., 2020). Men omfattende hjelp fra
parerende, kan ogsé skape eit dilemma mellom det & vere uavhengig og det & motta
hjelp fr4 andre (Smebye et al., 2015). Pa same tid kan kompliserte materielle og
sosiale omgivnader gjere det unedvendig vanskeleg & delta i samfunnet som for, og
dermed blir ein enno meir avhengig av parerende (Calkins, 2018).

Vi har forelepig svert fa norske studiar og manglar kunnskap om korleis personar
med demens erfarer ulike sider ved samfunnsdeltaking og inkludering péa ulike
arenaer utanfor heimen. For 4 utvide kunnskapsgrunnlaget, er det viktig a undersoke
korleis dette viser seg 1 eit omrade med spreidd folkesetnad. Malet med denne
studien var derfor 4 utforske kva faktorar personar med demens i rurale omrader,
opplever som hemmande eller fremjande ved & delta som medborgar.

Material og metode

For & forstd opplevingane til personar med demens vart det brukt eit breitt tematisk
og eksplorerande design for studien. Eit breitt eksplorerande design er egna nar vi
har lite kunnskap fra for (Malterud, 2017a). Malet var & utforske og seke forstding
for korleis deltaking og inkludering vart opplevd. Designet tok utgangspunkt i
personen sine subjektive opplevingar og sekte & forstd den bakanforliggande
meininga (Thagaard, 2018).

Deltakarar i studien

Utvalet var strategisk for problemstillinga (Malterud, 2017b; Thagaard, 2018).
Inklusjonskriteria for deltaking var personar med diagnosen demens, men 1 tidleg
fase. Alle skulle framleis bu i eigen heim i ruralt omrade. Bade kvinner og menn,
personar i enkelthusstand eller saman med nare parerande, skulle inkluderast.
Personar med og utan nare pdrerande i nerleiken var aktuelle. Eit viktig krav var
at den enkelte hadde evne til & forstd studien og svare péd spersmaél i intervjuet.
Denne vurderinga vart gjennomfert av dei som formelt spurte om deltaking.
Skriftleg informasjon, spersmdl om deltaking og frankert svarskjema med
kontaktinformasjon, vart formidla av fastlege, fag-nettverk eller parerandeskule til
dei som oppfylte inklusjonskriteria. Dei som enska & delta sendte sjolv ei
stadfesting til prosjektet, eller stadfestinga vart formilda til det lokale
utviklingssenter for sjukeheim og heimetenester. Den forste direkte kontakten
mellom intervjuar og deltakar var via telefon. Eit ukjent tal aktuelle deltakarar fekk
spersmél om deltaking i studien, men avstod utan oppgitt grunn.

Atte informantar, fire kvinner og fire menn aksepterte deltaking i studien og
underteikna informert samtykke. Sju av informantane levde saman med ektefelle
og hadde regelmessig kontakt med sine vaksne barn. Ein budde éleine og hadde
ingen 1 naer familie. To informantar hadde dagleg oppfelging frd heimesjukepleie,



Framleis medborgar? Erfaringar fré personar som lever med demens i tidleg fase i utkantstrek

fire oppga at dei hadde oppfoelging av fastlege og ein oppga at vedkommande hadde
oppfolging frd demensteam 1 kommunen. Alle dtte hadde fatt demensdiagnosen 1
lopet av det siste dret for intervjuet. Variasjon i informantane sin situasjon er
oppsummert i tabell 1.

Tabell 1: Informantoversikt

Infor- Kjenn Alder Bur édleine/med Bustad- Stad for Medhjelpar
mant ektefelle omrade* intervju under intervju
l1lr mann 72 med ektefelle ruralt meterom dotter

2 kvinne 69 med ektefelle ruralt heime ektefelle

3 mann 85 bur éleine ruralt heime

4 kvinne 57 med ektefelle ruralt heime dotter

5 kvinne 72 med ektefelle ruralt meterom ektefelle

6 mann 69 med ektefelle ruralt heime ektefelle

7 kvinne  70-80 med ektefelle ruralt heime ektefelle

8 mann 52 med ektefelle urbant heime ektefelle

*Ruralt tyder landlege omrade/urbant tyder tettbygd omrade/liten by

Datainnsamling

Data vart samla inn ved semi-strukturert individuelle intervju basert pa
intervjuguide med tema buforhold, sosial situasjon, familie og familiekontakt, hjelp
og stotte samt gjeremdl og deltaking. Forma pd intervjua vart tilpassa
intervjupersonen. Spersmala matte formulerast med eintydig bodskap som kunne
gi korte og presise svar, men ogsa tid til lengre tankerekker. For 4 unngé og «legge
svar i munnen pa informantane», vart ytterlegare opne spersmal formulert: Korleis
har du det no? Kva opptek deg? Kva lykkes du med? Kva er ekstra utfordrande?
Intervjuar styrte vidare med stikkord slik at alle tema i intervjuguiden vart dekka.
Ein del av datasamlinga inneheld derfor detaljerte narrativ som illustrerte daglege
situasjonar.

Tre av intervjua vart gjennomfert pd meterom og fem i informanten sin private
heim. Intervjua varte fra 45 til 90 minutt, desse vart lagra pa lydfiler som deretter
vart transkribert, og utgjorde grunnlag for vidare arbeid med analyse. Seks av
intervjua vart gjennomfort av fersteforfattar, to av sisteforfattar.

