Kunnskapsnotat

En oppsummering av kunnskap om frivillighet, pargrende,
medvirkning og digital kompetanse

Kjerneomrader i Leve
hele livet-reformen

Marianne Eliassen (red.).

Med bidrag av:

Eliva Atieno Ambugo, Nina Beate Andfossen, Kathrine Cappelen, Bjarg Dale, Siri Andreassen
Devik, Terje Emil Fredwall, Trude Hartviksen, Frode F Jacobsen, Bjern Kvaal, Bente Irene Lak-
ken, Line Meloy, Aud Moe, Elin Rogn Nilsen, Liv Jorunn Solstad, Betty-Ann Solvoll, Benedicte
Serensen Strem ogAstrid Ouahyb Sundsbg







Kunnskapsnotat

En oppsummering av kunnskap om frivillighet, parerende,
medvirkning og digital kompetanse

Kjerneomrader i Leve
hele livet-reformen

Marianne Eliassen (red.).

Med bidrag av:

Fliva Atieno Ambugo, Nina Beate Andfossen, Kathrine Cappelen, Bjarg Dale, Siri Andreassen
Devik, Terje Emil Fredwall, Trude Hartviksen, Frode F Jacobsen, Bjern Kvaal, Bente Irene Lak-
ken, Line Melby, Aud Moe, Elin Rogn Nilsen, Liv Jorunn Solstad, Betty-Ann Solvoll, Benedicte
Serensen Strem og Astrid Ouahyb Sundsbg




"-._pmsqrgébiblioteket

.....

Lewe hele livet er en kvalitetsreform for eldre. Milet med den er at alle eldre skal fii bedre hjelp
og stotte til 4 mestre livet. Reformen handler om de grunnleggende tingene som oftest svikter i
tilbudet til eldre: mat, aktivitet og fellesskap, helsehjelp og sammenheng i tjenestene.

Senter for omsorgsforskning har utarbeidet denne og flere kunnskapsnotater pa oppdrag fra
Helsedirektoratet. Kunnskapsnotatene viser eksisterende kunnskap om de ulike temaene i

reformen.

© Forfatterne/Senter for omsorgsforskning
Omslagsbilde: Gary Kramer

Tittel pa Kunnskapsnotat: Kjerneomréder i Leve hele livet-reformen
En oppsummering av kunnskap om frivillighet, parerende, medvirkning
og digital kompetanse

Forfattere: Marianne Eliassen (red.).
Institusjon: Senter for omsorgsforskning

Oppsummering nr 27
November 2021

Satt med Adobe Caslon 10,5/12,5 (Avenir Next)

ISBN (digital utgave): 978-82-8340-121-9

ISSN (digital utgave): 2464-4382

Oppsummeringen finnes pa: www.omsorgsbiblioteket.no



INNHOLD

FORORD 1
T INNLEDNING 3
1.2 Frembringing av kunnskap 4
2  FRIVILLIGHET 5
2.1 Frivillighet — en politisk agenda 5
2.2 Den frivillige — motivasjon og preferanser 6
2.3 Samhandling mellom frivillige og offentlige aktarer 6
2.4 Betydningen av frivillighet 7
2.5 Den nye frivilligheten» — samhandling, koordinering og medvirkning 7
2.6 Frivillige organisasjoner 8
3 PAR@RENDE 11
3.1 Politiske og juridiske fgringer 11
3.2 Psykisk helse og parerende 12
3.3 Pargrende i den palliative omsorgen 12
3.4 Pasientenes og péararendes perspektiv 13
3.5 Pargrendes situasjon, rolle og behov 14
3.6 Involvering av eldre pasienter og deres pararende 15
3.7 Feerre & forholde seg til og gkt kontinuitet 17
3.7.1 Individuell plan 17
3.7.2 Palliativ plan 18
3.7.3 Bruk av primeerkontakt 18
3.7.4 Pakkeforlgp 19
3.7.5 Aktivitetsvenn 20
3.8 Tiltak som statter pargrende 21
3.8.1 Teknologi og digitale lgsninger 21
3.8.2 Samlokalisering av ulike boformer for eldre som understottelse av
pargrendekontakt 22
3.8.3 Pargrendeskoler og samtalegrupper som medvirker til leering og mestring 23
3.9 Tiltak som avlaster pararende 24
3.9.1 Fleksible avlastningsordninger 24
3.9.2 Stettekontakt 25
3.9.3 Samarbeid med frivillige 25
4 MEDVIRKNING 27
4.1 Medvirkning i arbeidet med reformen Leve Hele Livet 27
4.2 Brukermedvirkning — utfordringsbildet 28
4.3 Brukermedyvirkning pa systemniva 29
4.3.1 Skape en arena for brukermedvirkning 29
4.3.2 Modeller for & implementere brukermedvirkning pé institusjon 30
4.3.3 Teambasert tjeneste 31
4.3.4 Individuell tilneerming i gruppe 32
4.4 Brukermedvirkning pé individniva 32

4.4.1 Brukermedyvirkning til personer med funksjonsnedsettelse 34



4.4.2 Brukermedvirkning innen psykisk helsearbeid

4.4.3 Brukermedvirkning for personer med demens

4.4.4 Brukermedvirkning og kultur

4.4.5 Brukermedvirkning for personer med sammensatte lidelser
4.4.6 Brukermedvirkning i palliativ omsorg

4.4.7 Brukermedvirkning og pargrende

4.4.8 Verktay for gkt samhandling

5 DIGITAL KOMPETANSE

5.1 Digital kompetanse og mestring av eget liv

5.2 Digital kompetanse, forebygging og folkehelse

5.3 Digitalisering og eldre mottakere av helse- og omsorgstjenester
5.4 Pargrende, digitalisering og informasjon

5.5 Noen konkluderende tanker

REFERANSER

35
35
36
37
37
37
38

39
39
40
41
41
44

45



-ORORD

Kunnskapsnotat til Leve hele livet — oppsummering av hva vi vet, og hva brukerne mener:
«Jeg som enkeltperson har ansvar, men det ma tilrettelegges for det»

— Sennene mine hjalp meg med mitt bluetooth-headset. Uten slik frivillig hjelp hadde
det veert utfordrende & bruke utstyret.

Det forteller pensjonist Berit Hvidsten (78). Under pandemien snakket vi med henne
pa et nettmeote pa Teams. Pensjonisten fra Hakadal i Nittedal kommune var langt pa veg
selvhjulpen pa kommunikasjon via PC-en sin. Men samtidig var hun avhengig av hjelp.

Firebarnsmoren og den tidligere varaordfereren i Viken-kommunen viser litt
av mangfoldet av eldre i Norge. Mange kan klare seg selv hvis de far tilrettelegging.
Eksemplet viser ogsé at hjelpen de trenger i dag, er annerledes enn for fa ar tilbake fordi
behovet for digital kompetanse har okt.

Nir Marianne Eliassen og 16 av hennes kolleger ved Senter for omsorgsforskning na
har oppsummert kunnskap om frivillighet, pirerende, medvirkning og digital kompetanse
knyttet til reformen Leve hele livet, var det viktig 4 gi en stemme ogsa til de eldre. Det er
her Hvidsten og tre andre pensjonister ble spurt: Opplever dere at forskernes arbeid og
funnene speiler utfordringene deres?

— Ja, svarte de.
Men Arne Thobru (74) fra Soler la til:

— Mangfoldet blant eldre er stort. Hvis vi skal klare oss selv lenge, sa trengs det
tilrettelegging der folk bor for de fir plass pa sykehjem.

Og det er nettopp det som er intensjonen bak Leve hele livet. Den skal bidra til at eldre
tar flere gode leveir, at parerende ikke sliter seg ut, og at ansatte fir brukt sin kompetanse.
For 4 lykkes med dette har Senter for omsorgsforskning (SOF) det forste ret av
reformperioden 2019—2024 hatt i oppdrag fra Helsedirektoratet 4 lage kunnskapsnotater
som tar for seg kunnskap pé reformens satsingsomréder:
* Et aldersvennlig Norge

* Aktivitet og fellesskap

¢ Mat og maltider

* Helsehjelp

* Sammenheng i tjenestene

I arbeidet med kunnskapsnotatene har forskere ved SOF jobbet med & samle
og sammenfatte kunnskap. Her har de blant annet stottet seg til fagpersoner fra
Helsedirektoratet, og de har samlet inn erfaringene til fire brukerrepresentanter fra
Pensjonistforbundet.

Kunnskapsnotatene tar for seg temaomridene som er serlig tverrgiende og har
overordnet betydning for reformarbeidet. De tverrgiende temaomradene som loftes frem
i dette dokumentet, er:



KJERNEOMRADER | LEVE HELE LIVET-REFORMEN

* Frivillighet
Den brede malgruppen for reformen er avhengig av frivillig
engasjement for 4 kunne vare berekraftig.
* Parerende
Pirerende gjor en betydelig innsats med omsorg for sine narstiende. Da er
det viktig 4 se pd omfang, nytte og rammebetingelser pa dette arbeidet.
* Medvirkning
Skal reformen lykkes, kreves det reell medvirkning fra
starten av og deltakelse fra alle relevante aktorer.
¢ Digital kompetanse
For 4 kunne delta i samfunnets fellesskap er det viktig 4 fa tilgang til
informasjon man trenger, og til selv kunne bidra til 4 gi og dele informasjon.

Kunnskapen i dette dokumentet baserer seg pa arbeidet med de ovrige kunnskapsnotatene
knyttet til Leve hele livet-reformen. Dette gjor det enklere 4 ta i bruk kunnskapen som en
del av det sammensatte reformarbeidet.

For selv om malene med Leve hele livet er viktige og gode, er reformen krevende
gjennomfore. Den handler om valg det enkelte mennesket ma gjore rundt sitt eget liv, og
det dreier seg om store, grunnleggende samfunnsstrukturer i Norge. Som Solveig Rostel
Bakken (70) sier:

— Huvis noe av reformen konkretiseres, si blir jeg glad. For jeg haper Helse- og
omsorgsdepartementet mener dette pa alvor, og det er viktig at vi begynner. (...)
Planlegging og infrastruktur mi ses som en helhet. Jeg som enkeltperson har ansvar, men
det mi tilrettelegges for det.

Bjorn Kvaal,

kommunikasjonsradgiver ved Senter for omsorgsforskning

2 FORORD
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T INNLEDNING

Regjeringen har utarbeidet en kvalitetsreform for eldre, Leve hele livet, med fem hoved-
omrider: et aldersvennlig samfunn, aktivitet og fellesskap, mat og maltider, helsehjelp
og sammenheng i tjenester. Reformperioden strekker seg over fem ér fra 1. januar 2019.
Det forste dret vil malet veere 4 sette reformen pa dagsordenen i kommuner og fylkes-
kommuner, helseforetak og allmennheten samt & samle kunnskap som er av relevans
for gjennomfering av reformen. Et regionalt stotteapparat skal veilede kommuner og
tiltaksytere gjennom dialogmeter og leringsnettverk, samt utarbeide forslag til losninger
pé hvordan reformen kan aktualiseres og implementeres lokalt. Det er ogsd opprettet et
nasjonalt stotteapparat som skal bistd det regionale stottearbeidet. Senter for omsorgs-
forskning (SOF) er, sammen med Helsedirektoratet og KS, en del av det nasjonale
stotteapparatet og har gjennom det forste aret av reformimplementeringen jobbet med
kunnskapsoppsummeringer som tar for seg kunnskap pa reformens satsingsomréder.
Gjennom arbeidet med kunnskapsoppsummeringene fremkom det noen sentrale temaer
som gir pé tvers av alle de fem satsingsomradene. Vi har derfor laget dette dokumentet
som tar for seg tverrgidende tematikk, og dermed md ses pd som et overordnet dokument
som angir reformarbeidet i sin helhet.

I'arbeidet med kunnskapsoppsummeringene har forskere ved SOF jobbet med 4 samle
og sammenfatte kunnskap. Brukermedvirkning er et sentralt anliggende i reformens
grunnlag, og det har derfor vert viktig i prosessen med 4 samle kunnskap og fa innspill
fra brukerrepresentanter. Pensjonistforbundet er en organisasjon som jobber for 4 gi
landets pensjonister en tydelig rest innenfor omridene helse, skonomi, kultur, trygghet
og tilgjengelighet, i saker som betyr noe for hverdagen som pensjonist. I prosessen med
kunnskapsoppsummeringene inviterte vi derfor en referansegruppe bestdende av fire
representanter fra Pensjonistforbundet for 4 sikre brukerstemmen i arbeidet. Det er
avholdt to seminarmeter mellom arbeidsgruppen i SOF og referansegruppen hvor vi
droftet relevante temaomrider.

I tillegg har vi stettet oss til en ekspertgruppe bestiende av fagpersoner fra
Helsedirektoratet. Arbeidsgruppen og ekspertgruppen har mettes to ganger i seminarme-
ter for 4 drofte innholdet i og formen pé kunnskapsoppsummeringene. Ekspertgruppen
har kommet med faglige innspill til arbeidet.

1.1 Tverrgiende temaer

Basert pa tilbakemeldinger fra bide referansegruppen fra Pensjonistforbundet og
ekspertgruppen fra Helsedirektoratet valgte vi 4 utarbeide en egen kunnskapsoppsum-
mering som tar for seg temaomradene som vi ser har szrlig tverrgiende og overordnet
betydning for reformarbeidet i sin helhet.

Dette var temaomrider som referansegruppen trakk frem som sentrale i deres
oppfatning av utfordringsbildet i helsetjenester til eldre, og som ekspertgruppen fra
Helsedirektoratet si pd som sentrale for det overordnede arbeidet med reformen.

De tverrgiende temaomradene som vi har valgt 4 lofte frem i dette dokumentet, er:
* Frivillighet
* Pargrende
* Medvirkning
* Digital kompetanse

NNLEDNING 3
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Temaene har ogsid kommet opp gjennom arbeidet med kunnskapsoppsummeringer. Vi
var tidlig oppmerksomme pa at disse temaene gikk pé tvers av de ovrige satsingsom-
ridene i Leve hele livet, og har stor relevans for hele det sammensatte arbeidet med
reformen. Vi har derfor besluttet 4 trekke frem disse temaene i denne oppsummeringen
for 4 vie dem szerlig refleksjon.

1.2 FREMBRINGING AV KUNNSKAP

I dette dokumentet har vi ikke gjort egne, systematiske sek rettet mot temaomridene
frivillighet, parerende, medvirkning og digital kompetanse. Dokumentet mé derfor ikke
betraktes som en klassisk systematisk litteraturgjennomgang. Kunnskapen som presenteres
i dette dokumentet, baserer seg pa arbeidet med de ovrige kunnskapsoppsummeringene
knyttet til Leve hele livet-reformen.

Ulempen med dette er at vi ikke har gjennomfert systematiske sok og
litteraturgjennomgang pa temaomridene, og det kan med stor sannsynlighet vare
elementer som vedrerer det generelle aspektet ved tematikkene, som av den grunn ikke
har kommet med.

Fordelen med denne tilnrmingen er at den frembragte kunnskapen er av stor relevans
for Leve hele livet-reformens satsingsomrader, og enkelt kan implementeres som en del
av det sammensatte reformarbeidet.

Arbeidsgruppene som har jobbet med de evrige kunnskapsoppsummeringene, har
gjennomgatt disse og valgt ut relevant kunnskap som knytter seg til temaer innenfor
frivillighet, parerende, brukermedvirkning og digital kompetanse. Deretter utarbeidet
vi tekstmaterialet for de respektive temaene som har dannet grunnlaget for dette
dokumentet.
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/ FRIVILLIGHET

Frivillighet loftes frem som et sentralt element i Leve hele livet-reformen. Reformen
har som hovedanliggende 4 bidra til 4 sikre alle innbyggere en god og trygg alderdom.
Dette arbeidet starter tidlig, og reformen mé ses pd som en reform som retter seg ikke
bare mot de eldre, men ogsia mot de som skal bli eldre i fremtiden. Leve hele livet
dreier seg altsi om 4 leve hele livet, og tiltak og tilnerminger vil i stor grad dreie seg
om forebyggende og helsefremmende aktiviteter. Det store nedslagsfeltet og den brede
mailgruppen for reformen er derfor avhengig av frivillig engasjement for & kunne veere
barekraftig. Frivillighet er et sentralt bidrag innenfor alle satsingsomradene i reformen: et
aldersvennlig Norge, aktivitet og fellesskap, mat og maltider, helsehjelp og sammenheng
i tjenestene.

2.1 FRIVILLIGHET - EN POLITISK AGENDA

Utfordringer i forbindelse med en okende andel eldre i befolkningen er ikke et ansvar
offentlige myndigheter kan ta alene (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013; Helse- og
omsorgsdepartementet, 2018a), og det legges opp til samarbeid med frivillig sektor for &
imgtekomme disse utfordringene. I 2017 deltok 63 prosent av den norske befolkningen
i frivillighetsarbeid. I organisasjonsomradene helse-, pleie- og redningsarbeid deltok 6
prosent av befolkningen. Samme andel deltakelse viste seg ogsé for sosiale tjenester og
rusmiddelomsorg (Fladmoe et al., 2018, 5. 13). Frivillighet er en viktig samfunnsverdi som
inneberer at innbyggerne fir bruke ressursene sine i samspill med og med omsorg for
hverandre (Kulturdepartementet, 2018).

Regjeringen legger vekt pa at frivillig sektor, ideelle organisasjoner, naeringsliv og
offentlige myndigheter mi samarbeide om innsatsen. I folkehelsearbeidet er frivillig
sektor en viktig ressurs sammen med offentlige myndigheter i 4 skape gode nzrmiljoer,
legge til rette for meteplasser og etablere tilbud for grupper og enkeltpersoner som trenger
ekstra oppfelging (Helse- og omsorgsdepartementet, 2019a). Frivillighet gir fellesskap
som styrker folkehelsen. A vare medlem av tre foreninger og vare aktiv i minst én av
dem ble i sin tid formulert som et folkehelsemal (Nylenna, 2018).

Helse- og omsorgsdepartementet, Frivillighet Norge og KS har sammen utarbeidet
en nasjonal strategi for frivillig arbeid i helse- og omsorgsfeltet. Strategien skal legge
til rette for frivillig innsats som bidrar til inkluderende lokalsamfunn der flest mulig
i alle aldre kan leve aktive og meningsfulle liv med tilrettelegging for aktiviteter og
tellesskap med andre. Det legges opp til 4 styrke det systematiske samarbeidet mellom
frivillige organisasjoner, frivilligsentraler, frivillige enkeltpersoner og kommunene.
Kommunene ber tilrettelegge for frivillig sektor og utvikle en egen frivillighetspolitikk.
Et godt samarbeid mellom offentlig sektor og sivilsamfunnet er sentralt for en god
samfunnsutvikling (Helse- og omsorgsdepartementet, Frivillighet Norge & KS, 2019).
Departementene (2019) har utviklet en frivillighetserklering som beskriver regjeringens
intensjoner for samspillet med frivilligheten og skal bidra til gode vilkér for sektoren.
Erkleringen omhandler grunnlaget og rammeverket for samspillet samt oppfelging av
erkleeringen (Departementene, 2019).

FRIVILLIGHE 5
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2.2 DEN FRIVILLIGE - MOTIVASJON OG
PREFERANSER

Det kan se ut til at gjennomstremming av frivillige akterer sker sammenliknet med
tidligere, og det benyttes mer tid til rekruttering, opplering og koordinering (Arnesen et
al., 2016). Til tross for ensker om ekt innslag av frivillig innsats pd omsorgsfeltet er det
fortsatt begrenset i omfang (Andfossen, 2016). Flere ensker & bidra uten tilknytning til en
bestemt organisasjon (Folkestad et al., 2015). Frivillig.no (Norges Frivilligsentraler, 2019)
er en nasjonal oppslagstavle der frivillige organisasjoner, frivilligsentraler, menigheter og
kulturfestivaler kan legge ut oppdrag for 4 rekruttere frivillige. Her er det mulig 4 soke pa
kommune eller fylke med aktuelle omrader for engasjement, for eksempel besekstjeneste,
hyggetreff eller 4 vaere sjafor. Frivillige kan veere motivert av ulike faktorer. De frivilliges
motivasjon kan pavirkes av deres engasjement for den aktuelle saken og hvordan de
forstar sine roller (Hurst et al., 2019).