Tematisk dataanalyse
Analyse av data vart gjennomfort ved bruk av tematisk analyse (Thagaard, 2018).
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Samanhengen mellom tekstsegment, tema og overgripande tema er illustrert i figur

1.

tekninske og digitale
barrierer for mobilitet

digitale barrierer for
gkonomisk sjglvstende

digitale barrierer for
kommunikasjon

Forutsetningar for a
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samfunnsaktgr

sosiale barrierer som
paverkar
samfunnsroller

tette og tillitsfulle
relasjonar kompenserer
for barrierer

Figur 1: Samanheng mellom globale tema (venstre), organisatoriske tema (midten) og

grunnleggande tema (hogre).
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Analysen fanga opp likskapar, forskjellar og variasjonar av erfaringar hja
informantane og var dermed tverrgdande (Malterud, 2017b). For & oppné eit
heilskapeleg inntrykk av data, vart all tekst lest grundig. Meiningsfulle utsegn vart
markert, for 1 neste omgang a bli identifisert som viktige tekstsegment. Deretter vart
merksemda retta mot tema som viste seg & vere sentrale i studien, og tekstsegment
om kvart temaomrade, fra alle deltakarane vart analysert. Desse temabaserte data
vart samanlikna og ga ei djupare forstding av variasjonar innan kvart omrade. Kvart
enkelt tema seier isolert sett lite om heilskapen, derfor var det viktig at forteljingane
og meiningane om dagens situasjon vart sett i samanheng med den totale teksten.
Dei grunnleggjande tema vart samla i grupper som utgjorde fem tema. Desse fem
vart deretter oppsummert i eit overgripande tema, som kastar lys over heile
datasamlinga. Det overgripande tema blir kopla til hovudelement i omgrepet
medborgar og utgjer eit overordna perspektiv pa studien.

Etiske sider

Studien vart meldt til NSD/SIKT (2017/1809) og lagt fram for vurdering av REK.
Vurderinga konkluderte med at studien var i samsvar med gjeldande lovkrav og at
forehandsgodkjenning av REK dermed ikkje var naudsynt. Opplysningar om helse
og sjukdom var ikkje tema for intervjua, men diagnosen og lidinga var like fullt ein
del av rammene og arsak til at informantane var rekruttert. Intervjua gjaldt sider ved
det & vere ein samfunnsakter, slik den vart erfart av personar prega av diagnosen.
Informert samtykke er grunnleggande nér menneske er informantar i forsking
(Malterud, 2017b). Nar personar med demens skal inkluderast, kan vurdering av
deltakarane sine evner til & forsta informasjon vere utfordrande.

Hellstrom (2007) brukar uttrykket «maksimal informert samtykke» som eit
alternativ. I dette ligg det at ein tilpassar informasjon, gir tid til refleksjon og a stille
sporsmadl. I starten av intervjua vart deltakarane grundig informert om kva som
skulle vere tema for intervjuet, bruken av opplysningane som kom fram og om heve
til & trekke seg utan at det skulle ha konsekvens. Denne informasjonen vart ogsa
gjenteken undervegs og ved slutten av intervjuet. Ved sju av atte intervju, var ein
familiemedlem med. Desse var n@rmaste parerande og hadde ein tett relasjon til
informanten, som verje, ektefelle eller voksen dotter med aktiv omsorg for
personen. Bade informantane og parerande vart orientert om studien og, der det var
aktuelt, underteikna ogsé parerande informert samtykke.

Pérgrande som var med under intervju, omformulerte intervjuar sine spersmal slik
at det vart forstétt, 1 eit tilfelle hjelpte vedkommande informanten «a finne orda.
Informantane sine medhjelparar vart dermed ein slags «tolk», med den paverknaden
dette kunne ha. Nar vi hadde mistanke om at svara var paverka av at medhjelpar var
med, stilte vi kontrollspersmél og la vekt pd ein utdjupande samtale om tema. Det
vil likevel vere usikkert 1 kva grad svara var fullt og heilt deira eigne svar. I eit
tilfelle var svara fra personen med demens veldig knappe. Personen gav inntrykk
av a vere avventande og ga utrykk for at den parerande skulle svare. Intervjuar bad
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om synspunktet til personen med demens, men vi siag at det likevel kunne vere
usikkert om den parerande kanskje pdverka svaret i ein bestemt retning. I alle
intervju der pérerande var med, gjennomferte vi pd ferehand og undervegs, ei
avklaring rundt denne personen si rolle i intervjuet.

Intervju av personar med demens byr pd ein del etiske dilemma; stigma rundt
diagnosen, sensitive opplysningar som kjem fram under intervjuet, forvirring og
uklar rolleforstding er eksempel som kan opplevast krenkande. Undervegs i
intervjua vurderte vi relevansen av opplysningane som kom fram. Under det eine
intervjuet kom det fram spesielle situasjonar og historier som ikkje var relevante
for intervjuet, dette vart ikkje teke med i transkribert tekst. Bdde forste- og siste
forfattar vurderte transkribert tekst som relevant, at opplysningane var tilstrekkeleg
anonymisert og ikkje av typen som kunne vere til skade for den som vart intervjua.
Ved eit hove vart intervjuar forveksla med representant for helsetenesta, dette vart
avklara og mélet for intervjuet vart snakka om pa nytt. I tillegg vart dette gjenteke
undervegs.

All kontaktinformasjon og lydopptak vart sletta etter transkribering av data. Under
planlegging og gjennomfoering vart normer for trygg forskingspraksis ettersteva
(Drageset, 2019; Novek & Wilkinson, 2019).

Funn

Samla sett ga data eit tidsbilde av korleis situasjonen vart erfart og opplevd pé
intervjutidpunktet. Breidda av funn viste forhold som hadde betydning for individet
sin status og for deltaking pé ulike arena. Resultata viste at personane i studien
opplevde hindringar som gjorde det vanskeleg & fungere som tidlegare. Ei
foresetnad for & oppretthalde samfunnsroller var hjelp basert pa ekstra tillitsfulle
relasjonar.