Flere studier har utviklet kunnskap om frivillighetsarbeid innen demensomsorgen.
En studie blant frivillige som jobber i et aktivitetssenter for hjemmeboende mennesker
i tidlig stadium av demens, viser at frivillige var motiverte av 4 kunne péavirke og delta
i planleggingen av arbeidet, 4 vare en del av det sosiale miljeet og 4 lere, selv om noen
av dem syntes det var vanskelig 4 tilpasse seg en adekvat rolle (S6derhamn et al., 2012).

En evaluering av prosjektet «Fleksibel avlastning og aktivitet for personer med
demens og deres parerende», gjennomfert av Skinner og Andfossen (2019), fokuserte pa
frivilliges erfaringer. Funnene viser at de frivillige savnet bedre informasjon ved oppstart
av oppdraget, bade i form av opplaring og informasjon om personene med demens som
de skulle vaere hos. De opplevde 4 ha en stor, og noen ganger for stor, arbeidsmengde i
avlastning av andre. En losning var 4 dele pa avlastningsoppdrag ved a vere to frivillige
pa én bruker for 4 minske belastningen pa de frivillige. De onsket fellesskap med andre
frivillige og egne samlinger for frivillige der ideer og erfaringer kunne utveksles. I
gjennomfering av aktiviteter var det udelt positive erfaringer med treningssenter. De
trivdes godt med oppdragene, men kjente pa déirlig samvittighet dersom de matte si nei til
oppdrag. Koordinatoren var en viktig stottespiller i & handtere denne problematikken. De
frivillige uttrykte positive erfaringer i beskrivelser av aktivitetene sammen med brukerne,
og de loftet frem det @ hjelpe parerende til en bedre hverdag. Det er viktig 4 bli verdsatt,
og de som mottok tilbudet, opplevde at det utgjorde en forskjell for bide de parerende
og brukeren selv (Skinner & Andfossen, 2019).

2.3 SAMHANDLING MELLOM FRIVILLIGE OG
OFFENTLIGE AKTORER

Annen forskning innen demensomsorgen viser at selv om frivillige akterer oppfatter sitt
forhold til personer med demens som viktig (S6derhamn et al., 2012; Johannessen et al.,
2013; Greenwood et al., 2018), kan de frivillige oppleve psykologiske og atferdsmessige
problemer hos personen med demens som en utfordring (Séderhamn et al., 2012;
Johannessen et al., 2013). For at de frivillige skal trives og enske a fortsette i arbeidet,
har det vist seg nyttig at ansatte viser engasjement overfor de frivillige, at det er tydelige
rolleavklaringer, at de ansatte viser de frivillige tillit og lar dem fi utfordringer néar de
er klare for det, at de ser de frivillige som enkeltpersoner, og at de gir konstruktive
tilbakemeldinger pd arbeidet deres (Soderhamn et al., 2012). For personer med demens
som mottar hjelp fra frivillige, er det vesentlig & kunne bygge relasjoner over tid
(Séderhamn et al., 2014).
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Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse (2017) har i samarbeid med andre
utviklet kurstilbud for parerende til eldre innvandrere med demens. De anbefaler at
kursene baseres pa et bredt samarbeid pa tvers av helsetjenester og frivillige organisasjoner
samt tolketjenesten. Tilbudet er evaluert, og deltakerne oppga at de var forneyde med
kursopplegget, og at de vurderte kurskveldene som lererike og interessante (Hotvedt et
al., 2016; Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse, 2017).

Frivilligheten kan svekkes av samordningsutfordringer mellom de frivillige og
profesjonelle,viste studien til Lorentzen og Tingvold (2018). Den viste at det ofte var fagfolk
som formulerte premissene, bide praktiske og faglige, for frivillige aktiviteter. Dette ble
konkretisert i et enske om oversikt over de frivilliges bidrag, oppmetetid, kompetanse og
egnethet. Utfordringer oppstod som felge av uklar arbeidsdeling, merarbeid for ansatte
og dirlig kommunikasjon. Videre viste det seg at rekruttering av nye frivillige ble en
flaskehals. For 4 beholde de frivillige var avklaring av forventninger, tydeligere avklaring
av faglige grenser, mer fleksibel samordning og sterre aksept av frivillig egenart ansett
som viktig for & styrke samhandlingen mellom frivillige og offentlige omsorgsakterer.

2.4 BETYDNINGEN AV FRIVILLIGHET

Et annet omréade der frivillige akterer deltar, er i mote med mennesker i livets siste fase,
ogsa kalt terminalfasen. I terminalomsorg kan frivillige venner bidra med ulike typer
stottefunksjoner. Venner kan vere til praktisk hjelp og stotte for familien (Gardiner &
Barnes, 2016). Besgk av frivillige kan gi alvorlig syke pasienter en opplevelse av ikke &
veere alene og at noen «er der» for dem. Hjelp til & mete sosiale behov, som 4 kunne
komme seg ut av huset med en vennekontakt, reduserer ensomhet, isolasjon, depresjon
og engstelse (Dodd et al., 2018).

Funn fra en oppsummering av forskning viser at & veere frivillig akter assosieres med
redusertesymptomerpddepresjon,bedreselvrapporterthelse,feerre funksjonsbegrensninger
og lavere dedelighet (Anderson et al., 2014). Frivillighet gir tilgang til sosial stotte og
nettverk og kan bidra til & utjevne sosiale forskjeller (Hagelin & Goth, 2015). A delta i
frivillig arbeid kan pa mange miter erstatte de sosiale bandene som arbeidslivet ellers gir

(Fladmoe & Folkestad, 2016).

2.5 DEN NYE FRIVILLIGHETEN» - SAMHANDLING,
KOORDINERING OG MEDVIRKNING

Nylenna (2018) foreslir en organisering av frivillighet som i sterre grad bygger pa avgrenset
innsats og korte prosjekter heller enn langsiktige oppdrag. Den nye frivilligheten vil
kreve mer kreativ ledelse og koordinering. Forpliktelsen ma bli kollektiv fremfor & vaere
individuell, fremholder han (Nylenna, 2018). Forskning viser ogsa at frivillige ber fa ta
del i planlegging av og avgjerelser om sin egen deltakelse. Frivilligheten méi oppleves
som meningsfylt for den enkelte frivillige (Blix, 2018). I den forbindelse har offentlige
meldinger og den nasjonale strategien hatt sekelys pa 4 oppfordre kommunene til 4
utarbeide en frivilligmelding/-politikk som skal beskrive samarbeidet mellom offentlig
og frivillig sektor pa et lokalt plan (Helse- og omsorgsdepartementet, 2019b).
Kommunene har ni opprettet frivilligsentraler som tilbyr ulike aktiviteter. Det er
464 frivilligsentraler i Norge fordelt pa 354 kommuner (Norges Frivilligsentraler, 2019).
Frivilligsentraler i kommunene er lokale moteplasser for enkeltmennesker, lag, foreninger
og det offentlige som genererer frivilling innsats for og med befolkningen. I Leve hele
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livet-reformen (Helse- og omsorgsdepartementet, 2018a) er det skissert et enske om a
implementere en «samfunnskontakt» i norske kommuner. Gjennom denne funksjonen
onsker myndighetene 4 systematisere arbeidet med 4 bygge, opprettholde og utvikle
relasjoner mellom personer, virksomheter, organisasjoner og myndigheter som jobber
mot et mer aldersvennlig samfunn. Funksjonen skal dekke behovet for en helhetlig
koordinering av familie, parerende, neringsliv, frivillige, organisasjoner, nermilje og
institusjoner i lokalsamfunnet som er av betydning for den eldre. Milsettingen er & bygge
relasjoner og bidra i koordinering og mobilisering av frivillig innsats og andre ressurser
som finnes i lokalsamfunnet opp mot de kommunale helse- og omsorgstjenestene
(Norges Frivilligsentral, 2019).

Noen kommuner har ansatt en frivillighetskoordinator som arbeider med 4 utvikle
en helhetlig samhandlingsstrategi med frivillige lag og organisasjoner i kommunen. De
rekrutterer, organiserer og felger opp frivillige til engasjement. Koordinatorene arbeider
pa frivillighetssentraler, sykehjem, sykehus, seniorsentre, hjemmetjenesten og andre
deler av helse- og omsorgstjenesten (Hillestad & Tessem, 2019). Koordinatoren fungerer
som kultur- og brobyggere pd ulike plan (Hillestad & Tessem 2015). Det anses som en
styrke at frivillighetskoordinatoren er kvalifisert og har et ansettelsesforhold (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2013). Undersgkelser viser at frivillige som har en ansatt leder,
skirer hoyere pa motivasjonsskalaer (Wollebak et al., 2015).

Det finnes ulike verktoy som kan stette samhandlingen mellom frivillighetene og
andre involverte parter. Friskusprosjektet har for eksempel utviklet et digitalt verktoy
for kommunikasjon mellom kommune, lokalsamfunn, frivillige og pirerende (Helse-
og omsorgsdepartementet, 2018a). Verktoyet er bide en portal med tilgang til frivillig
aktivitet i neermiljoet og et arbeidsverktoy for & koordinere den frivillige innsatsen. En av
milsettingene er at parerende skal kunne fi bedre innsikt i hverdagen til sine nermeste
gjennom 4 legge til rette for kommunikasjon mellom brukeren og dens familie. Prosjektet
samarbeider blant annet med kommunene Forde, Voss og Naustdal, Utviklingssenter
for sykehjem og hjemmetjenester, Nasjonalforeningen for folkehelsen og Rede Kors i
Sogn og Fjordane. I en evaluering av Friskusprosjektet lister Rohne et al. (2017) opp det
de omtaler som viktige leringspunkter for 4 lykkes med frivillighet: samarbeide med
frivillige organisasjoner om organisering av frivillighet og utvikling av lesninger; digitale
verktoy er viktig for & forenkle koordinering; endring av arbeidsoppgaver er krevende, og
verktoyet krever at alle jobber digitalt; innovasjonsprosesser er krevende, og det er behov
for ildsjeler eller sikalte «dedikerte ressurser»; det er utfordrende 4 involvere parerende og
frivillige; tiltaket méd oppleves som verdifullt; og det ma ta hensyn til personvern. Rohne et
al. (2017) papeker at dersom frivillige skal involveres i kommunale tjenester i storre skala,
har kommunene behov for digitale verktoy som gjor dette enkelt og effektivt. Det er
behov for enkle og brukervennlige verktoy som gjor det mulig for ansatte & jobbe digitalt
og interaktivt med frivillige og parerende. Dette vil fore til mindre tids- og ressursbruk,
det vil veere kostnadsbesparende (i forhold til 4 bruke papirbrev, e-post og telefon), og det
er mulig 4 na bredere og raskere ut med informasjon for 4 jobbe helsefremmende.

2.6 FRIVILLIGE ORGANISASJONER

Stettekontakttjeneste er en offentlig finansiert og organisert tjeneste der en person bistar
en annen person til & fi et bedre sosialt liv og en meningsfull fritid (Johannessen &
Thorsen, 2018). Tjenesten har viktige elementer til felles med frivillige tiltak, og den
er forst og fremst etablert for & gjore personen mer trygg pa seg selv og mestre ulike
livssituasjoner bedre.
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Ideelle organisasjoner, for eksempel Nasjonalforeningen for folkehelsen, Norges
Frivilligsentraler, Rode Kors, Norske Kvinners Sanitetsforening og andre, stir for viktige
bidrag. Aktiviteter rettet mot eldre kan vere besgksvenner som kommer hjem til den
eldre for 4 drikke kafte og g pa tur. Det arrangeres trimgrupper, opplering i digitale
medier og seniortreft pa ulike arenaer, blant annet pa sykehjem. Folgetjenesten hjelper
eldre med folge til sykehus, lege osv. eller blir med i butikken og hjelper med innkjep.
Andre sméaoppdrag som hjelp til snemiking og andre praktiske oppgaver er ogsa et tilbud
Rede Kors har (Lydersen et al., 2019).
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3 PARZIRENDE

Pirorende gjor en betydelig innsats med omsorg for sine narstdende. Den mest
oppofrende omsorgen er ikke nedvendigvis den mest baerekraftige (Tretteteig & Thorsen,
2016). Det er spesielt viktig & kartlegge parerende som bearer store omsorgsbyrder. De
som patar seg krevende omsorgsoppgaver, mi ivaretas med faglig stotte og veiledning,
utbygging av dagaktivitetstilbud eller mer omfattende avlastningstilbud (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2013). Pirerende til personer med livstruende, alvorlig og
progredierende sykdom, som har demens, utviklingshemming, hjerneslag, alvorlig psykisk
sykdom og rusavhengighet trenger serlig stotte. Myndighetene har utviklet et program
for parerendepolitikk og utviklet en veileder om pérerende i helse- og omsorgssektoren
(Helsedirektoratet, 2017). Helse- og omsorgstjenesten skal ha rutiner som legger til rette
for informasjon, samtale og dialog med parerende, bide som representant for pasienter og
nar de har egne behov. Helseforetak og kommuner plikter 4 stotte og involvere parerende.

Svekkelse av kognitiv funksjon kan medfere at personer med demens ikke fir utnyttet
sitt potensial til brukermedvirkning. Ofte har pirerende tatt ansvar for personen i
hjemmet en tid, og behov for hjelp meldes sent i forlepet. Ved spersmal om behov for
sykehjemsplass er det ofte parerende kommunene henvender seg til, og pasienten far i
mindre grad uttrykke egne ensker og behov. Personer med demens blir ofte ekskludert
fra 4 delta aktivt i sin egen situasjon (Serly, 2017).

Vi har tatt utgangspunkt i ulike kunnskapskilder for & belyse temaet parerende i
dette dokumentet. De politiske og juridiske foringene vil gi innsikt og forstielse for
rammebetingelser og ideologiske visjoner péarerendes rolle i arbeid som retter seg mot

eldre.

3.1 POLITISKE OG JURIDISKE FORINGER

Pirerendestotte til personer med sewrlige helse- og omsorgsbehov er forankret i bade
lov om kommunale helse- og omsorgstjenester m.m. (helse- og omsorgstjenesteloven)
og forskrift om habilitering og rehabilitering, individuell plan og koordinator. Blant
annet loftes det frem i forbindelse med opplering og veiledning, avlastningstiltak og
omsorgsstenad samt styrking av samhandlingen mellom tjenesteyteren, pasienten/
brukeren og de pirerende.

Stortingsmeldinger fra det siste tidret viser en okt satsing pad 4 etablere en
moderne pargrendepolitikk for 4 kunne ta vare pa nzre pirerende som patar seg
krevende omsorgsoppgaver (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013; Landbruks-
og matdepartementet, 2015; Helse- og omsorgsdepartementet, 2018a, 2018b). Den
tverrdepartementale strategien Mestre hele livet (Helse- og omsorgsdepartementet,
2017) bygger videre pi tidligere stortingsmeldinger og planer. Strategien gir en helhetlig
plan innen psykisk helsefeltet og pipeker pa at det ma legges til rette for 4 unngé at
parerende blir utslitt i kraft av sin rolle.

Helsedirektoratet (2017) har ogsd utviklet en veileder om pérerende i helse- og
omsorgstjenesten. Den beskriver parerendes rettigheter og helse- og omsorgstjenestens
plikter og gir anbefalinger om god praksis uavhengig av pasientens eller brukerens
diagnose og inkluderer eldre, voksne, ungdom og barn som parerende.
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Bade i Demensplan 2020 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015a) og i Omsorg
2020 (Helse- og omsorgsdepartementet, 201 5b) finner man igjen satsingen pa parerende
som et viktig initiativ. Som en del av Omsorg 2020 er det ogsa etablert et eget program for
en aktiv og fremtidsrettet parerendepolitikk. Milet med dette parerendeprogrammet er
i: 1) synliggjere, anerkjenne og stotte pirerende som stér i krevende omsorgsoppgaver; 2)
bedre samspillet mellom den offentlige og den uformelle omsorgen og styrke kvaliteten
pa det samlede tjenestetilbudet; 3) legge til rette for a opprettholde pirerendeomsorgen
pa dagens nivé, og gjere det enklere 4 kombinere yrkesaktivitet med omsorg for barn
og unge, voksne og eldre med alvorlig sykdom, funksjonsnedsettelse eller psykiske
og sosiale problemer. Dette skal ifelge planen blant annet skje gjennom: 1) fleksible
avlastningsordninger; 2) pérerendestotte, informasjon, opplering og veiledning; 3)
samspill og samarbeid; 4) forbedring av omsorgslennsordningen; 5) forskning og
utvikling; og 6) permisjonsordninger. For Stortingets behandling av planen, se Helse- og
omsorgskomiteen (2015).

3.2 PSYKISK HELSE OG PARGRENDE

Ruspévirkete pasienter kan veere uforutsigbare og ha krevende atferd. Dette gir ansatte
store utfordringer bade i hjemmetjenester og pa sykehjem. Parerende kvier seg ofte for
4 be om hjelp nir det er rusmiddelbruk som har utlest hjelpebehovet. Ensomhet er en
risikofaktor for utvikling av rusproblemer sent i livet (Flesland, 2014).

3.3 PAR@RENDE | DEN PALLIATIVE OMSORGEN

Det er fa hjemmededsfall i Norge sammenliknet med andre europeiske land. Bare 2,3
prosent av dedsfallene i hjemmet var relatert til personer med demens (Kjellstadli, 2018).
En evaluering gjort av SINTEF viser entydig at flere pasienter enn de som fir lindrende
behandling i dag, har behov for det, ifelge helsepersonell. Nir det gjelder personer med
demens, identifiseres de som en utfordrende pasientgruppe blant informantene i studien
og er en gruppe som tilsynelatende i sveert liten grad mottar organisert palliativt tilbud
(Melby et al., 2017).

De fleste pasienter i Norge der pé sykehus eller i sykehjem. Omkring 15 prosent der
hjemme. Mange onsker 4 vare hjemme si lenge som mulig mot livets slutt, og mange
parerende onsker ogsi det. Parorende er ofte overlatt mye til seg selv og opplever at de
ikke far nok hjelp mot slutten. Mange dedssyke flyttes rundt i siste fase i livet (Jakobsen,
2019). Det hindrer en respektfull tilnarming. Til tross for at norsk helsetjeneste anses &
ha hey kvalitet, kan den oppleves som fragmentert. Et pasientforlep involverer ofte flere
yrkesgrupper: lege, hjemmesykepleier, ergoterapeut, fysioterapeut osv. Fragmentering av
tjenestene er spesielt uheldig for personer i palliativ fase (Staats et al., 2019).

En evaluering fra Melby et al. (2017) viser til at hjemmetid i enkelte tilfeller er en
bedre malsetting enn hjemmeded. Det er krevende, serlig for parerende, 4 ivareta alvorlig
syke hjemme. Dersom pasienten ensker & do hjemme, strekker personalet seg langt for
i gjennomfore det. Pirorendes muligheter og krefter til 4 bistd over tid kan vare en stor
utfordring for & fa til hjemmeded. Helsemyndigheter legger opp til at pasienter skal fa
bo hjemme lengst mulig. Det innebzerer ogsid muligheter til 4 fi do hjemme (NOU 2017:
16, 2017). Det er en utfordring i dagens tjenestetilbud at pasienter og pirerende ikke i
stor nok grad kan velge den omsorgsformen de ensker for livets sluttfase (NOU 2017:
16,2017).
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Informantene i studien til Melby et al. (2017) beskriver det som serlig krevende
avgjere nir pasienter med demens er deende. Oppmerksomt naerver blir viktig, som blant
annet inneberer at parerende tilbys samtaler og forberedes pa at den siste tiden nzermer
seg. Ved 4 oke bevisstheten om at den siste tiden nermer seg, kan vurderingene bli bedre
om hvorvidt aktiv behandling skal avsluttes og lindrende behandling startes (Melby et
al., 2017). Samtaler og informasjon om livets sluttfase har betydning for bade pasienter
og parerende dersom deres onsker og behov legges til grunn for samtalen. Helsepersonell
ber invitere til avklarende samtaler sa tidlig som mulig i forlepet for at ikke pasientens
krefter og kognitive evner skal hindre det (Brodtkorb et al., 2017).