Faktorar som paverkar hove til transport og mobilitet

Alle informantane hadde levd eit aktivt liv med hyppige treff og kontaktar i
lokalsamfunnet. A stikke innom ein nabo, besgke biblioteket eller handle var ein
del av livet med yrkesaktivitet og familie. Typisk for intervjua var historier om nye
utfordringar med 4 komme seg rundt omkring. Fleire opplevde at have til mobilitet
vart innskrenka, ein kunne ikkje lenger treffe dei ein ville utan a planlegge eller
involvere andre. Deltaking i kulturliv kunne g greitt, men rolla som péadrivar,
igangsetjar og medarranger vart det slutt pd. For enkelte hadde dette vore ein stor
del av livet, og endringane vart svart vanskeleg.

Dei yngste, og spesielt alle menn i studien, sag pé bilkeyring som eit vilkér for &
kunne fungere sjolvstendig. Dette vart umogleg nar dei ikkje kunne koyer sjolve. A
koyrer bil krev merksemd og reaksjonsevne. Bilar mé fornyast, og nye ferdigheiter
leerast. Ein ny bil med automatgir og digital nekkel var uvant og skapte problem.
Korleis ein skulle bruke kontaktfri nekkel, ldse opp og igjen bilen ved bruk av app
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pa smarttelefonen, nye plasseringar av spakane ved rattet, alt dette utgjorde
barrierar som gjorde koyring vanskeleg. Fleire informantar innsdg at avstand
mellom evne og krav vart for stor: «...men eg koyrer aldri meir, det gjekk ikkje, det
forstér eg, klarar det ikkje lenger» (4). Det er sdrt & misse «lappen», sjolv om det
blir gjort pd ein skdnsam mate: «...dei har ikkje fysisk tatt sertifikatet mitt, det ligg
1 bilen, han sa eg ikkje skulle kayre, sa det ikkje sdnn hardt, men det var det han
meinte» (6). Ein av informantane kom dette ubehaget i forkjepet og tok sjelv
initiativet til & slutte med bilkeyring: «...det vart vanskeleg, eg ga ifrd meg
sertifikatet» (4). A keoyre eigen bil er for mange neokkelen til eit aktivt liv med
smaarend og besgk. Nar sertifikatet er borte, er det bratt slutt pd & kunne bestemme
sjolv «...kan ikkje lenger bestemme om eg vil ta meg ein tur» (3). Materialet vart
viser ogsd eksempel pa at utfordringane vart forsgkt skjult. Dette kunne ende 1i
konflikt med familie eller dei som skulle handheve forbodet mot bilkeyring. A
kunne bestemme over sin eigen reiseaktivitet, er vanskeleg nér ein er avhengig av
andre. Ein informant hadde fatt drosjekort, men med grenser for tal turar. Denne
ordninga fungerte greitt sa lenge same sjafor kom. Nir det kom nye sjaferar vart
det rot fordi informasjon om adresser og aktuelle kontaktar ikkje var
forehandsregistrert hja sjéferane, og mannen kunne ikkje lenger hugsa si eiga
adresse eller kor han skulle.

Faktorar som paverkar hove til a disponere eigen okonomi

A styre sin eigen okonomi hadde vore sjelvsagt for alle informantane. Alle hadde
vore yrkesaktive med eigen inntekt, og samtlege hadde ved intervjutidspunktet
pensjon, sjukepengar eller lenn.

For & administrere eigen gkonomi matte ein ha nettbank med personleg kode. Ulike
system 1 ulike bankar kunne kompliserer og resultere i rot: «Det er sanne
innloggingsmetodar, alle er forskjellige» (4). Fleire informantar opplevde
nettbanken som vanskeleg, ikkje som ei hjelp. Saknet av ein fysisk bank der ein
kunne fi hjelp, var tydeleg. A kombinere informasjon, gjennomfere
betalingsprosedyrar, oppdatere og fornye profilar og passord kravde bade
konsentrasjon og kapasitet, alt dette vart opplevd som uovervinnelege hinder. For a
halde styr pd eigen ekonomi hadde dei fleste fleire kontoar, lenns- og
pensjonskonto, feriekonto og sparekonto, gjerne saman med andre. «Det & fa det til
a stemme det er vanskeleg, det er sa mange kontoar, den eine til oss og den andre
felles med sestrene mine, og ein ma vere klar i hovudet for 4 halde styr pa dette»
(2). Alle rekningane matte betalast via nettbank. Denne var sarbar for sméfeil, og
smé glipp kunne resultere i store problem og inkassovarsel: «Det er lett & oversja
den siste knappen du skal trykke pa... nér det kjem krav og det ikkje blir ordna, sa
kjem det brev...» (2).

Nér ein ikkje lenger klarar & administrere sin private gkonomi, blir det som & misse
ein del av seg sjolv. Nar andre ma hjelpe til og kanskje overta, kan det kjennast sért
og vanskeleg: «Eg klarar ikkje dette nar han star over meg» (2). Enkelte loyste
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dette med tidleg & overlate ansvaret til nere personar, pd den maten unngjekk ein
kjensla av & komme til kort. Lonn og pensjon vart hja fleire utbetalt til felles konto:
«Det er min kone som steller med gkonomien... det er ho som gér pa butikken og
handlar. Eg legg meg ikkje oppi det» (6).

Faktorar som pdverkar deltaking pd uformelle arena

Sju av atte informantar hadde eit stabilt sosialt nettverk. Kontaktane var
hovudsakeleg familie, nere venner og tidlegare kollega. Som foreldre eller
besteforeldre hadde dei til dels sentrale posisjonar, enkelte av informantane
fungerte framleis som knutepunkt mellom familiemedlemane.