De mest sentrale aktorene i et lindrende tjenestetilbud er pasienten og de parerende,
et palliativt team, den kommunale helse- og omsorgstjenesten og fastlegen. Det
er lite samarbeid med frivillige organisasjoner og pasientforeninger. Heller ikke
kompetansesentrene for lindrende behandling er en serlig mye brukt samarbeidspartner

(Melby et al., 2017).

3.4 PASIENTENES OG PARGRENDES PERSPEKTIV

Fitzpatrick og Tzouvara (2019) har gitt en systematisk oppsummering av 34 studier som
omhandlet hva som fremmer og ivaretar en god overgangsprosess for eldre personer
som flytter pa sykehjem. Studiene inkluderte pasientens, parerendes og helsepersonells
perspektiv. Forfatterne konkluderte med at det som var viktig, var 4 ha en personsentrert
tilneerming, at pasientens bevarte sin autonomi og sine verdier i forbindelse med og
etter flytting, samt at de kunne ha et godt forhold til og samhold med pérerende, nye
«samboere» og sykehjempersonalet. Det 4 kunne f4 lov til 4 skape og vende seg til sitt nye
hjem ble loftet frem som sentralt for de eldre, noe som ifelge forfatterne innebar 4 ha sitt
eget hjem eller rom som de kunne sette preg pa, og samtidig ha et fellesskap med andre.
Fitzpatrick og Tzouvara (2019) konkluderer med at det er viktig & vere klar over hvordan
den organisatoriske kulturen pa sykehjemmet har innvirkning pa pasientens opplevelse
av trivsel og psykiske og sosiale velvere nir de flytter til sykehjem.

Youngetal.(2019) inkluderte sjustudierienkvalitativsystematiskoppsummeringsstudie
som undersgkte hvordan personer med demens opplevde overgangen til langtidsopphold
pé sykehjem. De oppsummerer sin studie med at det ofte ikke var pasienten selv som
bestemte eller avgjorde flytting til sykehjemmet. De konkluderer ogsi med at det er
viktig at sosiale relasjoner og forbindelser blir opprettholdt i overgangsprosessen. Det
betyr derfor mye at pasienten og parerende fir god og individualisert stotte i denne
fasen, at de kan fa dele sine positive og negative erfaringer og opplevelser, at de kan ta
avgjerelser sammen, og at de kan beholde tidligere — og etablere nye — relasjoner.

I en systematisk oversiktsartikkel undersokte Toot et al. (2017) arsaker til at personer
med demens flyttet til langtidsopphold pd sykehjem. De inkluderte i alt 26 studier.
Forfatterne fant at dirlig kognisjon og atferdsmessige og psykologiske symptomer var
de vanligste arsakene — inklusiv nedsatt evne til 4 ivareta dagliglivets aktiviteter. Det var
uklart hvilken betydning omsorgstjenester og stette fra kommunen hadde, fordi bide lite
og mye hjemmebaserte tjenester kunne se ut til & pavirke flytting til sykehjem. Det var
en klar sammenheng mellom omsorgsbyrde hos parerende og flytting, men det varierte i
studiene om dette skyldtes depresjon eller nedsatt helse hos den uformelle omsorgsgiveren.
Forfatterne konkluderte med at det er viktig med kartlegging og oppfelging av tiltak
for 4 opprettholde den kognitive funksjonen hos personen med demens. Videre er det
viktig at parerende fir god undervisning, rad, stette og oppfelging for 4 utsette behov for
permanent sykehjemsplass.
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Lepore et al. (2018) undersokte i en scoping review litteratur som omhandlet
personsentrert pleie og omsorg av pasienter pa sykehjem, og om — og pa hvilken mite —
pasienten og de parerende ble inkludert i planlegging og gjennomfering av pleien. De fant
at det var store variasjoner med hensyn til dette. I mange tilfeller ble pleieplaner satt opp
for pasienten uten at de selv eller de parerende ble involvert, noe som medferte at det ble
lite individuelt tilpasset. Dette strider mot idealet om at pleien skal vaere personsentrert,
papeker forfatterne. Et slikt personsentrert ideal vektlegger det & kjenne til pasienten,
innlemme den enkeltes personlige mél og preferanser i planlegging av pleien og tilpasse
og endre pleieplanen ved behov i henhold til dette.

3.5 PARGRENDES SITUASJON, ROLLE OG BEHOV

For de som er nzre pirerende til personer med demens, og i sardeleshet ektefellen/
partneren, kan det veere en toff situasjon 4 oppleve at ens nermeste ma flytte pa sykehjem
ndr situasjonen etter hvert blir for vanskelig 4 handtere hjemme. Bagmose og Martinsen
(2019) beskriver at overgangen fra hjem til sykehjem bestér av tre faser: beslutningen om
sykehjem, selve flytteprosessen og livet etter flyttingen til sykehjemmet. Beslutningen om
sykehjemsplass var som regel et resultat av det ikke var noen utvei, og det ble beskrevet
som en erfaring preget av sorg, tap, usikkerhet og dérlig samvittighet fordi de opplevde
4 svikte den syke. De naere parerende hadde derfor et stort behov for stette i forbindelse
med og etter at avgjorelsen ble tatt. I fasen for selve innflyttingen var det svert viktig
for de pirerende at de ble godt mottatt av personalet, at de opplevde seg ventet og
velkommen, og at biade de parerende og pasienten ble mett med omsorg og respekt.
Serlig viktig var det at pleierne som tok imot dem, var de samme som fulgte dem opp den
forste tiden. Selv om mange opplevde en lettelse over 4 slippe omsorgsbyrden de hadde
hatt for flyttingen, var denne na delvis erstattet av daglige sykehjemsbesok og vonde
opplevelser hver gang de skulle g fra sykehjemmet. I fasen etter flyttingen opplevde
mange frustrasjon hvis de folte at den syke ikke fikk den pleien og omsorgen den hadde
behov for, og mange opplevde angst, tristhet, selvbebreidelse og sevnbesver. Dette gjaldt
seerlig den forste tiden etter flyttingen.

I en intervjustudie av parerende til sykehjemsbeboere med demenssykdom, skrevet av
Larsen et al. (2019), vektla informantene hvor viktig det er at ansatte og beslutningstakere
i kommunale omsorgstjenester anerkjenner betydningen av brukerinvolvering og er
interessert i de parerendes egne behov. Dette gjaldt sarlig for pirerende som var i en
vanskelig beslutningsfase med tanke pa 4 seke og ta imot sykehjemsplass for deres naere
familiemedlem.

Drageset et al. (2012) beskriver at pirerende ofte er en viktig del av kontinuiteten
gjennom pasientens livslop. Denne kontinuiteten kan bli brutt eller svekket nar
pasientene flytter til sykehjemmet, blant annet fordi det da er pleiepersonalet som tar
over omsorgen for pasienten. Pasientens opplevelse av sammenheng og opprettholdelse
av integritet og kontinuitet kan viderefores ved at parerende sammen med pasienten fir
dele sin livshistorie og fortelle hva som har veert viktig i deres liv. Derfor, sier forfatterne,
mi det veere tett og kontinuerlig samarbeid med dem som pasienten oppfatter som sin
nare familie. Sykehjemmet ma videre veere et sted hvor pasienten og den nzre familien
har mulighet til 4 utfolde seg — og fortsatt fi ta vare pa hverandre som de har gjort
gjennom hele livslopet.

I en kvalitativ studie av Crawford et al. (2015) viste funnene at pirerende synes det
var vanskelig 4 innta den nye rollen som besekende eller gjest etter flytting til sykehjem.
Dette ble begrunnet de med at de hadde stort omsorgsansvar da den demente personen
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bodde hjemme. Negative reaksjoner i form av sorg, tap av motivasjon og ensomhet var
ogsa blandet med folelser av lettelse og positive forsikringer om at den syke var trygg og
ble godt ivaretatt pa sykehjemmet. Forfatterne konkluderer med at det er svert viktig at
uformelle omsorgsgivere blir involvert i beslutninger som tas, at de blir informert om alt
som skjer av blant annet endringer i pleien, og at de far god folelsesmessig stotte til &
handtere og venne seg til den nye situasjonen.

Pontoppidan (2014) fant i sin studie at kvinnelige ektefeller til menn som flyttet pa
sykehjem pé grunn av demens, opplevde situasjonen som vanskelig og smertefull. Mange
hadde mye skyldfelelse og en folelse av ikke & strekke til, og dette kunne overskygge
lettelsen over ikke lenger & ha stor omsorgsbyrde. Dette, sier forfatteren, er kanskje seerlig
fremtredende nir kona er den pérerende, siden hun ofte har viet en stor del av livet sitt
til omsorgsoppgaver.

Eika et al. (2014) undersokte hvordan péirerende opplevde den forste fasen etter at
deres nermeste hadde flyttet til permanent plass pa sykehjemmet. De strevde med 4
handtere den nye situasjonen og felte seg ikke godt ivaretatt og forstitt av personalet
pa sykehjemmet. De folte seg fortsatt ansvarlig for den som hadde flyttet. De opplevde
uforutsigbarhet med tanke pd hva som var forventet av dem pa sykehjemmet, og de
var opptatt av 4 opprettholde verdighet og kontinuitet for personen som hadde flyttet.
Studien understreker viktigheten av 4 gi mye stotte til parerende i en slik overgangsfase.

Ogsa Lane et al. (2017) fant at pirerende uttrykker viktigheten av at de eldres
personlighet blir ivaretatt og verdsatt nar deres nere familiemedlem flytter til sykehjem.
Hvis ikke dette skjer, blir det mye vanskeligere for de parerende 4 tilpasse seg den nye
situasjonen og vere til stotte for den som har flyttet.

Hainstock et al. (2017) undersokte hvilke roller og ansvar omsorgsgiveren har nir
et familiemedlem flytter fra hjem til sykehjem. Forfatterne papeker viktigheten av 4
identifisere den syke og dens parerendes behov for overgangen/flyttingen, av a planlegge
og forberede selve flytteprosessen og av 4 gi parerende hjelp til 4 finne en ny balanse med
tanke pd ansvar og behov for avlastning etter flyttingen. Forfatterne konkluderte med
at det er et stort behov hos pirerende nir det gjelder informasjon, stette og hjelp til &
navigere i et komplekst tjenestesystem.

Det er pavist at parerende har en viktig rolle nir det gjelder & forhindre feil i
medikamenthdndteringen for pasienter som flytter mellom ulike pleiekontekster (det vil
si sykehus, kort- eller langtidsopphold pa sykehjem, eget hjem osv.) (Manias et al., 2019).
Pi grunn av sviktende kommunikasjon mellom tjenesteenhetene i disse overgangene
oppstar det ofte feil i medikamentlistene. Her kan pérerende ha en viktig rolle i 4
forebygge feil, men det forutsetter samtidig at de har oversikt over de medikamentene
pasienten bruker, og medisinrelaterte problemer som kan oppsta.

3.6 INVOLVERING AV ELDRE PASIENTER OG DERES
PARGORENDE

Briseid (2019) diskuterer og beskriver hvordan begrepet «personorientering» er
brukt og forstitt innenfor offentlig norsk forvaltning og i forskningslitteraturen. 1
dagens helseforskningslitteratur opptrer «personorientering» ifelge Briseid som ett
av flere beslektede begreper for individualiserte tilnerminger til helsearbeid. Blant
dets begrepsmessige slektninger finnes «pasientorientering», «klientorientering» og
«individualisert omsorg». Internasjonalt har personorientering en sentral posisjon
innenfor alle helsefelt, og det foregir ifelge Briseid et betydelig internasjonalt
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forsknings- og utviklingssamarbeid for a4 fremme mer personorienterte helsetjenester. I
en kunnskapsoppsummering som Briseid viser til, fant Sjogren et al. (2012) at folgende
elementer gjerne inkluderes i forstielsen av personorientert omsorg: 1) 4 strebe etter
verdighet pa tross av reduserte kognitive ferdigheter; 2) & samle og bruke personlige
livserfaringer og relasjoner for & individualisere helsetjenestene og miljeet rundt; 3) 4
skape et positivt sosialt milje; 4) & prioritere relasjoner like mye som omsorgsoppgaver; 5)
4 se atferd fra personens stisted; og 6) 4 involvere familiemedlemmer i tjenesteutovelsen
og 4 tilby samvalg. Briseid (2019) oppsummerer sin studie, knyttet til en norsk kontekst,
at idealet om personorientering handler om 4 tilpasse helse- og omsorgstjenester til hvert
enkelt individs behov, relasjoner, verdier og historie. Hensynet til «individet» skal ikke
bare omfatte pasienten, men ogsd familien og de ansatte i helse- og omsorgstjenestene.
Det betegner en praksis der alle som bereres av beslutninger, skal delta i 4 fatte dem, og
der helsepersonell stadig etterstreber forbedring av eget arbeid.

I en observasjonsstudie som ogsa inkluderte samtaler med pasienter og parerende, fant
Dyrstad et al. (201 5) varierende grad av informasjonsutveksling mellom pasienter over 75
ir og helsepersonell under innleggelse pa og utskrivning fra sykehus. Bade pasienter og
deres parerende fortalte om manglende involvering av pasienten i beslutningsprosessen.
Forfatterne fant at pérerende er viktige bindeledd og talspersoner i disse fasene
i pasientforlopet — ikke minst gjennom & gi og motta informasjon for 4 stette eldre
pasienters deltakelse og beslutningspéavirkning. De peker ogsi pa at parerende opplevde
helsevesenet som komplisert, at planleggingen av utskrivningen kunne fremstd som
fragmentert, og at de fikk lite informasjon.

I en studie fra Bragstad et al. (2014), basert pi telefonintervju med 262 uformelle
omsorgsgivere, var ett av funnene at yngre, uformelle omsorgsgivere i storre grad fikk
informasjon av og ga informasjon til sykehusansatte enn den eldre generasjonen med
parerende. Forfatterne konkluderer med at eldre pasienter uten assistanse fra en yngre
generasjon stér i fare for 4 miste den deltakelsen de behever for 4 fa til en god overgang
fra sykehus til kommune.

Flere publikasjoner har funnet at det er ulike synspunkter blant pasienter, pirerende
og helsepersonell nir det gjelder hvilken rolle pasienten selv skal spille i forlopet.
I forlepsstudien «Helsetjenesten sett fra pasientens stisted» ble atte pasientforlop
ved langvarig sykdom analysert og beskrevet (Berntsen et al., 2014; Kolstrup, 2014).
Forfatterne fant betydelig inkonsistens mellom helsetjenestens og pasientens beskrivelse
av behov, og de peker pi manglende samsvar mellom de mange faglige mélene og
pasientens og de parerendes ensker og behov.

I en studie basert pd innhenting av informasjon om 79 pasienter som fikk langtids
hjemmesykepleie i tolv ulike kommuner, samt intervjuer med 75 pasienter, 75 parerende
og 16 ledere, fant Gjevjon et al. (2014) at en pasient i snitt hadde 17 ulike pleiere pa
fire uker. Sjansen for & fa helsehjelp av samme person fra gang til gang var altsa liten.
Totalt 77 prosent av pasientene oppga at antallet personer de mitte forholde seg til, var
uproblematisk. De fleste parerende, derimot (6o prosent), mente at antallet var for hoyt.
Lederne som ble intervjuet, uttrykte et enske om 4 redusere antall pleiere per pasient
fordi de mente at det er en fordel for pasienten. P4 den andre siden understreket de at
man mi velge bort noe for & oppnd andre mal. Eksempler pé dette er at man mé prioritere
personell med mest kompetanse til 4 hindtere de mest komplekse oppgavene, noe som
kan medfere at man ikke fir ivaretatt hensynet til kontinuiteten.

I en kunnskapsoppsummering om péirerende til eldre undersekte Johannessen et al.
(2017) parerendes behov og hvilke tjenester som finnes for pirerende til eldre. Ett av
hovedfunnene var at parerende til eldre er en sammensatt gruppe med ulik bakgrunn

16 PARO

<

NDE

~
AJ



KJERNEOMRADER | LEVE HELE LIVET-REFORMEN

og forutsetninger i rollen som parerende. Mange péirerende er i jobb. De opplever ofte
at deres behov for informasjon, involvering, samarbeid og stette fra helsetjenesten ikke
imotekommes. Forskerne fant videre at det er mest kunnskap om hvordan det er & veere
parerende til eldre som bor pi sykehjem eller i omsorgsbolig. I oppsummeringen gis
det ogsd noen anbefalinger. Litteraturgjennomgangen viser blant annet at de tjenestene
som tilbys for 4 bistd pirerende, mi tilrettelegges og tilpasses ut fra individuelle behov.
Tjenestene ma videre veare fleksible og inneha kontinuitet.

Pirerende gjor en stor innsats og strekker seg langt for at deres familiemedlemmer
skal ha et si godt liv som mulig. Studier viser at de har et snske om 4 kunne gi trygghet,
stotte og omsorg og vere en ressurs for sine familiemedlemmer enten de er innlagt pa
sykehus, er hjemme eller har flyttet til en institusjon (Andersen et al., 2016; Kyrkjebe
et al., 2019). Men studier viser ogsa at parerende ofte opplever 4 ikke bli involvert i si
stor grad som de onsker. Nakrem og Hynne (2017) fant at pirerende til pasienter pa
sykehjem opplevde sin rolle enten som inkludert og regnet med eller som ekskludert og
utenforstdende. Parerende til personer med demens har en krevende rolle med okt risiko
for & utvikle stress og depresjons- og angstsymptomer (Ask et al., 2014; Livingston et
al., 2017). Dette kan gjore dem mer utsatt for sykdom og mindre i stand til & gi optimal
omsorg (Fonareva & Oken, 2014). Parerende til personer med demens opplever ofte en
rollekonflikt mellom & vaere samtidig omsorgsperson og arbeidstaker. Mange parerende
opplever at de har en stor omsorgsbyrde, og har ofte behov for mer sosial stotte enn
hva hverdagen tillater (Wold et al., 2017). Ulike typer avlastningstilbud for pirerende
har vist seg & vere viktige, slik Berthelsen og Kristensson (2015) fant i en systematisk
oppsummering.

3.7 FARRE A FORHOLDE SEG TIL OG @KT
KONTINUITET

Ifolge Helse- og omsorgsdepartementet (2018a) méi organiseringen av helse- og
omsorgstjenestene ivareta brukernes behov for tilgjengelighet, kontinuitet, trygghet
og forutsigbarhet. Reformen lofter frem fire forslag til losninger, som kan bidra til at
den enkelte bruker og deres pirerende far feerre & forholde seg til og okt trygghet og
kontinuitet i tjenestetilbudet: 1) primeerkontakt; 2) riktig hjelp til riktig tid; 3) nye arbeids-
og organisasjonsformer; 4) alternative turnusordninger. Det er tiltak og erfaringer for disse
fire elementene eller omradene vi vil identifisere, presentere og oppsummere kunnskap
om. Enkelte av omradene (som organiserte arbeidslag) er imidlertid mer utforlig omtalt
ogsa andre steder i meldingskapitlet, og vi vil da presentere og oppsummere dem der.