Alle hadde hatt mobiltelefon og erfaring med 4 ringe og ta imot anrop. A ringe til
kommunen, til naboen eller andre var tidlegare vanleg og noko ein gjorde utan &
involvere andre. Alle, utanom to, hadde erfaring med sosiale plattformer pé nett og
var godt kjent med smarttelefon. Informantane erfarte at kommunikasjon via sosiale
media og sms kravde konsentrasjon. A ikkje lenger meistre dette, kjentest som ei
utestenging og eit steg pa veg mot a bli avhengig og prisgitt andre. «kEg har ein slik
ipad, men brukar den lite, det er slik med passord, slik som p& mobiltelefonen, det
er vanskeleg a finne fram, eg ma ha hjelp til dette» (5), «...telefonen... da stokka
det seg s& mykje, det vart vanskeleg med ord og bokstavar» (2). Enkelte av
informantane hadde framleis fasttelefon, den var kjent og vart brukt til & ringe
andre. Denne var enklare & bruke enn sjelv ein enkel mobiltelefon, der tastane var
sma og brukslogikken komplisert: «Ja telefonen... dette har gydelagt mykje, fir det
ikkje til eg» (2). A ga glipp av digitale samtalar innad i familien kunne kjennast
som & bli satt ut av spel og gi ei kjensle av ikkje a lenger vere viktig: «...dei hadde
avtalt pad vegne av meg» (2). Fleire av informantane hadde kontakt med barn og
barnebarn via appar som Snap-chat. Pa denne maten kunne kontakten
oppretthaldast. Her var det viktig & ikkje ha for mange «digitale venner», det kunne
forvirre. Ein informant har avgrensa aktiviteten til ei Facebook-gruppe med tre
deltakarar. Facetime direkte med enkeltpersonar var og ei loysing. Eit fatal hadde
aldri brukt sosiale media, dermed opplevde ein heller ikkje eit nederlag ved a ikkje
lenger meistre plattformene: «...sender ikkje meldingar eller snapp eg, eg ringer
heller sé& fir eg det avklart med det same, telefonen stér pa fast plass ved dera til
kjokkenet» (8). Fleire hadde fatt hjelp og stette til 4 tilpasse bruken, og dermed vart
smarttelefonen eit hjelpemiddel for & orientere seg og & huske bl.a. dag og dato:
"...p4 demensteamet fekk vi ein del tips, sd eg er veldig flink med & legge inn pa
mobiltelefonen min, pa kalenderen» (8).

Faktorar som paverkar hove til d delta i yrkes- og samfunnsliv
Informantane opplevde endring og delvis tap av roller knytt til livet utanfor heimen.
For enkelte hadde dette komme gradvis over lengre tid og falt gjerne naturleg som
ein del av det pa bli pensjonist og «oppe 1 ara.
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For dei yngste hadde arbeidslivet vore ei viktig arena for dagleg kontakt med andre:
«...eg er ikkje sa veldig aktiv utanfor jobb, pa jobb snakka eg med folk, men no har
eg vore borte lenge...» (4). To av informantane var framleis 1 yrkesaktiv alder, men
motte ulike reaksjonar pa arbeidsplassen. Den eine fekk komme og gd som han
ville. A mete pa jobb, bli verdsett for sin kompetanse og i tillegg delta i det
uformelle miljoet, var verdifullt. Personen fekk tilrettelagt pc med forenkla system
og erfarte at han framleis var til nytte: «...dei kom bort til meg og spurte etter korleis
dei skulle ordne og utfere ting... det var sa kjekt... tre dagar 1 veka, det er berre
heilt supert, eg er ein av dei» (8). Den andre opplevde motsett reaksjon fra
arbeidsgjevar som bad henne om «a ga til legen og skaffe seg uferetrygd.»
Nedvendig utstyr pé jobben vart skifta ut og fornya, dette var vanskeleg a lera pé
nytt: «... eg fekk beskjed om at eg kunne ikkje vere der lenger, eg oydela for heile
bedrifta og skremte vekk kundar...» (4). Informanten erfarte at atferd som ikkje
innfridde arbeidsplassen sine normer vart mett med sanksjonar, av andre tilsette
eller som innbygd i strukturen. Stadige kundemeter, der informanten matte vere
«pd» og forstd den andre sine spersmal, vart til slutt umogleg & gjennomfore.
Nederlaget vart stort og utgangen trist: «Nei, nei... det var ikkje sé veldig godt...
eg skulle ha meg heim sa dei» (4).

Ein informant heldt fast pd sin betydning i lokalmiljeet ved & stadig kontakte
tidlegare samarbeidspartar. Han hadde ei aktiv rolle i ulike foreiningar og
kulturprosjekt, men mette motstand fordi andre reagerte pa endra oppfersel og ikkje
heilt forstod kva han ville: «Ja det mé eg fa til, dette skal eg ta opp pa neste metet,
det m4 inn 1 programmet, ...men dei hoyrer ikkje pa meg lenger, historia mi er ikkje
lenger viktig for dei» (3).

Faktorar som fremja hove til sjolvstende og deltaking

For & meistre sitt eige private og sosiale liv trengte informantane etter kvart hjelp
frd andre. I denne studien var det primargruppa med ektefelle eller detrer som
forstod situasjonen utan at det vart snakka om, og som kompenserte for tapt
kapasitet.

«Ja, kona mi, det er ho som har orden pa tablettar og alt, det er j&... med tablettar,
hadde det ikkje vore for ho sa hadde det vore finito, eg seier det som det er eg» (6).
A la andre overta administrering av privatekonomi, medisin, transport og sosialt liv
betyr & bli avhengig. Intervjua viste at dette kravde ein relasjon som tolte skeiv
belastning og av og til vanskar i lang tid. Fleire av informantane understreka verdien
av a ha «den gode hjelparen» tilgjengeleg: «Ja ho dottera mi, ho er like god som ein
doktor ho» (3).