3.7.1 INDIVIDUELL PLAN

Gjennom kvalitative intervjuer med tolv voksne etterlatte har Lunde (2017) undersokt
hvordan individuell plan i den palliative fasen bidro til mestring hos de parerende.
Informantene hennes skildret en krevende hverdag i kontinuerlig beredskap. Den
individuelle planen ble opplevd som en stotte. Innholdet og prosessen fikk frem ressurser
og struktur, noe som skapte mening og sammenheng. Ifolge studien bidro planen til at
informantene opplevde hap, de si pi den som en ressurs, og de oppfattet den som en del
av samarbeidet omkring pasienten.

Larsen et al. (2016) har gjennom 18 kvalitative intervjuer med helsepersonell og
parerende, samt feltarbeid i to demensteam, undersgkt hvordan deltakerne reflekterte over
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samhandling, kontinuitet i pleien og bruk av individuell plan. De identifiserte her et gap
mellom praksis og helsepolitiske mél med hensyn til kontinuitet i pleien. Dette knyttes
i serlig grad til individuell plan. Studien viste at deltakerne hadde ulike oppfatninger
av informasjonsflyt og koordinering av tjenester, og at de hadde ulike oppfatninger av
offentlige helsetjenesters tilstrekkelighet i demensomsorg. For 4 sikre kontinuitet i denne
omsorgen, papeker forfatterne, mi helsepersonell og péirerende i storre grad diskutere
spesifikke forventninger til informasjonsflyt, involvering og ansvar. Individuell plan kan
tjene som utgangspunkt for slike diskusjoner.

3.7.2 PALLIATIV PLAN

Palliativ plan er et dokument som skal sikre samhandling, planlegging og tilrettelegging
av tiltak, slik at den som har en uhelbredelig sykdom, og familien kan oppleve best mulig
livskvalitet (Helse More og Romsdal, 2019; Sula kommune, 2019). Milet er & vere i
forkant av ulike utfordringer, bidra til levetid og fi frem det som pasienten selv mener
er viktig for seg. Planen, som pé engelsk kalles Advance Care Planning (ACP), blir
utarbeidet gjennom dialog og forberedende samtaler mellom fastlege eller tilsynslege i
samarbeid med sykepleier, pasient og parerende. I planen blir viktige foringer samlet, og
intensjonen er at misforstielser dermed kan bli forhindret. Planen ma oppdateres etter
hvert som tilstanden til pasienten endrer seg. Palliativ plan omtales som en lavterskelplan.
Ifolge Sula kommune (2019) kan den sammenliknes med en individuell plan, men den er
tilpasset den palliative pasientgruppen. Gjennom kvalitative intervjuer med tolv voksne
etterlatte har Lunde (2017) undersgkt hvordan individuell plan i den palliative fasen
bidro til mestring hos de parerende. Informantene hennes skildret en krevende hverdag i
kontinuerlig beredskap. Den individuelle planen ble her opplevd som en stotte. Innholdet
og prosessen fikk frem ressurser og struktur, noe som skapte mening og sammenheng.
Ifelge studien bidro planen til at informantene opplevde hap, de si pa den som en ressurs,
og de oppfattet den som en del av samarbeidet omkring pasienten. Melby et al. (2017)
fant i en evaluering av tjenestetilbudet til personer med behov for lindrende behandling
og omsorg at helsepersonell er opptatt av og bevisst pa 4 planlegge den siste tiden og
la pasienten fi komme med sine ensker og behov. De fant imidlertid at samtalene kan
glippe, og at det ikke foretas samtaler ofte eller tidlig nok. De viser ogsa til litteratur som
papeker at ACP — i en norsk kontekst — medferer enkelte kommunikasjonsmessige og
etiske utfordringer. Dette knyttes dels til nir samtalen skal initieres og gjennomferes, og
dels til hva som skal formidles. Et eksempel som de trekker frem, er at helsepersonell kan
veere redde for 4 ta fra pasientene héipet ved 4 initiere en ACP.

3.7.3 BRUK AV PRIMARKONTAKT

Helhetlige pasientforlop i hjemmet (HPH) er et strukturert utskrivings- og
oppfelgingsprogram for pasienter i hjemmetjenesten i Trondheim kommune hvor det
blant annet vises til at primerkontakten skal sikre en helhetlig vurdering av pasienten
innen fire uker (Grimsmo, 2012). Vurderingen skal foretas hver sjette méned for & sikre at
pasienten kartlegges systematisk.

Bode kommune har innfert primeerkontakter med mal om at alle brukere skal f4 tildelt
en primerkontakt for & sikre en helhetlig vurdering (Helse- og omsorgsdepartementet,
2018a). Ved 4 ha kjennskap til brukerne vil man kunne ivareta brukermedvirkning
og serge for at bade brukeren og de parerende fir god informasjon og gjennomferer
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jevnlige samtaler for 4 kunne avdekke og ha en oversikt over endringer i sykdomsbilde og
funksjonsnivi. Erfaringene fra Bode viste ifelge Helse- og omsorgsdepartementet (2018a)
at etableringen av primarkontakter skapte engasjerte og myndiggjorte medarbeidere.
Etter sok i relevante databaser har vi ikke funnet at det er publisert forsknings- eller
utviklingsstudier pa dette tiltaket.

Eidskog, Tromse, Sortland og Kristiansund kommuner har deltatt i
trygghetsstandardarbeidet. Formilet med denne piloten er 4 utvikle et rammeverktoy for
sykehjem og kommuner for 4 redusere ugnsket variasjon i opplevd kvalitet for pasienter
og parerende (Helse- og omsorgsdepartementet, 2018a). En del av prosjektet dreier
seg om innfering av primaerkontakter for 4 ivareta kontinuitet, stabilitet og individuell
pasientomsorg. I en folgeevaluering av Trygghetsstandarden, slik den er utviklet og
provd ut i de fire kommunene nevnt ovenfor, fant Isaksen et al. (2018) at utviklingen og
implementeringen av standarden hadde foregitt gjennom ulike organiseringsmiter og
ulik grad av involvering av de ansatte i arbeidet. I beskrivelsen av arbeidet i Sortland fant
forfatterne at det var utviklet og tatt i bruk en rutine for pasient- og parerendesamtale som
skulle gjennomfores regelmessig. Bade innkomstsamtale, pasient- og pirerendesamtale,
forberedende samtale og etterlattesamtale var her primerkontaktens ansvar. Dette
resulterte ifolge Isaksen et al. til at det ble storre kontinuitet i oppfelgingen av den enkelte
beboer. Ordningen med primaerkontakt har ogsa blitt positivt mottatt av parerende.

3.7.4 PAKKEFORLQOP

«Tiltakspakke demens» er utviklet av Grimstad kommune og bygger pd prinsippene
om personsentrert omsorg (Nardal, 2017). Dette er en etablert, faglig og systematisk
oppfelging av hjemmeboende personer med demens. En del av tiltakspakken er at
personer med demens som har fatt innvilget tjenesten, fir oppnevnt en primearkontakt.
Vedkommende vil gjennomfere ménedlige oppfelgingsbesek, der disse besokene, som
har én times varighet, kommer i tillegg til ordiner oppfelging fra hjemmebaserte
tjenester. For 4 stotte primarkontaktene i arbeidet med 4 utfere «Tiltakspakke demens»
er demensteamets medlemmer veiledere for primaerkontaktene ved behov. Videre blir
pasientens fastlege informert av kommunens bestillerenhet om at pasienten er innvilget
tjenesten.

Nerdal (2017) har evaluert «Tiltakspakke demens», slik det ble provd ut sju kommuner.
I rapporten vises det til at primeerkontakt vil opparbeide seg god kjennskap til pasientens
hjemmesituasjon, og at de pid den miten kan sammenlikne situasjonen fra forrige
oppfelgingsbesok ved 4 vurdere endringer i pasientens demensutvikling. Erfaringene
med «Tiltakspakke demens» viste at de ansatte opplevde at de ble flinkere til & observere
pasientene — og at dette var noe de tok med seg videre inn i gvrige hjemmebesok til
pasienter som ikke hadde vedtak om tiltakspakken. Serlig sjekklisten som ble anvendt i
tiltakspakken, ga primarkontaktene erfaringer og informasjon som de kunne gjore seg
nytte av, ogsa pd andre besok. Med unntak av et par primarkontakter i en kommune svarte
alle deltakerne, 83 prosjektdeltakere totalt, at de mente det lot seg gjore 4 gjennomfere
«Tiltakspakke demens» ogsa etter prosjektperioden.

Bydelen Ostensjp i Oslo kommune igangsatte prosjektet «Demensvennlige
hjemmetjenester» i 2015 (Oslo Bydel Dstensjo & Comte Bureau, 2017). Prosjektet ville
undersoke hvordan bydelen kunne tilrettelegge for en trygg og forutsigbar tilvaerelse i eget
hjem til tross for demenssykdom, slik at behov for institusjonsplass ble utsatt. Tiltaket
som ble gjennomfert, besto i korthet av en kombinasjon av «Tiltakspakke demens» og
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organisering av tjenestene i arbeidslag (se pkt 5.1.2. i denne oppsummeringen) med
spesielt sokelys pd den aktuelle brukergruppen. I tillegg var det smidige dagsenter- og
avlastningsordninger for pirerende som hadde omsorgsoppgaver. Tiltaket ble evaluert
positivt og ble anbefalt viderefort (Oslo Bydel Ostensjs & Comte Bureau, 2017).
Evalueringsrapporten pekte imidlertid pa viktigheten av motivasjon, kompetanse og
engasjement blant de ansatte i arbeidslaget. Det ble ogsd papekt at det er viktig med
systematisk jobbing med kartlegging, samt oppfelging av observasjoner som ble gjort
av pasienten. Ifelge evalueringsrapporten ga parerende uttrykk for at de opplevde sin
livssituasjon som bedre.

3.7.5 AKTIVITETSVENN

I forlengelsen av primaerkontakter har det blitt mer og mer vanlig med en aktivitetsvenn.
En aktivitetsvenn er en frivillig som gjor aktiviteter sammen med en som har demens
(Nasjonalforeningen for folkehelsen, 2019). Aktivitetsvennen og personen med demens
kobles sammen pa bakgrunn av felles interesser og metes minst to ganger i maneden og
gjor ting sammen som de liker. Det kan vaere alt fra & gi pé tur, ga pa teater eller pa kafe
til & motes for en kopp kaffe og en prat. Nasjonalforeningen for folkehelsen (2019) har
utarbeidet en verktoykasse for kommuner som vil drive dette tilbudet. Ifelge Servoll og
Hansen (2019) gjennomferes aktivitetsvenn i omkring 220 norske kommuner. Servoll
og Hansen (2019) har i en studie kartlagt typiske kjennetegn ved aktivitetsvennene. De
brukte en internettbasert sperreundersokelse der 381 frivillige besvarte foresperselen.
Forfatterne fant at fire av fem aktivitetsvenner er kvinner, og to tredjedeler er pensjonister
eller over 65 ar. Det er en overrepresentasjon av personer med hey utdanning i utvalget,
og nzr halvparten har yrkesbakgrunn fra helsesektoren og/eller erfaring med demens
fra yrkes- eller familieliv. Om lag 60 prosent av de som besvarte undersgkelsen, moter
én person, mens 20 prosent er aktivitetsvenn for flere personer. Nesten ingen av de
kvinnelige frivillige er aktivitetsvenn for en person av motsatt kjenn, og nesten halvparten
er hjemmeboende. 30 prosent av de frivillige oppgir at de kjenner personen som de er
aktivitetsvenn for, fra for. Flertallet av aktivitetsvennene moter en person med demens
ukentlig, mens om lag en fjerdedel oppgir meter to—tre ganger i méineden. Omkring
en femtedel av aktivitetsvennene nevner gruppeaktiviteter med andre personer med
demens som en samversform. Videre finner studien at aktivitetsvenners innsats ses ut til
i verdsettes bade av personer med demens, parerende og helsepersonell.
Nasjonalforeningen for folkehelsen og Forde kommune startet samarbeidsprosjektet
«Frivillige og kommune hand i hand for betre kontinuitet og samhandling — ny giv i
pirerandearbeidet» 1 2016 (Ekehaug, 2017). Prosjektet rettet seg mot ulike tilnerminger
for 4 inkludere parerende og andre frivillige og utvikle og preve ut nye metoder og
samarbeidsformer. I en evaluering av prosjektet, blant annet basert pd kvalitative
intervjuer med elleve parerende, ble det vektlagt hvor viktig det er & ha en primearkontakt
eller noen som kjenner biade de parerende og brukeren godt (Ekehaug, 2017). Videre ble
viktigheten av & ha en aktivitetsvenn for personer med demens trukket frem. Som en
del av prosjektet deltok bade pirerende og aktivitetsvenner pa kurs og parerendedager.
Malet med parerendedagene var 4 etablere en ny meteplass for parerende og frivillige
samt senke terskelen for 4 ta kontakt og finne relevant informasjon om hjelpetiltak og
stotte som finnes. Aktivitetsvennene beseker brukeren i hjemmet, gir pa konserter og
kulturelle arrangementer, tar en prat og kopp kaffe, baker ssmmen med brukeren osv. Nar
brukeren er pé sykehjem, foretar de faste dager for besgk, tar dem med ut pé en tur, deltar
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i felles aktiviteter pa sykehjemmet og skaper gylne oyeblikk. I evalueringen vektlegges
det hvor viktig det er at to aktivitetsvenner gir sammen til en person med demens. Pa
den miten kan for det forste aktivitetsvennen oppleve mer stotte. For det andre ivaretas
kontinuiteten hvis én av aktivitetsvennene skulle slutte.

3.8 TILTAK SOM ST@TTER PARGRENDE

Mange parerende har ifelge Helse- og omsorgsdepartementet (2018a) krevende
omsorgsoppgaver og utsettes for store belastninger. Det er derfor viktig at pirerende
far god stette og avlastning, og at innsatsen deres anerkjennes. For a gi okt stotte og
avlastning til parerende lofter reformen frem tre losninger: 1) mer fleksible kommunale
avlastningstilbud som meter parerendes behov med hensyn til tidspunkt, varighet og om
tilbudet skjer i eget hjem, i institusjon eller pa annen mite; 2) informasjon og dialog, blant
annet ved bruk at digitale verktoy; 3) parerendeskoler og samtalegrupper som medvirker
til leering og mestring.

Skjemaet «Caregiver Reaction Assessment (CRA-N)» er regnet som et av de
mest velutviklede instrumentene for 4 kartlegge pérerendes situasjon og belastninger
(Kristanti et al., 2019). Skjemaet er imidlertid langt, og i et prosjekt for 4 underseke om
«et kort kartleggingsskjema om pérerendes situasjon [kan] oppdage det samme som et
omfattende skjema», har Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester ([u.d.]-c)
validert en kortversjon av CRA-N. Skjemaet bestér av kun sju punkter. Utviklingssenteret
samlet data fra 193 parerende til pasienter som mottar lindrende omsorg og behandling i
hjemmet. Tretten kommuner i Hedmark og Akershus deltok i datasamlingen. Forelopig
evaluering viste at det korte skjemaet fanger opp/overlapper den lange versjonen
og dermed er et kunnskapsbasert kartleggingsskjema som kan brukes for & kartlegge
parerendes situasjon innen lindrende omsorg og behandling (Utviklingssenter for
sykehjem og hjemmetjenester, [u.d.]-c).

3.8.1 TEKNOLOGI OG DIGITALE LOSNINGER

For & oke bevegelsesfriheten er lokaliseringsteknologi (GPS) et aktuelt hjelpemiddel for
personer med kognitiv svikt. Denne lgsningen mi tilbys i naert samarbeid med parerende.
KURA er et samhandlingsverktoy mellom ansatte og parerende (Kura.no, 2019), en
webbasert kommunikasjonslesning for deling av ikke-sensitive opplysninger. Verktoyet
gir muligheter for toveis kommunikasjon mellom ansatte og pirerende og forenkler
informasjonsflyten dem imellom.

KOMP er en dataskjerm med innebygd teknologi som gjor det mulig 4 ha sosial
kontakt med familie, venner og andre, selv om man ikke kommer seg ut (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2018a). KOMP er designet til 4 vere enkel i bruk. Den er
skreddersydd for mennesker med begrensede digitale ferdigheter og redusert syn, hersel
eller motorikk, der den lar familie eller venner starte en videosamtale, dele film, bilder og
meldinger like enkelt som pa sosiale medier. I en studie av hvordan KOMP fungerer for
eldre personer som har eller har hatt kreft, fant Oppedal et al. (2019) at de fleste brukerne
i undersekelsen var veldig forneyd med KOMP. De fant imidlertid ogsa at brukerne
utgjorde en sammensatt gruppe med ulike behov og ensker, og at KOMP fungerte best
for dem som allerede hadde et utstrakt sosialt nettverk og gode familierelasjoner. De
fant videre at KOMP i liten grad var et produkt som de eldre brukerne selv hadde sett
et behov for eller hadde etterlyst. Flere av de eldre som ble intervjuet, var imidlertid
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positive og forventningsfulle til 4 prove den nye teknologien. Ifelge Oppedal et al. (2019)
var dessuten dataskjermen svert lett & bruke, men det fremkom samtidig at flere brukere
hadde hatt behov for opplering.

I prosjektet «Skype i sykehjem» var malet a fa kunnskap om parerende og ansattes
erfaringer fra bruk av videokommunikasjon mellom beboere og pirerende pa nettbrettet
KOMP (Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester, [u.d.]-b). Gjennom blant
annet kvalitative intervjuer med seks parerende og to ansatte som deltok i prosjektet,
fant Alnes et al. (2019) at videokommunikasjon kunne vare et viktig supplement for 4
ivareta og styrke kommunikasjon og fellesskap mellom beboere i sykehjem og deres nzere
parerende. Hyppigheten av kontakt gjennom slik videokommunikasjon var imidlertid
begrenset pa grunn av de ansattes mulighet til 4 veere til stede for 4 legge til rette ved
oppkobling. Nedvendig infrastruktur med nettilgang fra beboernes rom er en forutsetning
for private samtaler gjennom videokommunikasjon, der nar kontakt med kommunenes
IT-avdeling viste seg 4 veere viktig.

Gjovik kommune har en egen nettside for parerende som gir nyttig informasjon
blant annet om de kommunale tjenestene, rettigheter og tilbud til pirerende og hvor
og hvordan man kan motta hjelp og stette (Helse- og omsorgsdepartementet, 2018a).
Informasjonen er tilrettelagt for parerende. Etter sok i relevante databaser, har vi ikke
funnet at det er publisert forsknings- eller utviklingsstudier pa dette tiltaket.

3.8.2 SAMLOKALISERING AV ULIKE BOFORMER FOR ELDRE
SOM UNDERST@TTELSE AV PARGRENDEKONTAKT

Samlokalisering av ulike boformer for eldre kan understotte kontakt med pérerende.
Dette omtales nzermere i oppsummeringen om et aldersvennlig samfunn. Det vises her
til Haram omsorgssenter, som er samlokalisert med blant annet tilrettelagte boliger,
kjopesenter, offentlige kontor, bibliotek og idrettstilbud. Offentlige og private tilbud
som man forventer i tettsteder og bysentra, finnes i samme bygg. Samlokaliserende
bygningsstruktur med sykehjem i 6. og 7. etasje, omsorgsboliger i 2. og 4. etasje, kulturhus
i1. og 3. etasje og neringsarealer i 5. etasje (med blant annet dagligvare, jernvare, friser,
fot- og hirpleie, produksjonskjokken og kafé), gjor at utgifter til tomt, planlegging og
utbygging deles pé flere aktorer. Denne nerheten til kommuneadministrasjon og andre
tilbud i neeromgivelsene er noe som gir gevinster bade for beboerne, parerende og de som
arbeider i omsorgstjenestene.

Et annet eksempel som trekkes frem, er Tysveertunet, der sykehjem, omsorgsboliger
og kulturhus ogsa er integrert i kommunesenteret. Slik fir man ogsa andre gevinster for
beboere, familie og for dem som arbeider i de samlokaliserte tjenestene. Fa meter unna
ligger kjopesenteret, som foruten post, apotek og bank og en rekke ulike butikker tilbyr
fysioterapi, tannlege og kiropraktor. Ogsid kommuneadministrasjon, kirke og legesenter
befinner seg i neeromgivelsene. Dermed er veien kort for parerende til & besoke beboerne
nar de likevel skal pa kommunehuset, til legen, i banken eller har andre zrend. Og
ikke minst har beboere som ensker det, lett tilgang til alt av aktiviteter og tilbud som
kommunesenteret tilbyr.
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3.8.3 PARGRENDESKOLER OG SAMTALEGRUPPER SOM
MEDVIRKER TIL LERING OG MESTRING

Pirorendeskolemodellen bestir av faglige foredrag i plenum og gruppesamtaler der
pérerende til personer med demens kan utveksle erfaringer og gi hverandre stotte
(Hotvedt et al., 2016). Pirorende fir kunnskap om de ulike demenssykdommene
og innsikt i metoder for kommunikasjon og samhandling. I tillegg blir det gitt
informasjon om aktuelle lover og rettigheter og hvordan man fir kontakt med
hjelpeapparatet. I mange kommuner drives det i tillegg samtalegrupper, der parerende
som har deltatt pd péirerendeskole, og nye deltakere kan melde seg pid. En nasjonal
kartlegging av kommunenes tilrettelagte tjenestetilbud til personer med demens fant
at 71 prosent av kommunene hadde gjennomfert parerendeskole, enten i 2017 eller 2018
(Helsedirektoratet, 2019).1 en evaluering av 1204 tilbud — 604 kurs ved péarerendeskoler og
600 samtalegrupper i perioden 2011 til 2015 — oppgis det videre at tilskuddsordningen fra
Helsedirektoratet har hatt stor betydning for og bidratt til etablering av parerendeskoler
og samtalegrupper rundt i landet (Hotvedt et al., 2016). Ifolge Hotvedt et al. (2016)
viser erfaringene at parerendeskolemodellen fungerer i bide sma og store kommuner.
Tilpassede samtalegruppetilbud for ulike malgrupper blant parerende og utpreving av
samtalegrupper for personer med demens har gitt ny kunnskap og ideer til fremtidige
tilbud.

Blindheim et al. (2016) har undersekt om kurs basert pd kognitiv teori for parerende
til kreftpasienter kan fremme motstandsressurser og eke livskvalitet. Kursdeltakerens
opplevelse av sammenheng og livskvalitet for og etter kursdeltakelse ble undersekt og
sammenliknetmed parerendesomikke deltokikursopplegget. Forfatterne fantatparerende
til kreftpasienter trenger oppfelging og stette for a kunne sti i krevende situasjoner over
tid og samtidig bevare sin helse. Ved 4 treffe andre i samme situasjon gjennom deltakelse
pé parerendekurs lerte de 4 hindtere den krevende parerendesituasjonen og opplever skt
mestring. Dette kan ifelge forfatterne bidra til bedre livskvalitet.

En parerendeskole for parerende til pasienter som mottar lindrende omsorg i hjemmet,
ble gjennomfort i Hamar kommune (Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester,
[u.d.]-a). Prosjektet tilhorte satsingsomridet «Irygg lindrende omsorg i hjemmet».
Milet med prosjektet var 4 gi stotte til parerende i en krevende tid. Hosten 2014 ble det
utviklet og gjennomfert et program over fire kvelder a to og en halv time for parerende
til pasienter som mottar lindrende omsorg i hjemmet i Hamar. Elleve parerende deltok.
Pirerendeskolen ble evaluert av deltakerne. Ifolge Utviklingssenter for sykehjem og
hjemmetjenester ([u.d.]-a) viste evalueringen at de fleste oppfattet tiltaket som svaert
nyttig, og det kom ogsa frem forslag om ytterligere temaer som kan trekkes inn.

Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse (2017) har, i samarbeid med andre,
utviklet kurstilbud for pérerende til eldre innvandrere med demens. Det er anbefalt at
kursene baseres pa et bredt samarbeid pa tvers av helsetjenester og frivillige organisasjoner
samt tolketjenesten. I en evaluering av kurset oppga deltakerne at de var forneyde med
kursopplegget, og at de vurderte kurskveldene som larerike og interessante (Hotvedt et
al., 2016; Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse, 2017). Samtidig ga noen
deltakere uttrykk for at de ikke fikk svar pi alt de lurte pa. Deltakerne la videre vekt pa
at innlederne brukte et enkelt sprik, og at det var god tid til kommunikasjon og tolking
underveis. Noen av deltakerne var ifelge evalueringen bekymret for at kurstilbudet ikke
nadde frem til dem som trenger det mest. De anbefalte i stedet hjemmebesek med grundig
informasjon som et ledd i forebyggende helsearbeid (Nasjonal kompetansetjeneste for
aldring og helse, 2017).
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3.9 TILTAK SOM AVLASTER PARGRENDE

Stettende og avlastende tjenester for parerende gir gjerne hand i hiand og overlapper
hverandre. Vi har likevel valgt & gjore et skille mellom stottende tjenester og avlastende
tjenester i dette dokumentet. Det utelukker riktignok ikke at avlastende tjenester kan
oppfattes som stotte, og at stottende tjenester kan oppfattes som avlastning, og tiltakene
mi ses i sammenheng med hverandre.

3.9.1 FLEKSIBLE AVLASTNINGSORDNINGER

Rakhaugen omsorgssenter er et av stedene som har tilbud om dagsenter for personer med
demens. Tilbudet er felles for hele Molde kommune (Helse- og omsorgsdepartementet,
2018a). Dagsenterets hensikt er 4 gi et mélrettet tilbud ut fra et individuelt kartlagt behov
som skal bevare og fremme iboende ressurser. Dette gjores gjennom 4 aktivere den enkeltes
evner og interesser samt 4 skape trygghet og forutsigbarhet for den enkelte og dennes
parerende. Dagsenteret er bade et tilbud til hjemmeboende og et avlastningstilbud til
parerende og familier som yter omsorg for sine eldre. Etter sgk i relevante databaser har
vi ikke funnet at det er publisert forsknings- eller utviklingsstudier pa tiltaket i Molde
kommune. I en integrativ oppsummering av kunnskap fant imidlertid Tretteteig et al.
(2016) at dagaktivitetstilbud for demenssyke kan gi parerende en folelse av trygghet og
avlastning. Det kan fore til redusert byrde og ekt motivasjon i rollen som omsorgsperson.
Dette avhenger av kvaliteten pé tjenesten og hvordan den dekker parerendes behov for
fleksibilitet, stotte, informasjon og ansvarsdeling. I en systematisk litteraturgjennomgang
av 17 studier fant Vandepitte et al. (2016) at dagtilbud har best innvirkning pi de
parerendes trivsel sammenliknet med andre avlastningstilbud.

Maurtuva vekstgard i Indersy kommune er en av girdene som tilbyr tjenesten «Inn pa
tunet» til hjemmeboende personer med demens eller personer som er under utredning
for demens (Egset et al., 2015). I samarbeid med kommunen arrangerer Maurtuva blant
annet trivselstreff med tilbud om méltider og ulike aktiviteter etter enske, trivselsturer
som gir mulighet for en kort ferie, og rundturer i lokalomridet. Maurtuva har ogsa et
pensjonistpensjonat som gir tilbud om aktiviteter, méltider og overnatting.I en sluttrapport
for prosjektet, basert pa observasjoner og kvalitative intervjuer, oppsummerte Egset et
al. (2015) suksessfaktorer og flaskehalser for tiltaket. De viktigste suksessfaktorene var
ifelge forfatterne at tilbudet var utviklet i ner dialog mellom kommune og tilbydere.
Det var uttrykt klare krav fra begge parter, og det var en felles forstielse av hva som
er kjernen i tilbudet. Fagkompetanse, en sterk bevissthet om personsentrert omsorg,
markedsfering og synliggjering pa sentrale arenaer var videre loftet frem som viktige
suksesskriterier. Ifolge forfatterne var de storste flaskehalsene for etablering av tilbudet
knyttet til kommuneegkonomi og rekruttering av brukere. I en studie, basert pa intervjuer
med sju ektefeller eller samboere til personer med demens, fant Strandli et al. (2016) at
de sju informantene opplevde «Inn pa tunet» som et helsefremmende tilbud — bide for
personen med demens og for dem selv. «Inn pa tunet» ble videre oppfattet 4 legge godt til
rette for identitetsfremmende aktiviteter for de som hadde demens. Det ble ogsa papekt
at tilbudet ble opplevd som avlastende for de parerende.

Vitterse gard i Larvik kommune er et annet dag- og avlastningstilbud for personer med
demens (Helse- og omsorgsdepartementet, 2018a). Tilbudet bestir av felles miltider og
matlaging samt ulike girdsaktiviteter. Det legges vekt pa at tilbudet skal ta utgangspunkt
i interesser og aktiviteter som den enkelte mestrer og har glede av. Etter sok i relevante
databaser har vi ikke funnet at det er publisert forsknings- eller utviklingsstudier om
dette tiltaket i Larvik.
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3.9.2 STOTTEKONTAKT

Stettekontakttjeneste er en offentlig finansiert og organisert tjeneste der en person
bistar en annen person med demens til 4 fa et bedre sosialt liv og en meningsfull fritid
(Johannessen & Thorsen, 2018). Tjenesten har viktige elementer til felles med frivillige
tiltak, og den er primeart etablert for 4 gjore personen mer trygg pa seg selv og mestre
ulike livssituasjoner bedre. I en studie basert pa kvalitative intervjuer med 16 parerende,
19 stottekontakter og 35 administratorer med ansvar for 4 tildele tjenester til personer
med demens konkluderte Johannessen og Thorsen (2018) med at stottekontakt kan vare
et meget velegnet tiltak. Tiltaket innebzrer et individualiserende, personsentrert og
ressursstottende tilbud, skreddersydd for den enkelte. Tjenesten bidrar ifelge forfatterne
til at personer med demens blir sett og bekreftet, noe som stotter deres identitet nir
den er truet av sykdommen. Johannessen og Thorsen (2018) papekte at administrasjonen
ma legge bedre og mer systematisk til rette for at langt flere personer med demens
kan fa nytte av tilbudet, i samspill med andre tiltak som er nedvendig for 4 fa til en
godhelhetligdemensomsorg.

I en studie av Johannessen, Engedal og Thorsen (2016), basert pa kvalitative intervjuer
med 16 parerende til personer med demens (disse informantene inngikk ogsi i studien
omtalte i forrige avsnitt), mente informantene at stottekontaktene hadde god innsikt og
forstaelse for deres situasjon. Nar tiltaket fungerte, oppstod det ofte en vennskapsliknende
relasjon til den demenssyke. I tilfeller det ikke fungerte, handlet det ofte om manglende
kjemi i relasjonen. Studien viser at ordningen gir en god avlastning for parerende og
anbefaler at tilbudet ber styrkes, i kombinasjon med andre avlastningstiltak. Det mé ogsé
koordineres av helsepersonell for a4 kunne gi god avlastning for parerende.

3.9.3 SAMARBEID MED FRIVILLIGE

Prosjektet «Tid som gave» ble startet og drevet av Sandefjord kommune og
Utviklingssenteret for sykehjem og hjemmetjenester i Vestfold (Hagerup & Johansen,
2017). Prosjektet ble gjennomfort ved a organisere frivillige som stette til pasienter med
kort forventet levetid og som avlastning til deres parerende. Hensikten var 4 bidra til at
pasienter og parerende kunne oppleve bedre livskvalitet og verdighet i livets siste fase. I
oppstartsfasen ble det utviklet en modell for organisering av frivillige. I sluttrapporten
papeker Hagerup og Johansen (2017) at pasientene som var tilknyttet frivillige, opplevde
en bedret livskvalitet og mer trygghet og kontinuitet i hverdagen. Parerende gav ifolge
rapporten ogsa uttrykk for at det betydde mye for dem 4 ha en frivillig som pasientstotte.
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4 MEDVIRKNING

Medvirkning og deltakelse for ansatte i helse- og omsorgssektoren bidrar til & fremme
et demokratisk, effektivt og inkluderende arbeidsliv. Medvirkning i organisering og
planlegging av tjenestene gjor ansatte mer trente og kompetente til 4 legge til rette for

brukermedvirkning.

Malet med endringsarbeidet i samfunnet er tredelt. Det skal tilrettelegges for:
— Gode, trygge og effektive tjenester — fi mest mulig kvalitet ut
av ressursene vi har (herunder innovasjon og nyskapning)
— Demokrati — legge til rette for deltakelse,
brukermedvirkning og mobilisering pa ulike nivd

— Inkludering — hindre fremmedgjering, avmakt og ekskludering.

I dette kapittelet behandler vi begrepet medvirkning i bred forstand, da det omfatter biade
ansattes medvirkning i utforming av reformens arbeid og brukeres medbestemmelsesrett
og medvirkning i egen livssituasjon. Brukermedvirkning er bide en demografisk rettighet
og et mal og er hjemlet i pasient- og brukerrettighetsloven § 3-1 om rett til medvirkning
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2018a). Brukermedvirkning er helsefremmende i seg
selv og kan bidra til ekt mestring og motivasjon hos den enkelte.

Selvom det i reformen Leve hele livet fremheves at den handler om mennesker og ikke
systemer, kommer man ikke utenom at mennesker befinner seg nettopp i sammenhenger
og systemer, og at gode tiltak ikke kan eksistere i et vakuum. For at kommunene skal
lykkes med implementeringen av lesninger knyttet til de ulike innsatsomradene, vil
styring og ledelse, kvalitetsforbedring og innovasjon bli avgjerende. Det nasjonale
stotteapparatet har derfor valgt 4 legge vekt pd dette som et eget omréde i arbeidet med
4 bistd kommunene.

4.1 MEDVIRKNING | ARBEIDET MED REFORMEN LEVE
HELE LIVET

Reformens gjennomgiende tema er at hvis den skal lykkes, kreves det reell medvirkning
fra starten av og deltakelse fra alle relevante akteorer. Det ma legges til rette for at ansatte
og brukere har et handlingsrom der medvirkningsretten og -plikten er stort nok til 4
praktiseres, og et samhandlingsmilje der kreativitet, likeverd, meningsutveksling og kritisk
bevissthet har sin plass. Tillit, anerkjennelse og respekt for hverandre er en forutsetning
tor en deltakende arbeidskultur. Hoy grad av medvirkning betyr ogsi 4 inkludere ansatte
fra andre sektorer, innbyggere, frivillige og neringsliv der dette er hensiktsmessig, for 4
oppni lgsninger som varer over tid. I reformen presiseres det at for 4 lykkes ma ledere pa
alle nivéder, bide samfunnsnivi og kommunenivi, gjores ansvarlige. Planer og beslutninger
ma forankres i kommunestyret, kommuneledelsen og hos de ansattes organisasjoner. Selv
om helse- og omsorgssektoren i kommunene i praksis vil ha et stort operasjonelt ansvar,
ma ogsa de ovrige sektorene bidra og forpliktes.

Styring og ledelse blir et virkemiddel og inkluderer bade forbedringsarbeid av
eksisterende virksomhet samt at det skapes noe nytt — innovasjon. Det presiseres i
meldingen hvor viktig det er med tid til planlegging, forberedelse av endringer og god
ledelse av omstillingsarbeid. Slike omstillingsprosesser krever innsats fra myndigheter
og kommuner, tett partsamarbeid og medvirkning fra ansatte, brukere og parerende.
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«Bottom-up»-prosesser kjennetegnes ved at medarbeidere gis handlingsrom og apenhet
for kreativitet og lokal tilpasning.

I kunnskapsoppsummeringen om styring og ledelse som er utarbeidet i forbindelse
med den nasjonale ressursgruppens arbeid med Leve hele livet-reformen, finnes det en
utdypende beskrivelse av hvordan brukermedvirkning kan og ber involveres i arbeidet
med 4 implementere reformen i norske kommuner. Kunnskapsoppsummeringen ber
brukes som utgangspunkt niar kommunene skal implementere brukermedvirkning i sitt
arbeid med Leve hele livet-reformen.

For & lykkes med brukermedvirkning er det viktig 4 ta pa alvor at de eldre mi
involveres i beslutninger om sin egen livssituasjon pd ulike nivéer. Vi vil videre presentere
hvordan brukermedvirkning ma inkluderes bade pé system- og individnivé, fer vi til slutt
presenterer noen konkrete erfaringer og eksempler som er utprovd i norske kommuner.

4.2 BRUKERMEDVIRKNING - UTFORDRINGSBILDET

Eldre pasienters kapasitet til og enske om 4 involvere seg i beslutninger ved innleggelse
og utskrivelse fra sykehus varierer (Dyrstad et al., 2015), men flere studier har fremhevet
at eldre pasienter onsker & bli hort og delta i utskrivelsesprosessen (Foss & Hofoss, 2011;
Foss et al., 2012; Dyrstad et al., 2015). Dette onsket blir imidlertid ikke alltid oppfylt. Eldre
pasienter rapporterer om manglende brukermedvirkning, informasjon og opplering nar
de skrives ut — bide til hjem og til sykehjem (Foss & Hofoss, 2011; Foss et al., 2012;
Hvalvik & Dale, 2015).

I en systematisk litteraturgjennomgang fant Dyrstad et al. (2015) at eldre pasienters
involvering var lav under utskrivningsplanlegging og beslutningstaking, ogsi nir
pasientene selv ensket & delta.

I en observasjonsstudie, som ogsa inkluderte samtaler med pasienter og parerende, fant
Dyrstad et al. (2015) varierende grad av informasjonsutveksling mellom helsepersonell
og pasienter som var eldre enn 75 dr under innleggelse og utskrivning. Bade pasienter og
deres parerende fortalte om manglende involvering av pasienten i beslutningsprosessen.
Forfatterne fant at péirerende er viktige bindeledd og talspersoner ved innleggelse og
utskrivning av eldre fra sykehus — ikke minst gjennom 4 gi og motta informasjon for
i stotte de eldre pasientenes deltakelse og beslutningspévirkning. De pekte ogsa pa at
parerende opplevde helsevesenet som komplisert, at planleggingen av utskrivningen
kunne fremsta som fragmentert, og at de fikk lite informasjon.

I en studie av Bragstad et al. (2014), basert pa telefonintervju med 262 uformelle
omsorgsgivere, var ett av funnene at yngre, uformelle omsorgsgivere i storre grad fikk
informasjon av og ga informasjon til sykehusansatte enn den eldre generasjonen med
parerende. Forfatterne konkluderer med at eldre pasienter uten assistanse fra en yngre
generasjon stér i fare for & miste den deltakelsen de behover for 4 fa til en god overgang
fra sykehus til kommune.

I en studie fra prosjektet «Eldre pa flyttefot» fant Foss et al. (2012) at én av ti eldre
pasienter hadde hatt utskrivningssamtale. Funnet er basert pa intervju med 142 pasienter
utskrevet til eget hjem og 188 utskrevet til korttids- eller langtidsopphold pé sykehjem.
Tilbakemeldinger fra pasientene viser dessuten at utskrivningssamtaler ikke alltid forte
til at pasientenes ensker og behov blir trukket inn i planleggingen. I en annen studie fra
det samme prosjektet (Foss & Hofoss, 2011) oppga 58 prosent av pasientene at de ikke i
det hele tatt eller kun i liten grad fikk mulighet til 4 ta del i beslutninger. Denne studien
bygger pa en sperreskjemaundersokelse besvart av 254 pasienter over 80 ar.
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Hvalvik og Dale (2015) undersokte hvordan sju eldre pasienter erfarte overgangen
fra sykehus til hjem. Ogsa de fant at eldre pasienter opplevde mangel pa medvirkning
og kommunikasjon med helsepersonell i overgangsprosessen. Informantene fortalte
at de folte seg ignorert og usikre pa sin egen helsetilstand, og de beskrev at det var
anstrengende & mitte forholde seg til ulike omsorgsytere (sykehus og kommune) som
har ulike perspektiv. De eldre pasientene savnet ogsd 4 bli sett pa som individer med
en personlig og medisinsk historie. Med bakgrunn i dette tar forfatterne til orde for
en personorientert tilnerming. For a fremme gode overganger legges vekten her pa
pasientenes individuelle behov og preferanser.