Dei som etablerte seg pa sosiale plattformer, fekk hjelp av barn eller helst
barnebarn. A 3 hjelp til 4 sette opp ein profil var basert pa tillit.: «det var ungane
som laga det til meg» (4). Passord og innlogging fekk ein ikkje heilt til aleine: «Eg
brukar Facetime, men ma ha litt hjelp til & logge pa» (5).
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Enkelte hadde ogsd inngatt framtidsfullmakt med ektefelle. Denne skulle overta
personen sine gkonomiske interesser nar evnene ikkje lenger samsvarte med krav.
Fleire informantar hadde eit stort nettverk med bade primaer- og
sekunderrelasjonar. Nokre var opptatt av & utnytte tida med eit ekstra aktivt liv, for
ting vart vanskelegare. Dette var avhengig av dei gode hjelparane som fungerte som
padrivarar. A treffe venner og kjente i sangkoret, pa kafé eller treningssenter var
viktig. Ekstra ferieturar og regelmessige besgk vart organisert og gjennomfert med
stotte og hjelp frd den narmaste krets. P4 den mdten kunne ein halde fast pa
etablerte roller utanfor privatlivet. Med god hjelp vart dette tilrettelagt: «Vi metes
fire eller fem stykke pé kafe, da er det berre oss slik vi hadde det for, meg og
venninnene mine» (4). Denne aktiviteten forutsette ei fungerande stettegruppe for
a komme seg fram og tilbake. «Eg tar bussen ned, og sa hentar han meg etterpa»
(2). «Dottera mi, ho avtalar middagsbesegk hja sestrer mi, og keyrer meg dit» (1).

A sleppe andre s tett innp4 sitt eige liv kravde ein sterk og tillitsfull relasjon. Kven
som skulle informerast om den nye situasjonen vart forst avklart med dei aller
naraste: «Ja, vi informerte jo, vi har vore opne om det, forst til desse veninnene
mine» (4). Det var ogsa i desse nare relasjonane private og fortrulege ting vart
diskutert: skulle ein ta kontakt med legen eller sporje om hjelp frd naboar? Praktisk
stotte og tilrettelegging vart ivaretatt av «hjelparen min, ho Anna... ho skjennar
meg ho» (1). Dottera sorga for utfylling av seknadsskjema om stettekontakt og
andre viktige ting, slik at faren framleis kunne ga tur 1 fjellet.

Barn, ektefelle og nettverk stiller gjerne opp, men over tid gir det ei kjensle av & bli
avhengig og ikkje vere i posisjon til & kunne gi noko tilbake: «... Kan ikkje ga og
mase pa son eller dottera mi... kan du keyre meg hit og dit? Det er ikkje berre & ga
og sperje heile tida, dei har jobbane sine og familiane sine... mi historie og kva eg
vil er ikkje sd viktig lenger» (6). Data i studien viser ogsé at konflikt rayner pa. A
gi fra seg kontroll er sért og utlayser bade takksemd, frustrasjon og sinne, det er
hjelparane som ma4 takle alle sidene ved dette.

Ein informant hadde ikkje familie. For denne vart det offentleg hjelpeapparat den
nermaste. Relasjonen mellom personen og den offentlege hjelpa manglar
nedvendig tillit blant anna fordi hjelpeteneste var fordelt pa fleire. Dette resulterer
1 irritasjon, sinne og forsgk pa 4 skjule dei nye utfordringane: «Det er no sd mange,
eg kjenner dei ikkje» (3). Her vart heller ikkje rekningar betalte slik dei skulle.

Drofting

Malet for studien var & beskrive korleis personar med demens opplever den forste
tida med diagnosen. Funna i studien viser eit breitt spekter av faktorar som alle
bidreg til at det vart utfordrande for informantane & ivareta ei rolle som fullverdig
medborgar, og til at utestenging fr4 tidlegare samfunnsroller kunne oppsta. A vere
medborgar inneber a delta pa ulike arena og agere pa eigne vegne (Bartlett &
O'Connor, 2010; Lister, 2007). Informantane i studien erfarte at deira rolle gradvis
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vart endra etter at dei hadde fétt diagnosen. Dei streva med & halde fast pa roller
som var viktig for 4 framleis vere samfunnsakter. Faktorar som ikkje hadde vore
der for, dukka opp og gjorde ivaretaking av roller vanskeleg. Resultata her viser at
1 den tidlegaste fasen av sjukdommen enska ikkje informantane ei tilbaketrekte
rolle, men streva etter 4 kunne sta fram som sjolvstendig pa ulike arenaer.

Personar med demens er ei gruppe som kan profittere stort pd tilrettelegging for
inkludering og deltaking (Calkins, 2018). Stette frd samfunnet i form av
tilrettelegging og aksept for personar med demens kan bidra til auka tiltru til eigen
deltaking. A delta i noko utanfor seg sjolv kan vere med pa & skape solidaritet og
tilknyting til andre og dermed ivareta meining i livet (Bartlett & O'Connor, 2010).
P4 bakgrunn av funn 1 studien, dreftar vi resultata med utgangspunkt i1 eit
samfunnsakter- og medborgarperspektiv.

Deltaking og sjolvkjensle

Vi har sett at yrkesroller, samt verv og medlemskap i kor og foreiningar var
forpliktande arena for deltaking. Desse rollene kravde regelmessig innsats og var
basert pa erfaring og kunnskap. A fungere p4 linje med andre i eit sangkor, pa jobb,
til middagsbesek eller pa ein kafé, ga ei kjensle av 4 vere anerkjent. A delta i ein
samtale vart ei stadfesting pa at ein framleis var 4 rekne med. Anna forsking viser
at relasjonar til andre menneske, og det & vare integrert i sosiale nettverk er viktige
sider ved sosial inkludering (Fossey et al., 2018; Pinkert et al., 2021). Nar personen
meter nyoppstatte barrierar, digitale eller sosiale, blir det vanskeleg 4 opptre
sjolvstendig og ta eigne val. A opptre som samfunnsakter krev heretter bade
assistanse og stotte. For vére informantar var det viktig & vise at ein framleis kunne
ta eige initiativ og delta pd ulike arena, pd tross av at ein var avhengig av andre.
Deltakinga vart hindra av fleire grunnar. Vi ser eksempel pa at informantane ikkje
lenger fekk invitasjon til meter eller arrangement, informasjon vart halde tilbake,
og gradvis var tilgangen til nettverk og aktivitet stengt. Dette var spesielt ille for ein
av informantane som hadde lite uformelt nettverk, ingen som kunne hjelpe til med
innlogging for 4 lese digital post, eller kayre han til meter.