Flere publikasjoner har videre funnet at det er ulike synspunkter pi hvilken rolle
pasienten selv skal spille i forlepet. I forlopsstudien «Helsetjenesten sett fra pasientens
stasted» ble dtte pasientforlep ved langvarig sykdom analysert og beskrevet (Berntsen et
al., 2014; Kolstrup, 2014). Forfatterne fant betydelig inkonsistens mellom helsetjenestens
og pasientens beskrivelse av behov, og de pekte pd manglende samsvar mellom de mange
taglige malene og pasientens og de parerendes snsker og behov.

4.3 BRUKERMEDVIRKNING PA SYSTEMNIVA

Dette dokumentet tar utgangspunkt i at reformen Leve hele livet skal bidra til et
aldersvennlig og demokratisk samfunn med reell deltakelse og medvirkning pa alle nivéer,
gode og bzrekraftige losninger innen helseomsorg og kompetente medarbeidere som
trives. For 4 fa dette til ma ansvarlige pa alle nivaer, bide samfunnsnivd og kommuneniva,
involveres. Planer og beslutninger ma forankres i kommunestyret og kommuneledelsen.
Selv om helse -og omsorgssektoren i praksis vil ha et stort operasjonelt ansvar, mi ogsa
de ovrige sektorene bidra og forpliktes.

4.3.1 SKAPE EN ARENA FOR BRUKERMEDVIRKNING

Det kan vere ulike tilganger til informasjon om folkehelsen i kommunen. Det finnes
ildsjeler som pa en spesiell mate brenner for eldreomsorg. Disse er det verdt 4 lytte
til. Her et eksempel fra innlegg i Namdalsavisen: https://www.namdalsavisa.no/

arkiv/2009/11/16/Frustrert-eldregeneral-13552400.ece  (Namdalsavisa, 2009). Et annet

eksempel pa lyttepost er ordfereren som laget seg et hjorne pia kommunens stortorv
for & komme i kontakt med sine innbyggere. Pa ordfererhjornet i Re kommune (frem
til januar 2020) kunne innbyggerne i mange ér treffe sin ordferer hver onsdag kl.
14-16 for 4 ta opp saker. I sma kommuner er det kort avstand mellom innbyggere og
kommuneledere. Se https://www.re.kommune.no/politikk-og-innsyn-i-post-og-saker/

politisk-organisering-kontaktinfo-m-m/ordforer.

A etablere ulike typer moteplasser kan bidra til gjensidig leering for parerende og fagfolk.
Se for eksempel http://www.lpp.no/wp-content/uploads/2018/08/M%C3%B8teplass
NY 28.05.18.pdf

By- og regionforskningsinstituttet (NIBR) og Arbeidsforskningsinstituttet (AFI)
har prevd ut metoder og verktoy for hvordan eldre bedre kan bidra med sine ressurser.

Rapporten beskriver en medvirkningsmodell for aldersvennlige samfunn. Sentrale
trinn i modellen er seniorstemmer (sperreundersokelser), seniortrakk (stedsvandring),
seniorverksted (dialogverksted) og ettermete (mete med ansvarlige myndigheter)
(Vestby et al., 2017).
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4.3.2 MODELLER FOR A IMPLEMENTERE
BRUKERMEDVIRKNING PA INSTITUSJON

Tasta sykehjem i Stavanger kommune har etablert rutiner pd avdelingene som skal legge
til rette for personsentrert omsorg til pasientene (Helse- og omsorgsdepartementet,
2018a). Et sentralt element i dette tiltaket er jevnlige fagmeter der ansatte kan drefte
konkrete situasjoner som personalet synes er utfordrende. Eksempler pa dette er hvis
en person med demens motsetter seg hjelp til personlig hygiene, er urolig nar parerende
gir hjem etter besek, eller virker apatisk. Ifelge Helse- og omsorgsdepartementet
(2018a) er erfaringene fra sykehjemmet at parerende er blitt mer forneyd med omsorgen
som gis. Det er markant fwerre klager og mindre uttrykk for frustrasjon fra parerende.
Departementet peker ogsd pd at ansatte opplever en mer forutsigbar hverdag, bedre
arbeidsmilje og mindre sykefraver. Etter sok i relevante databaser har vi ikke funnet at
det er publisert forsknings- eller utviklingsstudier pa dette tiltaket ved Tasta sykehjem
Stavanger kommune.

Tasta sykehjem (2019) skriver imidlertid pd sine nettsider at de ansatte jobber
etter «den sikalte VIPS-modellen for personsentrert omsorg». Ifelge (Nasjonal
kompetansetjeneste for aldring og helse, 2019a) er VIPS en praksismodell for a
implementere personsentrert omsorg bide i institusjoner og hjemmetjenester. Modellen
involverer hele personalgruppen slik at personsentrert omsorg blir innarbeidet i de daglige
rutinene. Pleierne som er narmest personen med demens i det daglige, har sentrale roller
i modellen. Navet i praksismodellen er et ukentlig fagmete med fast struktur der pleierne
og enhetslederen har faste roller og funksjoner. I fagmetet analyserer og diskuterer
pleierne enkeltsituasjoner med utgangspunkt i hvordan personen med demens ser ut til 4
oppleve situasjonen. Milet er 4 komme frem til hva pleierne kan gjore for at personen med
demens skal oppleve dagene som gode og meningsfylte. Det er utviklet VIPS-manualer
for ledere og pleiere. VIPS-manualer for de som jobber nzrmest pasientene i det daglige
(én for institusjoner og én for tjenester i hjemmet), har historier fra det daglige arbeidet
og gir eksempler pd personsentrert omsorg og miljgbehandling. Tiltakene som beskrives,
er eksempler pa hva som kan gjeres, samtidig som tiltak ma tilpasses hver enkelt person
og til den konkrete situasjonen (Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse,
2019a). VIPS-manualen for ledere er skrevet for ledere i helse- og omsorgstjenesten som
onsker & implementere VIPS praksismodell i sin enhet/virksomhet (Rosvik & Mjerud,
2017).1 boka «Demensomsorg» presenterer psykolog Brooker (2013) sentrale deler i det
som omtales som «VIPS-rammeverket». Boka er ifolge Nasjonal kompetansetjeneste for
aldring og helse (2019b) et viktig bidrag til 4 forstd personsentrert omsorg og ber leses av
alle som arbeider med personer med demens.

Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester i Oslo har gjennomfert prosjektet
«OPPSTARTY5, som er et akronym for: Organisering, Pasient/bruker, Pirorende, Status,
Tiltak, Avtaler, Rutiner, Totalinntrykk (Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester,
[u.d.]-b). Prosjektet, som foregikk i 2012—2013, skulle bidra til ekt brukeropplevd
kvalitet. Det ble lagt opp til at pasienten og brukeren skulle gis mulighet til innflytelse
pa utformingen av tjenestetilbudet innenfor rammen av et eget vedtak i den daglige
tjenesteutovelsen. Realistiske gjensidige forventninger mellom hjemmetjenesten og
pasienten eller brukeren skulle avklares, og pirerende kunne bli involvert hvis pasienten
eller brukeren selv ensket det. Prosjektet var inn i tre deler: 1) Hver bruker eller pasient
fikk en perm som inneholdt viktig informasjon om hjemmetjenesten og kommunens
tilbud, samt plass til vedtak, brukerkort, medisinliste m.m. 2) Det ble gjennomfert
en oppstartsamtale med brukeren og eventuelt péirerende tidlig i pasientforlopet
for pd den maten 4 legge til rette for brukermedvirkning, forventningsavklaring og
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informasjonsutveksling. 3). Det gjennomfores jevnlig en oppfelgingssamtale for 4 avklare
videre gjennomfering og mal. I en upublisert masteroppgave, skrevet av prosjektleder
Line Orlund, fremgar det at de som fir oppstartsamtaler, er sveert forneyd med det, og
at det seerlig er en positiv effekt for alle involverte at parerende tas aktivt med der det er
mulig (Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester, [u.d.]-b).

Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester i stfold gjennomferte i
2012—2014 et prosjekt i samarbeid med Glemmen sykehjem pa brukermedvirkning.
Tiltakene i prosjektet var: 1) kompetanseheving (fagdager, meter pa avdelingene,
involvering av avdelingssykepleiere og kvalitetsgruppe pa sykehjemmet); 2)
bakgrunnsopplysningsskjema (bruk av livshistorier og vurdering av behov for revidering
av skjemaet); 3) utvikling av modell for implementering av brukermedvirkning gjennom
individuelt tilpassede aktiviteter («Dagen er din»); 4) involvering av studenter, elever
og frivillige i gjennomfering og evaluering av aktiviteter. Vi har ikke funnet at det er
publisert forsknings- eller utviklingsstudier konkret pa dette tiltaket, men Kari Lislerud
Smebye, som var prosjektleder, brukte innsikter og empiri fra deler av dette prosjektet i
sitt doktorgradsarbeid (Smebye, 2017). Gjennom intervjuer og deltakende observasjon
av personer med demens, pirerende og pleiere undersgkte hun hvordan personer med
demens deltar i beslutninger. Personsentrert omsorg og et nart samarbeid mellom
parerende og personalet er ifelge hennes studier helt nedvendige betingelser. Hun fant
blant annet at personer med demens tok selvstendige avgjerelser, delegerte til andre
4 ta beslutninger eller tok avgjerelser i samridd med andre, samtidig som hun ogsi si
eksempler pd at pirerende og personalet antok at personen hadde tatt et selvstendig
valg, uten at de i tilstrekkelig grad hadde forstitt personens egentlige ensker (Smebye &
Kirkevold, 2013). Hun fant ogsi at personer med demens kan pévirke beslutninger som
angar dem. Graden av pavirkning eker ved 4 mote dem med holdninger som inviterer til
deltakelse, ved 4 ta hensyn til deres mentale evne avhengig av hvor krevende beslutningen
er, og ved @ kartlegge deres verdier og preferanser (Smebye et al., 2012).

4.3.3 TEAMBASERT TJENESTE

I Hamar kommune er hjemmetjenesten inndelt i arbeidslag (Helse- og
omsorgsdepartementet,2018a). Primerkontakter ellerarbeidslagsledere gjor en kartlegging
av bade brukernes og de pérerendes behov, og pa bakgrunn av dette fir den enkelte
tildelt tjenester. Primerkontakter oppretter tiltaksplan og har ansvar for kontinuerlig
oppdatering av denne. I en evaluering av prosjektet fant Kjos og Hov (2016) at personalet
beskrev arbeidslagene som en god organisasjonsmodell for hjemmebasert omsorg. De
mente det var lettere & arbeide hvis de kjente brukerne, og opplevde det som positivt
at kompetansetiltak ble rettet mot brukergruppa i arbeidslaget. Arbeidslagsmodellen
ga ifelge evalueringsrapporten forutsigbarhet — bade for brukere, pirerende og ansatte.
Ledelsen og de fagansatte var forneyde med arbeidslagsmodellen, og ifelge Kjos og Hov
ville ingen tilbake til tidligere organisering. I evalueringen fremheves viktigheten av
telles kunnskap, forstielse og holdninger til hva et arbeidslag er, og hva det innebzrer 4
arbeide i et arbeidslag. Det er nedvendig med tydelig ledelse, der rollen og funksjonen til

sonelederne og arbeidslaglederne er klart definert.
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4.3.4 INDIVIDUELL TILNARMING | GRUPPE

Cognitive stimulation therapy (CST), eller hukommelsesstimulerende terapi (HST),
som det gjerne oversettes med pa norsk, er et evidensbasert gruppeprogram for & gi
kognitiv stimuleringsterapi til personer med demens (Livingston et al., 2017; Spector,
2018; Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse, 2019c). HST gjennomferes i
gruppesamlinger ledet av en koordinator, der tre—seks deltakere med hukommelsessvikt
og demenssykdommer deltar i ulike oppgaver og aktiviteter. Opplegget passer for
personer med moderat grad av demens. Manualen for gruppeprogrammet er oversatt
til norsk (Spector, 2018). Lancet-kommisjonen om demensforebygging, behandling og
omsorg omtaler HST som den psykologiske tilnzermingen som har sterkest evidens
for & kunne bedre kognisjonen (Livingston et al., 2017, s. 2697). Woods et al. (2012)
fant i en systematisk kunnskapsoppsummering at HST kan bedre livskvaliteten hos
personer med demens. Programmet har vart provd ut i Berum kommune (Nasjonal
kompetansetjeneste for aldring og helse, 2019¢). Vi har ikke funnet at det er publisert
forsknings- eller utviklingsstudier om utprevingen av programmet i Barum, men
erfaringer fra utprovingen er gjengitt i et videointervju pa nettsidene til Nasjonal
kompetansetjeneste for aldring og helse (2019¢).

4.4 BRUKERMEDVIRKNING PA INDIVIDNIVA

Aktiv aldring er et begrep som ofte brukes sammen med begrepet aldersvennlig samfunn
og omgivelser i helsepolitiske tekster. I stortingsmeldingen Leve hele livet foyes det til at
aldersvennlige samfunn ma ses pa som en forutsetning for aktiv aldring. Seerlig i de nyere
folkehelsemeldingene er aktiv aldring et sentralt begrep. Ar 2012 var EUs ar for «aktiv
aldring og solidaritet mellom generasjonene». Tre nyere norske folkehelsemeldinger har
fulgt opp dette initiativet (Meld. St. 34, (2012—2013); Meld. St. 19 (2014—2015); Meld. St. 19
(2018—2019)).1 den forste av disse (Helse- og omsorgsdepartementet, 2012) defineres aktiv
aldring pd denne miten: «Aktiv aldring omfatter eldre menneskers deltakelse bide som
medborgere i sosiale, skonomiske, politiske, kulturelle sammenhenger, og i arbeidslivet».
I den femte og siste folkehelsemeldingen (Helse- og omsorgsdepartementet, 2019a)
omtales aktiv aldring som at «aktiv aldring handlar om at eldre menneske blir rekna som
ein ressurs i samfunnet, og om 4 leggje til rette for deltaking og medverknad» (s. 20).

Bade folkehelsemeldingene og andre stortingsmeldinger vil naturlig nok primert
uttrykke generelle innsikter og helsepolitiske mil, selv om det ofte poengteres i
meldingene at eldre er en heterogen kategori. Det er verdt a underseke de individuelle
oppfatningene av hva som er gode og meningsfulle aktiviteter og satsningene ver bygge
pa det som informeres av befolkningen selv, i trad med et brukersentrert perspektiv.

Brukermedvirkning og aktiv deltakelse omkring beslutninger vedrerende egen
livssituasjon mé derfor ogsd anses som en vesentlig del av aktiv alderdom. Vi vil videre
presentere hvordan en kan tilrettelegge for brukermedvirkning pa individniva pa ulike
mater.

En personsentrert tilnerming inneberer ifolge Helse- og omsorgsdepartementet
(2018a) 4 ivareta de eldre som hele mennesker, ikke bare deres sykdom og funksjonssvikt.
Milet er at hvert enkelt menneske skal ta i bruk sine ressurser og opprettholde
selvstendighet si langt som mulig. Elementer som ber innga i personsentrert tilnerming,
erifolge meldingen: 1) velkomstsamtale som kartlegger den enkeltes livshistorie, levevaner,
ensker og behov med utgangspunkt i spersmalet: Hva er viktig for deg?; 2) utforming
av individuell plan; 3) primarkontakt; 4) ansatte med faste definerte oppgaver og roller;
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5) fagmoter med fast struktur der alle som arbeider i enheten, deltar; og 6) jevnlige
pasient- og parerendesamtaler. Det er tiltak og erfaringer for disse seks elementene eller
omradene vi vil identifisere, presentere og oppsummere kunnskap om.

Briseid (2019) diskuterer og beskriver hvordan begrepet «personorientering» er
brukt og forstitt innenfor offentlig norsk forvaltning og i forskningslitteraturen. I
dagens helseforskningslitteratur opptrer «personorientering» ifelge Briseid som ett
av flere beslektede begreper for individualiserte tilnerminger til helsearbeid. Blant
dets begrepsmessige slektninger finnes «pasientorientering», «klientorientering» og
«individualisert omsorg». Internasjonalt har personorientering en sentral posisjon
innenfor alle helsefelt, og det foregir ifelge Briseid et betydelig internasjonalt
forsknings- og utviklingssamarbeid for 4 fremme mer personorienterte helsetjenester. 1
en kunnskapsoppsummering som Briseid viser til, fant Sjogren et al. (2012) at folgende
elementer gjerne inkluderes i forstielsen av personorientert omsorg: 1) & strebe etter
verdighet pa tross av reduserte kognitive ferdigheter; 2) & samle og bruke personlige
livserfaringer og relasjoner for & individualisere helsetjenestene og miljeet rundt; 3) &
skape et positivt sosialt milje; 4) 4 prioritere relasjoner like mye som omsorgsoppgaver;
5) @ se atferd fra personens stisted; 6) & involvere familiemedlemmer i tjenesteutovelsen
og 4 tilby samvalg. Briseid (2019) oppsummerer i sin studie, knyttet til en norsk kontekst,
at idealet om personorientering handler om 4 tilpasse helse- og omsorgstjenester til hvert
enkelt individs behov, relasjoner, verdier og historie. Hensynet til «individet» skal ikke
bare omfatte pasienten, men ogsi familien og de ansatte i helse- og omsorgstjenestene.
Det betegner en praksis der alle som bereres av beslutninger, skal delta i 4 fatte dem, og
der helsepersonell stadig etterstreber forbedring av eget arbeid.

Individuell plan er ogsi et begrep som bygger opp under ideologien om individuelt
tilpassede tjenester. Individuell plan er en lovfestet rettighet for pasienter med behov for
langvarige og koordinerte helse- og omsorgstjenester, hjemlet i forskrift om habilitering
og rehabilitering, individuell plan og koordinator (Helse- og omsorgsdepartementet,
2011). Dette verktoyet har ogsa til hensikt & legge til rette for velkoordinerte og semlose
tjenester og tar utgangspunkt i pasientens egne mil. Aspelund et al. (2011) gjennomforte
kvalitative intervjuer med ledere, ansatte, brukere og ulike deler av hjelpeapparatet i 26
kommuner. De fant at det varierte fra kommune til kommune hvor aktivt individuelle
planer ble brukt. En av utfordringene som ble identifisert, var at planene ble betraktet
som et omfattende verktoy som var tidkrevende a bruke. En annen utfordring var at
enkelte av kommunene ikke hadde systemer som var godt nok tilrettelagt for bruk av
individuelle planer. I rapporten ble det loftet frem eksempler pa hvordan to kommuner
(Haugesund og Kristiansand) har lost utfordringer knyttet til individuell plan og skapt
gode resultater i dette arbeidet. Det handlet blant annet om 4 forenkle planene og om 4
presentere dem for brukerne s konkret og enkelt som mulig (la brukerne se nytteverdien
av en slik plan). Dette er ogsi blant de sentrale anbefalingene Aspelund et al. kom med
i studien.