Eldre 1 rurale omrader, der dei fleste av informantane i denne studien bur, er i stor
grad avhengig av bilkeyring for & komme seg ut og omkring. Hove til & vere ute
blir rekna som eit grunnleggjande behov og som ein grunnleggjande rett (Satariano
et al., 2012). Alt som er nedvendig for 4 vaere ein fullverdig borgar er naert knytt til
a kunne vaere aktiv ute, bade ute i friluft og generelt utanfor heimen (Schwanen et
al., 2012). A kunne vere ute og bevege seg fritt, betyr at ein er uavhengig, at ein
bestemmer sjolv og kan gjere nedvendige @rend, vere sosial og ha kulturelle
opplevingar (Graham et al., 2020; Satariano et al., 2012). Godt tilrettelagde
materielle omgjevnader kan gje hove til i storre grad & klare seg utan hjelp fré andre.
Til demes kan det & nytte offentlege transporttenester opplevast som sjolvstendige
matar & komme seg rundt pd, medan det & sgkje hjelp fra andre kan opplevast som
belastande (Schwanen et al., 2012).
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At personar med demens kan bli sosialt isolert er vel kjent, men det er mindre kjent
korleis personar med demens som bur aleine, evna a oppretthalde kontakt med
omgjevnader utanfor heimen (Heaton et al., 2021; Odzakovic et al., 2021). Funn i
studien var viser at, for & sikre sosial inkludering og handlefridom for personar med
demens, er det viktig med gode offentleg, demensvennleg have til transport i rurale
omrader.

Dei aller nermaste vennene og familiemedlemmane spela ei viktig rolle for
deltaking. Studien viser at om ein fekk den rette hjelpa og god tilrettelegging, kunne
ein ivareta béde roller og relasjonar, som & delta pa sosiale arena og mete pa jobb.
Dette er i trdd med tidlegare funn som viser at ein er til dels avhengig av «hjelparar»
som kan oppmuntre, rettleie og fange opp ulike problem (Riikonen et al., 2013).
Studien vér har eksempel pa at det kunne bli konflikt pa arena der hjelparen ikkje
hadde tilgang. Pa arbeidsplassen erfarte ein av informantane direkte open
konfrontasjon pa grunn av endra atferd. Ting vart vanskeleg, personen trekte seg
tilbake og kom ikkje tilbake til arbeidslivet.

Informantane i denne studien var klar over sin situasjon og konsekvensar lidinga
kunne fa for dei. Ogsa tidlegare studiar viser at personar med demens har innsikt 1
eige liv, seker meining og strevar med & holde pd verdigheit og sjelvrespekt
(Eriksen et al., 2016; Rostad et al., 2013). Informantane var klar over kor avhengig
dei var av andre, kor omfattande hjelp dei hadde bruk for og at dei ikkje lenger
kunne gjere ting trygt pd eigenhand.

Fleire opplevde at dei ikkje lenger kunne fortelje sin eigen historie og pad den maten
iscenesette seg sjolv. Ein vart dermed usikker pa eigen meistringsevne og pa korleis
hen ville bli mett. Den avgjerande rolla som omgjevnadane og tilrettelegging har,
kombinert med at enkelte prover & skjule utfordringar pa grunn av den kognitive
svikten, kan forsterke slike utfordringar. Dermed blir det vanskeleg & handtere
utfordringane 1 arbeidslivet og andre sosiale kontekstar. Personar med nere
personar som gir dei stotte og aksept, kan fa storre tillit til kva som er mogeleg, og
tru pé at ein kan delta pa andre arenaer enn i familielivet. Dei opplever i mindre
grad hjelpa som negativ. Baldwin og Group (2008) understrekar kor viktig det er &
gi plass til personen sin eigen historie, slik at ein kan std fram som sjelvstendig.

Digitale utfordringar

I den daglege relasjonsutevinga har digitale plattformer ein viktig plass. Nér mykje
av informasjonen blir formidla digitalt, er digital kompetanse ei forutsetning for
tilgang til bade informasjon og sosial kontakt. Dermed kan teknologien bidra til
ekskludering fra bade formelle og uformelle arena.

Digitale familienettverk har for mange utvikla seg til ein sentral del av
familiekontakten (Paulovich et al., 2022). Derfor kan meistring av smarttelefon og
til dels sosiale medium vere nedvendig for 4 unngd kjensle av einsemd og isolasjon
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(Rai et al., 2022). Studien vér viser at dersom dette vart tilrettelagt, kunne det
fungere greitt. Nettmeate med familiemedlemmar vart planlagt slik at ein hadde ro
ndr ein logga seg pd, men informantar understreka at spontaniteten vart borte nér
ein matte ha hjelp for & meistre dette. Sosiale medium kan ogsé bli eit verktoy som
symboliserer normalitet, ein plass der ein kan etablere ein samanheng i livet for og
etter at ein har fatt diagnosen (Talbot et al., 2024).

Digitale loysningar er ei foresetnad for & administrere eigen ekonomi. Ein ma
meistre 4 gjennomfere innloggingsprosedyre i nettbanken dersom ein skal overfore
summar til felleskonto, eller smé gaver til barnebarn. Studien viser eksempel pa at
dette gjekk galt, rekningar vart ikkje betalt, og hjelpar blir avvist. Vi ser at personen
med demens kan oppleve frustrasjon, og ein kjenner pé tap av kontroll pa eit viktig
omrdde. Digitale loysningar kan bidra til at ein er uavhengig, men pa same tid kan
det bli ei barriere for sjolvstende. Det er vist at digitale loysningar for administrering
av gkonomien kan bidra til ekonomisk utnytting av eldre. Denne type utnytting er
blant dei formene for utnytting som skjer oftast og blir skjeldan rapportert (Greene,
2022). Konsekvensen blir at nettopp krav om digital kompetanse, innlering og
automatisering av nye funksjonar kompliserer og framskundar tidspunktet for nar
ein ma «gi opp» fordi ein ikkje klarar det lenger. Tilpassing og stette kan vere
nedvendig for & gjennomfere kvardagsoppgaver, men kan fore med seg usikkerheit
for ytterlegare nedvurderande stigma (Rai et al., 2022). A vere avhengig av andre
for & handtere gkonomiske forhold inneber at ein blir ekstra sarbar. I studien ser vi
eksempel pa at personar med demens gir fra seg disposisjonen over bl.a. lenning
for & unngé 4 rote det til for seg sjolv. Dermed vart ein ikkje like sdrbar som nér ein
aleine skulle handtere eigen ekonomi pa nettbank (Pinto-Bruno et al., 2017)

Passive eller aktive roller

Resultata viser at sjolv om informantane var klar over konsekvensane av diagnosen,
var dei og usikker pa eigne evner. Diagnosen gjorde at framtida vart uklar og
situasjonen ny og ukjent. Ein vart usikker bide pa eigne ressursar og pd reaksjonar
1 mote med andre. Alternativa vart meir passive roller, og ein deltok pd aktivitetar
der andre hadde regien. Rostad et al. (2013) viser i sin studie av ynge personar med
demens korleis informantane sine forteljingar avslorer eit sterkt onske om 4 leve eit
normalt liv. Ei medverkande arsak til at ein vel tilbaketrekking, kan vare at eit aktiv
sosialt liv krev ressursar og krefter. For personar med en kognitiv svikt er aktivt
deltaking ekstra krevjande. Redusert kognitivt funksjonsniva kan blant anna fere til
desorientering bade i forhold til tid og rom (Rodriguez et al., 2021). Bartlett (2014)
viser at dette kostar personen dyrt, det & std fram som adekvat utad og samtidig
skjule indre kaos blir ein heg pris 4 betale.

Mange sider blir paverka nér heve til 8 komme ut blir avgrensa. Dette kan fore til
el kjensle av at ein blir avhengig av andre, manglar kontroll over tilvaret og
opplever einsemd (Graham et al., 2020). A misse regelmessig kontakt med
nettverket paverkar individet. Eriksen et al. (2016) viser at sosiale relasjonar er
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viktig for identiteten og eigen rolleoppfattning. For personar med demens forutset
det at dei andre forstar og ser personen som eit sosial levande individ. I studien sag
vi eksempel pé at arbeidsplassen vart tilpassa slik at personen kunne mete pa jobb
og bidra med fag- og erfaringskunnskap. Ansvar vart tatt bort og forventningane
redusert, i samarbeid med personen. Relasjon til andre i arbeidsmiljoet ga tryggleik,
personen kjente at han heyrde til og betydde noko for andre. Tilpassing ivaretok
personen slik at rolletapet vart mindre.

Som medborgar treng ein den rette personen

I kva grad ein blir mett av barrierar i nettverket, i mote med offentlege
hjelpeinstansar og pd andre arenae, er avgjerande for heve til & opptre som
medborgar. Ei foresetnad var stette fra den rette personen. Pa same tid var dette ein
balansegang. Vi veit at omsorgspersonar sine strategiar og haldningar kan bidra til
a skape eller forsterke ekskludering (Pinkert et al., 2021). Dette sdg vi ogsa i vér
studie, personen med demens kunne kjenne seg devaluert ogsa av sine nearaste.
Nokre informantar kjente pa at dei vart feiltolka. A bli mett slik kan innebere ei
ekstrabelastning og 1 neste omgang fore til tilbaketrekking og ei forverring av
situasjonen.

All hjelp fré dei naraste vart nedvendigvis ikkje opplevd som god hjelp. Eriksen et
al. (2016) viser korleis roller blir endra, og familie samt andre nearaste kan bli ekstra
beskyttande. For enkelte av vare informantar var det & unnga eksponering pa sosiale
medium ogsa ein strategi for & unnga det dei oppfatta som overbeskyttande omsorg
frd familien. Det som vart oppfatta som overbeskyttande hjelp, kunne fore til
konflikt.

Sjelve innrettinga pa hjelpa var avgjerande. Eksempel frd studien viser at relasjon
mellom hjelpar og personen med demens matte vere tillitsfull slik at utfordringane
ikkje vart skjulte, Hjelparen matte til tider reint intuitivt forsta enske og behov, og
tilby hjelp utfra det. Pa den méten unngikk ein kjensla av & «matte mase pé» andre.
Alle informantane, utanom ein, hadde sveert tette og tillitsfulle relasjonar til private
hjelparar. I denne studien var dette ektefelle eller detrer. Relasjonane hadde vart i
mange ar og var av den typen som toler bade sinne, frustrasjon og skeiv belastning.