Malrettet tilnserming er vidt definert og finnes igjen i en rekke dokumenter som tar
for seg aktivitet og deltakelsesperspektivet i helse- og omsorgstjenestene. Seerlig knyttes
dette begrepet ofte til mélrettede tjenester som tar utgangspunkt i brukerens egendefinerte
mal. Ved 4 sperre «Hva er viktig for deg?» ensker man 4 fa tilgang til brukerens egne
holdninger, verdier, malsettinger og motivasjonsfaktorer for a kunne tilrettelegge for
meningsfylte aktiviteter som bygger pa den enkeltes onsker og ressurser. Perspektivet
har fitt stor nasjonal og global oppmerksomhet, og i 2014 ble en egen «Hva er viktig for
deg?»-dag markert for forste gang i Norge. Dagen har siden vert arrangert drlig 6. juni
og markeres i over 50 land over hele verden. Spersmalets positive utgangspunkt er ikke
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uten fallgruver. Hvordan skal for eksempel helsepersonell reagere pi en eldre person med
diabetes som insisterer pa & spise usunt og vegrer seg for & veere aktiv? Den personsentrerte
tilnzermingen kan synes tilforlatelig og rimelig. Men ved sykdom eller plager er det ikke
alltid enkelt 4 vite helt sikkert hva som er viktig for en selv. Det er gjerne bakgrunnen for
at personer henvender seg til helsetjenesten. Helsepersonell bor vare bevisst pa hvilke
signaler et slikt spersmal kan sende til skropelige, engstelige og sirbare grupper av eldre.
Videre kan helsetjenesten lett legge vekt pd kroppslig og fysisk funksjon. Det er verdt &
merke seg et utsagn fra eldre selv: «Men det viktigste for meg er 4 ha noen 4 elske. Noen
i veere glad 1, noe som gjor livet meningsfylt.» (Helse- og omsorgsdepartementet 2018a,
s. 121). Aktivitetshjulet i figur 2 kan brukes som inspirasjon for 4 kartlegge hva som er
viktig for den enkelte brukeren.

Personlig Husarbeid

stell/sgvn

Transport
Mzoat/_ og innkjop
maltider Hvaer
viktig for
deg?

Fysisk
aktivitet/
trening

Fritid/
sosiale Familie/
aktiviteter venner

Figur 2: Aktivitetshjulet kan brukes til inspirasjon og hjelp til 4 kartlegge og reflektere rundt «Hva er
viktig for degP»-sporsmilet som kan bidra til & identifisere brukerens egne mal.

Bakke et al. (2016) pipeker at det faglige perspektivet i «Hva er viktig for deg»-spersmalet
torte til okt oppmerksomhet om holdninger og det 4 fremme en ny og aktiv brukerrolle.
Individrettet omsorg omfatter altsd en rekke begreper og ulike dimensjoner. I dette
arbeidet har vi valgt 4 bruke individrettet omsorg som et vidt begrep som tar utgangspunkt
i individet nir det kommer til
— brukerens funksjonsnivd og kontekstuelle miljo (jf. ICF)
— personers folelser, rettigheter, ensker og individuelle
livshistorier (jf. Personsentrert omsorg)
— koordinering av ulike tjenester (jf. Individuell
plan og pasientsentrerte tjenester)
— brukerens rett til selvbestemmelse (jf. Brukermedvirkning)
— brukerens egne mil (jf. Milrettet tilnarming)

For 4 kunne tilby individrettet omsorg er det helt avgjerende 4 kartlegge den enkelte
brukerens mal, ressurser, livssituasjon, funksjonsnivd og tjenestebehov. En individuell
kartlegging er en forutsetning for individuell tilnerming.

4.4.1 BRUKERMEDVIRKNING TIL PERSONER
MED FUNKSJONSNEDSETTELSE

Friske liv: Hverdagsrehabilitering er malrettet rehabilitering rettet mot personer som
har opplevd funksjonsfall, og det skjer i et tverrfaglig samarbeid der brukeren selv
setter mélene for rehabiliteringen, og helseteamet arbeider sammen for 4 ni disse.
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Hverdagsrehabilitering er bade et tankesett og en arbeidsform. Det er hjelp til aktivt &
kunne opprettholde eller bedre egen funksjon. Hjelpen vektlegger aktivisering og egen
mestring av hverdagen i eget hjem, og bidrar slik til involvering og ansvarliggjering av
mottaker (Birkeland, 2014).

4.4.2 BRUKERMEDVIRKNING INNEN PSYKISK HELSEARBEID

Sarbareliv: Brukermedvirkningipsykisk helsearbeid kan med fordelfd skt oppmerksombhet,
siden det synes 4 skje mest pd systemnivd. En mer systematisk implementering av
brukermedvirkning pd individnivé i kommunene er nedvendig (Klausen, 2016).

4.4.3 BRUKERMEDVIRKNING FOR PERSONER MED DEMENS

Personer med demens blir ofte ekskludert fra 4 delta aktivt i sin egen situasjon
(Serly, 2017). http://omsorgstorskning.no/utgivelser/oppsummeringer/
brukermedvirkning i demensomsorgen

Personer med demens bade onsker og kan ta selvstendige avgjorelser og vere delaktige
i beslutningsprosesser. Ofte tror man, ut fra diagnosen, at de ikke har kapasitet til &
medvirke. Med langt fremskreden sykdom er personen ikke i stand til 4 ta selvstendige
avgjorelser. Men ogsa typen avgjerelse virker inn. Det er lettere & bestemme seg for hva
slags palegg man vil ha, enn for eksempel 4 selge huset sitt (Smebye, 2018).

Vagan kommune har implementert personsentrert omsorg i tjenestetilbudet til personer
med demens (Helse- og omsorgsdepartementet, 2018a). Demenskoordinatoren utforer
kartlegginger sammen med demenskontakten og fastlegen, mens demenskontakten
tolger opp brukeren og de pirerende tett under og etter en eventuell diagnose. Ifolge
Helse- og omsorgsdepartementet (2018a) er erfaringene fra Vigan kommune at denne
tilneermingen gir okt sokelys pd brukeren, skaper bedre samspill mellom brukeren,
de pérerende og tjenesten og forer til at hjelpen blir gitt pd en forutsigbar mite og i
trdd med den enkeltes onsker. Departementet peker ogsa pd at tilnermingen kan veere
tidsbesparende over tid og fere til flere utferte oppdrag, bedre helse hos brukeren og
mindre stress hos de péarerende. Etter sok i relevante databaser har vi ikke funnet at det
er publisert forsknings- eller utviklingsstudier om dette tiltaket i Vigan kommune.

Tverrfaglig intervensjonsmodell ved utfordrende atferd ved demens (TID) er utviklet
av den norske legen Bjorn Lichtwarck (Lichtwarck et al., 2016). Modellen er senere
blitt videreutviklet ved Sykehuset Innlandet (Lichtwarck, 2009; Lichtwarck et al., 2015;
Lichtwarck et al., 2016; Lichtwarck et al., 2018; Lichtwarck, 2019). Metoden kan brukes
bade i sykehjem, i hjemmetjenesten og ved alderspsykiatriske avdelinger for 4 utrede og
behandle atferdsmessige og psykologiske symptomer hos personer med demens eller andre
alvorlige psykiske lidelser. Intervensjonsmodellen gir ut pa at de ansatte som til daglig er
sammen med pasienten, i samarbeid med lege og eventuelt psykolog, bruker prinsipper
fra kognitiv atferdsterapi og personsentrert omsorg for 4 komme frem til skreddersydde
tiltak for den enkelte pasient. I en studie som inkluderte pasienter fra 33 sykehjem fra
20 kommuner i Norge, fant Lichtwarck et al. (2018) at TID ga effekt etter kort tid.
Totalt 229 pasienter ble rekruttert til enten en intervensjons- eller kontrollgruppe, der
104 pasienter i 17 sykehjem ble trukket ut til intervensjonen. Personalet fikk opplering i
TID, mens de ansatte ved kontrollsykehjemmene fikk to timer undervisning om demens
og symptomer. Forskerne fant en signifikant og betydningsfull reduksjon etter atte og
tolv uker nar det gjaldt agitasjon og aggresjon hos pasientene. De fant ogsi endring i
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nevropsykiatriske symptomer, livskvalitet og bruk av medikamenter (Lichtwarck et al.,
2016; Lichtwarck et al., 2018; Lichtwarck, 2019).

Demensomsorgens ABC omfatter et oppleringsmateriell som er samlet i tre permer,
opprettelse av tverrfaglige diskusjonsgrupper og gjennomfering av fagseminarer
hvert halvir (Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse, 2019d). Permene gir
faktakunnskap om demens og hvordan de ansatte ber mete personer med demens og
deres pirerende. De introduserer praktiske observasjonsredskaper og felger anbefalt
behandling og tjenester som er beskrevet som satsinger i Demensplan 2015 (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2007) og Demensplan 2020 (Helse- og omsorgsdepartementet,
2015b). Rokstad et al. (2017) fulgte over en periode pi 24 méneder 1795 deltakerne fra
9o kommuner. De fant at Demensomsorgens ABC ga en statistisk signifikant hoyere
skar nar det kom til personsentrert omsorg og jobbtilfredshet, noe som ifelge forskerne
indikerer at oppleringsprogrammet har en positiv betydning.

I Trondheim kommune ble prosjektet «Over terskelen» startet opp i 2004. Alle
hjemmeboende personer med demens og deres parerende skulle her f rid, veiledning og
tilbud om nedvendig helsehjelp (Hauger, 2009). To sonegrupper, Vestbyen og Strindheim
sone, skulle utvikle og preve ut alternative tilbud og organisasjonsmodeller. Dette ble
knyttet til en arbeidslagsmodell i hjemmetjenesten, tverrfaglig utredning, utvidet vedtak
til brukeren og kompetanseutvikling. Slik skulle brukerne fi ferrest mulig hjelpere a
forholde seg til, og slik skulle tjenestene bli oversiktlige og forutsigbare for brukerne
og deres pirerende. Gjennom etableringen av arbeidslag ble det bygd opp en liten og
stabil personalgruppe. Prosjektet omfattet ogsi et ambulerende dagtilbud. Personer
med demens som trengte noe annet enn et dagsenter, fikk tilbud hjemme. I Hauger
(2009) beskrives arbeidslagsmodellen som en god modell for 4 gi mer malrettet tilbud
til brukerne. Primarkontaktfunksjonen ble mer tydelig, personalet mente de hadde fatt
bedre kontakt med brukeren og parerende, og de utviklet ifslge rapporten «bedre faglige
arbeidsmiter, som baseres pé stabilitet og fleksibilitet, ssmhandlingskompetanse og mer
personlig kunnskap om brukerens livshistorie» (Hauger, 2009, s. 207). Samtidig peker
forfatteren ogsa pa at de mest sirbare brukerne som hjemmetjenesten ga tjenester til,
hadde behov for en annen oppfelging enn det som ble tilbudt i hjemmetjenesten.

Prosjektet «Demensarbeidslag i hjemmetjeneste» i Stavanger kommune bygger
pi «Over terskelen» i Trondheim kommune (Utviklingssenter for sykehjem og
hjemmetjenester, [u.d.]-a). Hovedmilet med prosjektet var & bedre tjenestetilbudet til
hjemmeboende med demens. Dette skulle skje gjennom blant annet 4 etablere arbeidslag
i hjemmesykepleien, prove ut modellen i en virksomhet i Stavanger, etablere gode
samhandlingsrutiner mellom bestilleren og utfereren og heve kompetansen til de ansatte.
Etter sok i relevante databaser har vi ikke funnet at det er publisert forsknings- eller
utviklingsstudier om dette tiltaket i Stavanger kommune. Ifolge Utviklingssenter for
sykehjem og hjemmetjenester ([u.d.]-a) har pasienter og parerende opplevd okt trygghet
som folge av prosjektet ved at de meotte erfarne, kjente og kunnskapsrike hjelpere.
Pasientene og parerende opplever ogsi et godt og tett samarbeid med hjelpeapparatet.

4.4.4 BRUKERMEDVIRKNING OG KULTUR

Pasienter har krav pa informasjon tilpasset individuelle forutsetninger, blant annet kultur-
og sprikbakgrunn. Det er lite tilrettelegging for samisk sprakbruk generelt i det norske
samfunnet og serlig for lule- og sersamisk sprikforstielse i helse- og sosialsektoren
(NOU 2016: 18, 2016). Plan for helse- og sosialtjenester til den samiske befolkning i
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Norge papeker at tjenesteapparatet skal vise kultursensitivitet og ha kulturell bevissthet
og kompetanse i mote med den samiske befolkningen i landet.

4.4.5 BRUKERMEDVIRKNING FOR PERSONER
MED SAMMENSATTE LIDELSER

Pirerende til personer med livstruende, alvorlig og progredierende sykdom, som har
demens, utviklingshemming, hjerneslag, alvorlig psykisk sykdom og rusavhengighet,
trenger serlig stotte. Myndighetene har utviklet et program for parerendepolitikk og
utviklet en veileder om parerende i helse- og omsorgssektoren. Helse- og omsorgstjenesten
skal ha rutiner som legger til rette for informasjon, samtale og dialog med parerende, bade
som representant for pasienter og néir de har egne behov. Helseforetak og kommuner
plikter 4 stotte og involvere pirerende (Helsedirektoratet, 2017).

4.4.6 BRUKERMEDVIRKNING | PALLIATIV OMSORG

Alvorlig syke og deende med behov for omsorg og pleie skal ha tilgang til sikre og
gode tjenester (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013). En verdig avslutning pé livet
er 4 ha best mulig livskvalitet, autonomi, helsehjelp og omsorg. Pasienter skal fa delta i
beslutninger som angir omsorgen de mottar, si langt det er mulig.

Helsemyndigheter legger opp til at pasienter skal fi bo hjemme lengst mulig. Det
innebzerer ogsa muligheter til 4 fi do hjemme (NOU 2017: 16,2017). Det er en utfordring
i dagens tjenestetilbud at pasienter og parerende ikke i stor nok grad kan velge den
omsorgsformen de onsker for livets sluttfase (NOU 2017: 16, 2017, 5. 180).

Samtaler og informasjon om livets sluttfase har betydning for bade pasienter og
parerende dersom deres onsker og behov legges til grunn for samtalen. Det ber inviteres
til avklarende samtaler si tidlig som mulig i forlepet for at ikke pasientens krefter og
kognitiv evne skal hindre det (Brodtkorb et al., 2017).

En palliativ plan er et dokument som skal sikre samhandling, planlegging og
tilrettelegging av tiltak for den som er syk. Malet er 4 vare i forkant av utfordringer
og bidra til et meningsfylt liv. En plan for lindrende omsorg gir oversikt og bidrar til
forutsigbarhet for alle parter (se https://helse-mr.no/fag-og-forsking/samhandling/
palliativ-plan). Helse Nord-Mere viser hvordan en slik plan kan implementeres (se
https://helse-mr.no/fag-og-forsking/samhandling/palliativ-plan/innforing-av-palliativ-
plan-i-din-kommune-korleis-ga-fram). Sula kommune og Utviklingssenter for sykehjem
og hjemmetjeneste i More og Romsdal har utviklet redskapet (Sula kommune, 2019).

Tidlig etablering av en plan for pleien gjor omsorgen mer personsentrert, det letter
samarbeidet mellom partene, og det styrker involveringen fra parerende. En slik plan er
ogsa hjelpsom for parerendes mestringsopplevelse (Lunde, 2017).

4.4.7 BRUKERMEDVIRKNING OG PAR@RENDE

Pirerende gjor en stor innsats og strekker seg langt for at deres familiemedlemmer skal ha
et sa godt liv som mulig. Studier viser at de har et enske om 4 kunne gi trygghet, stotte og
omsorg og vere en ressurs for sine familiemedlemmer enten de er innlagt pa sykehus, er
hjemme eller har flyttet til institusjon (Andersen et al., 2016; Kyrkjebe et al., 2019). Men
studier viser ogsa at parerende ofte opplever 4 ikke bli involvert i den grad de ensker.
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Nakrem og Hynne (2017) fant at parerende til pasienter pa sykehjem opplevde sin rolle
enten som inkludert og regnet med eller som ekskludert og utenforstiende. Parerende
til personer med demens har en krevende rolle med okt risiko for & utvikle stress,
depresjons- og angstsymptomer (Ask et al., 2014; Livingston et al., 2017). Dette kan gjore
dem mer utsatt for sykdom og mindre i stand til 4 kunne gi optimal omsorg (Fonareva &
Oken, 2014). Parerende til personer med demens opplever ofte en rollekonflikt mellom
4 vere samtidig omsorgsperson og arbeidstaker. Mange parerende opplever at de har
en stor omsorgsbyrde, og har ofte behov for mer sosial stotte enn hva hverdagen tillater
(Wold et al., 2017). Ulike typer avlastningstilbud for pirerende har vist 4 vaere viktige, slik
Berthelsen og Kristensson (2015) fant i en systematisk oppsummering.

4.4.8 VERKTQY FOR OKT SAMHANDLING

KURA er et samhandlingsverktoy mellom ansatte og parerende (Kura.no, 2019), en
webbasert kommunikasjonslesning for deling av ikke-sensitive opplysninger. Brukere
av lesningen logger seg inn med brukernavn og passord. Verktoyet gir muligheter for
toveis kommunikasjon mellom ansatte og parerende og forenkler informasjonsflyten.
USHT Oppland har testet verktoyet og erfarer at det er et velegnet supplement til andre
kommunikasjonsformer (Schiager, 2020).

«Hvakanhjelpe.no» er en nettside med forbrukerrettet informasjon om ulike
losninger og hjelpemidler for personer som ensker en mer selvstendig livs- og
bosituasjon. Hjelpemidlene, som er fra hentet fra demonstrasjonsleiligheten Almas hus
i Oslo kommune, viser hvordan omgivelser, hjelpemidler og velferdsteknologi kan gjere
hverdagen enklere og tryggere for personer med kognitiv svikt eller demens — enten
de bor i sitt eget hjem eller pa institusjon. Siden driftes av Senter for fagutvikling og
forskning, Sykehjemsetaten i Oslo kommune. Den var opprinnelig en del av et prosjekt
der malsettingen var 4 na ut til publikum med lett forstielig informasjon om hvordan
man kan ta i bruk hverdags- og velferdsteknologi. Prosjektet fikk tilskudd av Barne- og
likestillingsdepartementet og ble gjennomfert i 2016/2017 av Senter for fagutvikling
og forskning / Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjeneste i Oslo kommune.
Vi har ikke funnet at det er publisert forsknings- eller utviklingsstudier om nettsiden
«hvakanhjelpe.no», men den er blant annet omtalt i tidsskriftet Sykepleien (Bergsagel,
2017) og av Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse (Hveem, 2017).

Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester i Ser-Trendelag gjennomforte i
2012—2014 et prosjekt i samarbeid med Afjord helsesenter for 4 utvikle brukerdialogen
i hjemmetjenesten (Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester, [u.d.]-c).
Prosjektet omfattet brukersamtalen i alle ledd, fra innkomst til oppfelging gjennom
systematiske brukersamtaler to ganger i dret. Malet med prosjektet var 4 bidra til at
samtaler gjennomferes pd en mite som sikret brukerens rettigheter og helsepersonells
behov for informasjon, som sikret god dialog med brukeren der det utveksles vesentlig
informasjon, og som forte til en mer kvalitetssikret og ensartet brukersamtale. Vi har ikke
funnet at det er publisert forsknings- eller utviklingsstudier om prosjektet, men tiltaket er
omtalt i en kunnskapsoppsummering om brukermedvirkning i demensomsorgen (Serly,

2017).
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o DIGITAL
COMPETANSE

I dette avsnittet vil vi ta for oss eldre og informasjon med et serlig sokelys pd digital
informasjon og kompetanse. Informasjon og informasjonsdeling er en forutsetning for
demokrati og deltakelse og et sentralt prinsipp i et liberalt demokrati (Barratt-Due,
2019), hvor innbyggerne bide har informasjonsbehov og har kunnskap, informasjon,
synspunkter og erfaringer 4 formidle. Uansett alder er det viktig 4 bade kunne fa tilgang
til den informasjonen man trenger, og 4 selv kunne bidra til 4 gi og dele informasjon for
4 kunne delta i samfunnets smé og storre fellesskap.