I studien kom det fram at relasjonen mellom personen med demens og
omsorgspersonen gradvis vart meir asymmetrisk og slitasjen kunne bli stor. Ei
offentleg stotte til omsorgspersonen vart erfart som viktig. Dette finn vi ogsd i ein
forskingsgjennomgang av studiar med fokus pa demensvennlege initiativ 1 Europa
(Shannon et al., 2019). Gjennomgangen viser at stotte til omsorgsgjevarane, og at
personen med demens har hove til & bli buande 1 sitt lokalsamfunn med sitt sosiale
nettverk, er det viktig for inkludering (Shannon et al., 2019). Ein annan
forskingsgjennomgang peiker pa aktiv involvering av personar med demens og
omsorgspersonar, inkluderande utvikling av stader og meteplassar samt generell
informasjon og kunnskap retta mot alle som viktige strategiar for a skape
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demensvennlege samfunn (Motta-Ochoa et al., 2021). Dette mé vere tilpassa den
lokale konteksten.

Kva som ma til

Utdanning og kunnskap, formidla gjennom kampanjar, informasjonsmateriell og
sosiale medium retta mot alle, er ein viktig strategi mot stigma i samfunnet (Hebert
& Scales, 2019). I tillegg til befolkningsretta informasjon, ma informasjon bli gitt
til miljoet som person med demens er ein del av. Dei heilt nere mé fa omfattande
innsikt i og forstaing for demenslidinga og korleis det kan vere mogeleg & hjelpe.
Enkelte av informantane vére vegra seg mot seerbehandling. Informasjon til kollega
og ovrig nettverk kunne sl tilbake og dermed forsterke kjensla av stigma og
ekskludering. Slik informasjon mé vere tilpassa, kva som trengs av konkrete
opplysningar, og kven som skal informerast, mé tilpassast. Scarf (2001) papeikar at
sosial ekskludering avheng av miljeet personen er ein del av. Felgjer av ei
demensliding kan stille store krav til kunnskap 1 miljeet (Hughes, 2009). Personar
med demens meter barrierar som omgivnadane ma kjenne til og handtere. Ved
generell opplysning og skulering kan sterre grad av solidaritet med personar med
demens naast (Lister, 2007). Ei slik opplysning kan ogsa avlaste neraste parerande.
Dette er ogsa i trad med viktige strategiar for sosial inkludering (Hung et al., 2021).

Grenser for studien

Alle informantane var 1 tidleg fase av lidinga og tida sidan diagnosen var opptil eit
ar. Ved sju av atte intervju var stettespelarane i familien sentrale. Einslege personar
med demens var vanskeleg a rekruttere, dette pregar truleg resultat av studien.
Intervjua ga oss innsikt i felles utfordringar personane mette, intervju med preg av
fleksibel samtale ga eit bilete av forhistorie og dagens situasjon. Deira vurdering av
situasjonen kom fram i sma kommentarar, eksemplifiserande historiar og meir
tydelege utsagn, dette nyanserte det store bilete av opplevingane dei formidla. Sjelv
om personar med demens er istand til & delta i intervju, er svara ofte korte, og ikkje
alltid fokusert pa det som det vart spurt etter. Truverdet til studien avheng av
kvaliteten pa personen sine svar og forteljingar fordi det er dette vi bygger pa nér
vi konstruerer forstaing eller erfaring (Malterud, 2017b).

Sju av atte informantar hadde med naere familie- og omsorgspersonar, dette var ein
foresetnad for at vi kunne gjennomfore intervjua. Tidlegare studiar peiker pa at
personar med demens og omsorgspersonane er gjensidig avhengig av kvarandre,
dermed er det vanskeleg & sja pd aktiviteten til personen med demens utan &
inkludere den andre (Hellstrom et al., 2005).

Eit sterre utval informantar ville gitt eit sterre og breiare, men ogsd meir
uoversiktleg datamateriale. Vi vurderte datamengda som metta (Malterud, 2017b;
Thagaard, 2018), ettersom det ikkje kom fram nye og avgjerande opplysningar i
intervju sju og dtte. Ein kvalitativ studie med relativt fa informantar gir ikkje hove
til generalisering. Resultat i denne studien representerer kun deltakarane sine

17



Aud Berit Fossey, Till Halbach og Siri Ytrehus

erfaringar og opplevingar. Studien stadfestar at personar med demens meter
barrierar som samfunnsakterar.

Konklusjon med implikasjonar for praksis og forsking

Studien viser korleis personar med demens opplever ulike faktorar som péverkar
hove til deltaking. Der digitale faktorar set grenser for deltaking i eit moderne
teknologitungt samfunnsliv opplever informantane ogsé at sosiale faktorar bidra til
utestenging pa ulike arena utanfor heimen. Slike samfunnsskapte faktorar forsterkar
dermed konsekvensane av lidinga, og ytterlegare ekskludering kan bli resultatet.
Dei som har tette relasjonar til parerande, opplever at hindringar kan overvinnast
med hjelp frd andre. Var studie har utforska opplevingane til personar med demens
1 eit ruralt omrade. Vi identifiserte ulike omrdder som kvar for seg mé utforskast
djupare: korleis nyoppstétte faktorar set grenser for mobilitet og transport, korleis
forholdet til eigen skonomi, deltaking i kultur- og yrkesliv blir opplevd og handtert.
For at personar med demens skal ha heve til 4 ivareta sin posisjon som sosialt
individ og medborgar, krev det derfor stette frd bade helsepersonell,
omsorgspersonar og ikkje minst frd teknologiteknologibransjen.

Medan forsking i dag framhevar at det er viktig a fa fram perspektivet til personen
med demens, manglar vi framleis kunnskap om kva konsekvensar lidinga far for
personen sitt liv utanfor heimen, pa kva omrade ein blir avhengig av hjelp fré andre,
og korleis ein opplever a vere avhengig. Systematisk utviklingsarbeid og forsking
om korleis sosiale medium kan kompensere for deltaking utanfor heimen vil og
vere eit aktuelt felt & g vidare pa. Kvalitative tilneermingar er godt egna for & fa
fram kunnskap om breidda i faktorar som betyr noko for deltaking, spesielt pa
omrdder der vi fré for veit lite.
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