I dag er informasjonsdeling i stor grad blitt digitalisert, og det kreves digital innsikt
og kunnskap for & mestre digitale losninger pa en kritisk og trygg méte. Sammenhengen
mellom teknologisk utvikling og innbyggernes mulighet til deltakelse er blitt aktualisert
pé nytt gjennom digitalisering av forvaltningen, overfering av oppgaver fra byrdkrati
til innbyggere (for eksempel kommunikasjon over internett, elektroniske seknader) og
satsing pa velferdsteknologi.

Dette gir noen nye muligheter, men skaper ogsi barrierer og utfordringer, ikke minst
for eldre. Selv om bruken av internett har okt patakelig de siste drene, er det fortsatt
mange eldre som ikke bruker internett, serlig blant de eldste over 75 ar. Mangel pa
tilgang til steder for digital informasjonsdeling har ogsi spesifikke konsekvenser, blant
annet knyttet til helse og velvere.

Den stadig sterre betydningen av e-helse og digitalisering av helsetjenesten i Norge
har lopt parallelt med utviklingen pa helsefeltet generelt (Hauge, 2017), der digitalisering
av helsetjenesten innebzerer at kommunikasjon, dokumentasjon og prosedyrer baseres pa
digitale verktoy slik som elektronisk journal, digitalisert bildediagnostikk og e-resepter.
Det er knyttet forventninger fra myndighetenes side til at digitalisering skal kunne
gi tryggere, mer effektive og mer rettferdig fordelte tjenester av god kvalitet samt
4 kunne tilby kunnskapsstette, beslutningsstette og prosesstotte til bide pasienter og
helsepersonell (Magnussen & Sudmann, 2018).

I dette delkapitlet er sokelyset bade pa friske eldre og eldre med behov for sarlige
helse- og omsorgstjenester samt deres newre pirerende. Det tar opp temaer som
digital informasjonstilgang, digital kompetanse og kompetansehevende tiltak samt
helseinformasjonsforstielse (se avsnitt 5.3 for utdyping).

5.1 DIGITAL KOMPETANSE OG MESTRING AV EGET LIV

Regjeringen har en digitaliseringsplan med en visjon om & vaere en ledende nasjon innen
IKT-lgsninger. Gjennom Nasjonalt program for digital deltakelse vektlegges derfor eldre
over 65 dr som en sirbar gruppe som skal prioriteres for 4 legge til rette for okt digital
deltakelse (Kommunal- og moderniseringsdepartementet, 2015). Gjennom okt digital
deltakelse kan eldre fa lettere tilgang til samfunnstjenester som setter den eldre i stand
til 4 mestre og administrere eget liv. I tillegg vil okt digitalisering blant eldre kunne bidra
til okt aktivitet og deltakelse i samfunnet for gvrig. Forskning viser at eldre som bruker
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sosiale medier, har positiv effekt i form av at det fremmer sosial deltakelse og kan bidra
til ekt livskvalitet (Castellacci & Schwabe, 2018; Lelkes, 2013).

Det finnes en rekke utprevde tiltak for a oke digital kompetanse og deltakelse blant eldre,
som for eksempel:
* Memoria: Et nettbrettbasert verktoy for omsorg og kommunikasjon
i sykehjem hvor familien kan dele bilder og minner fra beboerens

liv, og ansatte kan dele oyeblikk fra hverdagen.

* Aktivitetsdosetten: En plan som lages i samarbeid med beboere pi sykehjem og
dokumenteres i journalen. I metoden legges det vekt pa & bruke ansattes interesser
som en ressurs og inkludere parerende til 4 veere med og utfore aktivitetene.

* Seniornett: En moteplass for de pa 65+ som ensker 4 laere seg mer om
data og nettbruk. Fast metedag. Det er forskjellige temaer hver maned.

* Digital aktivitetsmedisin: Her har man utviklet en
moderne versjon av NRK-serien Trim for eldre.

* Digihjelpen: Milet med Digihjelpen-prosjektet er 4 legge til rette for
at alle landets kommuner kan etablere et fast lavterskeltilbud hvor
personer med liten eller ingen digital kompetanse kan fi veiledning.

(Helse- og omsorgsdepartementet, 2018a)

Det kan sokes midler til utvikling og utpreving av teknologiske verktey for 4 mobilisere
mot ensomhet blant eldre via helsedirektoratet (https://www.helsedirektoratet.no/

tilskudd/utvikling-og-utproving-av-teknologiske-verktoy-for-a-mobilisere-mot-

ensomhet-blant-eldre).

5.2 DIGITAL KOMPETANSE, FOREBYGGING OG
FOLKEHELSE

Informasjon rettet inn mot den generelle eldrebefolkningen vil typisk vaere informasjon
av forebyggende karakter der formilet er & pavirke matvaner (og eventuelt levevaner) i
positiv retning. Det er aktuelt & informere bide om hvordan man skal takle overvekt,
uplanlagt vekttap og underernering (Sundhetsstyrelsen, 2015). Det finnes en rekke
generelle informasjonskilder pd omradet — bide fra myndighetene og fra private akterer,
som pasientforeninger, samt fra kommersielle aktorer. I Norge gir Helsedirektoratet og
helsenorge.no en del informasjon som er relevant for eldre. Noe er av generell art (for
hele befolkningen), mens annet er spesifikt rettet inn mot eldre.

Muligheten til 4 gjore sunne og helsefremmende valg avhenger av en rekke kompetanser
og ferdigheter, slik som kunnskap om egen kropp, ernzring, aktivitet, symptomer og
sykdommer, og kunnskap om hvordan helsetjenester er organisert, og hvordan man far
tilgang til dem (Levesque et al., 2013). Sunn aldring avhenger av hvordan individer og
grupper velger og tilpasser seg i forhold til sosiale, fysiske og emosjonelle utfordringer
(Huber et al., 2011).

Kombinasjonen av at folk lever lenger og at helsetjenestene digitaliseres, gir grunn
til bekymring for det som ser ut som et skende digitalt klasseskille (Friemel, 2016; Hall
et al., 2015; Rhoades et al., 2017; World Health Organization, 2016), og for at eldre
opplever en digital eksklusjon (Kickbusch, 2001; Matthews et al., 2018; Silver, 2015;
Tennant et al., 2015). Digital kyndighet nar det gjelder a skaffe seg helseinformasjon
pa nett, avhenger av et minimum av materielle ressurser (for eksempel datautstyr og
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internettforbindelse), funksjonsniva (kognitivt, hersel, syn, fingerferdighet m.m.) og
kunnskap og handlekraft (forstielse, analytisk evne, evne til 4 ta beslutninger etc.). Ogsa
nar eldre mennesker blir syke, forventes de 4 finne og takle tilbudet av helsetjenester pa
nett, slik som 4 gjore avtaler, soke om tjenester o.l.

5.3 DIGITALISERING OG ELDRE MOTTAKERE AV HELSE-
OG OMSORGSTJENESTER

Det viser seg ofte & vere betydelig avstand mellom det som helsepersonell tror at
pasientene forstir, og det de faktisk forstér, og det 4 forstd og nytte muntlig og skriftlig
informasjon fra helsepersonell er krevende for mange pasienter (Safeer & Keenan, 2005).
Begrepet health literacy (HL) brukes ofte internasjonalt for & sette sokelys pd dette
problemet. Begrepet kan oversettes til «<helsefremmende allmenndannelse» eller, noe mer
presist, «<helseinformasjonsforstielse» (Jenum & Pettersen, 2014). Begrepet kan defineres
som «personlige, kognitive og sosiale ferdigheter som er avgjerende for enkeltindividets
evne til 4 fa tilgang til, forstd og anvende helseinformasjon for 4 fremme og ivareta god
helse» (Jenum & Pettersen, 2014, s. 272).

Helseinformasjonsforstielse varierer mye i befolkningen, ikke minst i den eldre
befolkningen, og fir konsekvenser i flere ulike situasjoner slik som nar man trenger
behandling og pleie, nir man opplever okt risiko for utvikling av sykdom, og nar man skal
torholde seg til helseinformasjon. Det krever et bredt spekter av kompetanser for & kunne
mestre disse ulike situasjonene, for eksempel for 4 kunne sgke etter relevant informasjon
og forstd informasjonen man finner selv eller far av helsepersonell. Videre mé man kunne
vurdere og tolke denne informasjonen og kunne anvende den pa en god mate. Dette er
en kompetanse som ikke er statisk, men som vil endre seg bide med sykdomserfaring og,
mer generelt, med alder og livserfaring (Serensen et al., 2012).

Forskning indikerer at lav helseinformasjonsforstéelse er relatert til uhelse hos mange,
og internasjonalt sker oppmerksomheten om dette bade blant helsepersonell, forskere og
politikere (Berkman et al., 2011; Nutbeam, 2008), mens Norge synes 4 henge noe etter i
denne utviklingen (Jenum & Pettersen, 2014). A bedre folks helseinformasjonsforstielse,
seerlig blant eldre, er derfor et viktig faglig og helsepolitisk satsingsomride. At tilbudene
« seg selv» kan veere gode, er ikke nok hvis relevant informasjon, og dermed reell tilgang,
ikke nar eldre og andre sarbare grupper i befolkningen. Om man ikke har tilstrekkelig
oppmerksomhet pa dette, kan digitalisering av helseinformasjon forsterke sosiale ulikheter
i helse som allerede eksisterer i befolkningen (Nutbeam, 2000; Jenum & Pettersen, 2014).

5.4 PARGRENDE, DIGITALISERING OG INFORMASJON

Det er ikke bare eldre med helseutfordringer som er i en sirbar situasjon nir det gjelder
helseinformasjonsforstielse. Pirorende er berort i stor grad nir en neerstiende blir syk, men
har svake selvstendige rettigheter. I kunnskapsoppsummeringen Aktivitet og fellesskap,
utarbeidet for reformen Leve hele livet, uttrykkes dette slik: «Det er behov for en politikk
som anerkjenner at parerende har samme behov for informasjon og medvirkning som
den som er syk eller hjelpe-trengende. Det trengs etiske retningslinjer som veier hensyn
til den direkte bererte mot hensynet til den indirekte bererte. Det er urimelig og uetisk
4 be naere parerende ta stort ansvar for noe man ikke fir innsyn i» (Sudmann, 2017, s.
50). Det finnes flere satsinger i Norge, bide nasjonalt og lokalt, som serlig seker 4 styrke
parerende, og ogsi frivillige som yter en innsats.
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Friskusprosjektet har utviklet et digitalt verktoy for kommunikasjon mellom
kommune, lokalsamfunn, frivillige og parerende (Helse- og omsorgsdepartementet,
2018a). Verktoyet er bide en portal med tilgang til frivillig aktivitet i nermiljeet og
et arbeidsverktoy for a koordinere den frivillige innsatsen. En av malsettingene er at
parerende skal kunne fa bedre innsikt i hverdagen til sine nzrmeste gjennom 4 legge
til rette for kommunikasjon mellom brukeren og dens familie. Prosjektet samarbeider
blant annet med kommunene Forde, Voss og Naustdal, Utviklingssenter for sykehjem og
hjemmetjenester, Nasjonalforeningen for folkehelsen og Rede Kors i Sogn og Fjordane. 1
en evaluering av Friskusprosjektet lister Rohne et al. (2017) opp det de omtaler som viktige
leeringspunkter for & lykkes med frivillighet: samarbeid med frivillige organisasjoner
om organisering av frivillighet og utvikling av lesninger; digitale verktoy er viktig for
4 forenkle koordinering; endring av arbeidsoppgaver er krevende, og verktoyet krever
at alle jobber digitalt; innovasjonsprosesser er krevende, og det er behov for ildsjeler,
eller sakalte «dedikerte ressurser»; det er utfordrende 4 involvere parerende og frivillige,
tiltaket ma oppleves som verdifullt, og det mé ta hensyn til personvern. Rohne et al.
(2017) pipeker at dersom frivillige skal involveres i kommunale tjenester i storre skala,
har kommunene behov for digitale verktoy som gjor dette enkelt og effektivt. Det er
behov for enkle og brukervennlige verktoy som gjor det mulig for ansatte & jobbe digitalt
og interaktivt med frivillige og parerende. Dette vil fore til mindre tids- og ressursbruk,
det vil vaere kostnadsbesparende (i forhold til & bruke papirbrev, e-post og telefon), og det
er mulig 4 na bredere og raskere ut med informasjon for 4 jobbe helsefremmende.

Skjemaet «Caregiver Reaction Assessment (CRA-N)» er regnet som et av de
mest velutviklede instrumentene for 4 kartlegge pérerendes situasjon og belastninger
(Kristanti et al., 2019). Skjemaet er imidlertid langt, og i et prosjekt for 4 undersoke om
«et kort kartleggingsskjema om pérerendes situasjon [kan] oppdage det samme som et
omfattende skjema», har Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester ([u.d.]-a)
validert en kortversjon av CRA-N. Skjemaet bestir av kun sju punkter. Det ble samlet
data fra 193 pérerende til pasienter som mottar lindrende omsorg og behandling i
hjemmet. Tretten kommuner i Hedmark og Akershus deltok i datasamlingen. Forelopig
evaluering viste at det korte skjemaet fanger opp / overlapper den lange versjonen
og dermed er et kunnskapsbasert kartleggingsskjema som kan brukes for & kartlegge
pirorendes situasjon innen lindrende omsorg og behandling (Utviklingssenter for
sykehjem og hjemmetjenester, [u.d.]-a).

KOMP er en dataskjerm med innebygd teknologi som gjer det mulig 4 ha sosial
kontakt med familie, venner og andre, selv om man ikke kommer seg ut (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2018). KOMP er designet til & veere enkel i bruk. Den er
skreddersydd for mennesker med begrensede digitale ferdigheter og redusert syn, horsel
eller motorikk, der den lar familie eller venner starte en videosamtale, dele film, bilder og
meldinger like enkelt som pa sosiale medier. I en studie av hvordan KOMP fungerer for
eldre personer som har eller har hatt kreft, fant Oppedal et al. (2019) at de fleste brukerne
i undersgkelsen var veldig forneyde med KOMP. De fant imidlertid ogsa at brukerne
utgjorde en sammensatt gruppe med ulike behov og ensker, og at KOMP fungerte best
for dem som allerede hadde et utstrakt sosialt nettverk og gode familierelasjoner. De
fant videre at KOMP i liten grad var et produkt som de eldre brukerne selv hadde sett
et behov for eller hadde etterlyst. Flere av de eldre som ble intervjuet, var imidlertid
positive og forventningsfulle til & prove den nye teknologien. Ifolge Oppedal et al. (2019)
var dessuten dataskjermen svert lett 4 bruke, men det fremkom samtidig at flere brukere

hadde hatt behov for opplaring.
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«Skype i sykehjem» er et prosjekt der malet var 4 fa kunnskap om parerende og ansattes
erfaringer fra bruk av videokommunikasjon mellom beboere og péirerende pa nettbrettet
KOMP (Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester, [u.d.]-b). Gjennom blant
annet kvalitative intervjuer med seks parerende og to ansatte som deltok i prosjektet,
fant Alnes et al. (2019) at videokommunikasjon kunne vere et viktig supplement for &
ivareta og styrke kommunikasjon og fellesskap mellom beboere i sykehjem og deres nzere
parerende. Hyppigheten av kontakt gjennom slik videokommunikasjon var imidlertid
begrenset pa grunn av de ansattes mulighet til 4 veere til stede for 4 legge til rette ved
oppkobling. Nedvendig infrastruktur med nettilgang fra beboernes rom er en forutsetning
for private samtaler gjennom videokommunikasjon, der ner kontakt med kommunenes
IT-avdeling viste seg a veere viktig.

Gjovik kommune har en egen nettside for parerende som gir nyttig informasjon blant
annet om de kommunale tjenestene, rettigheter og tilbud til parerende og hvor og hvordan
man kan motta hjelp og stotte (Helse- og omsorgsdepartementet, 2018a). Informasjonen
er tilrettelagt for parerende. Etter sok i relevante databaser har vi ikke funnet at det er
publisert forsknings- eller utviklingsstudier om dette tiltaket.

Pi helsenorge.no er det utviklet digitale innbyggertjenester knyttet til hjemmetjenester
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2018a). Milet er & gi brukerne sterre forutsigbarhet og
mer tillit til tjenestene, og det tas sikte pa at tjenesten skal tas i bruk av alle kommunene
i landet. Losningen gjor det mulig for innbyggerne, parerende og hjemmetjenesten a
se avtaler og gjennomferte besgk, og innbyggerne far selv mulighet til & avbestille
timer. De ansatte vil med dette kunne styre hverdagen bedre og oppleve & bruke
mindre tid pd administrasjon og faerre bomturer i hjemmetjenesten. I en evaluering av
effekter av digitale innbyggertjenester ble det blant annet gjennomfert en systematisk
kunnskapsoppsummering av 23 artikler (Zanaboni et al., 2017). De fant at brukerne sa
ut til 4 veere tilfreds med okt tilgang til helseinformasjon, men at det var fa studier der
man kunne se en klar helsegevinst. Digitale innbyggertjenester hadde ifelge forfatterne
storst klinisk effekt ved kroniske tilstander. Pasientportaler og tjenester som er beregnet
pa kroniske tilstander, si derfor ut til 4 veere mer egnet for randomiserte kontrollerte
studier. Zanaboni et al. (2017) evaluerte ogsa forprosjektet «Digital dialog i helsenorge.
no - pasient og fastlege». Dette forprosjektet hadde som mil 4 bidra til at digital dialog
blir tatt i bruk av fastleger og kontorpersonell samt pasienter. Den generelle trenden i
undersokelsen av pasienters bruk var ifelge forfatterne at innsyn i journalen fungerte
godt, og brukerne var jevnt over forneyd med tjenesten. Den vanligste grunnen til at folk
onsket innsyn, var at de kunne sla opp informasjon om hvilken behandling de har fitt.
Undersgkelsen av helsepersonells erfaringer viser at helsepersonell har forventninger om
at i fremtiden vil flere pasienter fi grunnleggende kjennskap til sin helsetilstand. Ifelge
undersokelsen var det flere ansatte innenfor psykisk helse enn innenfor somatikken som
oppga at de hadde endret maten de skrev journal pa, og at de hadde diskutert med en
kollega om en pasient skulle nektes innsyn.
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5.5 NOEN KONKLUDERENDE TANKER

Det digitaliserte samfunnet vil ogsid kreve okt digital kompetanse blant ansatte i
helse- og omsorgstjenester. Digitale samhandlingsverktoy vil vere av stor betydning
for 4 imetekomme visjonen om mer helhetlige og velkoordinerte tjenester. Digitale og
e-baserte verktoy og hjelpemidler vil ogsé fa sterre plass for 4 effektivisere tjenester, og
det er viktig 4 ta hoyde for at dette vil kreve ressurser for opplaring og kompetanseheving
blant personalet som skal anvende verktoyene.

Dette delkapitlet har szrlig omhandlet eldre og digitalisert informasjon, bade friske
eldre og eldre med sykdom og helseutfordringer, samt deres parerende. En annen viktig
side ved det digitaliserte informasjonssamfunnet er muligheten til selv 4 delta i og skape
informasjon. Eldre mennesker har gjennom et langt liv tilegnet seg kunnskap og erfaringer
som er potensielt er av stor nytte for andre i samfunnet. Om digital mestring oker blant
eldre, vil det kunne vare av stor samfunnsnytte. Motesteder mellom generasjoner, som
er en viktig del av det 4 skape et aldersvennlig samfunn, kan, i tillegg til 4 vaere fysiske
ansikt-til-ansikt-metesteder, ogsd vere digitale. I tillegg er det & kunne bidra selv til
allment tilgjengelig digital informasjon og kunne uttrykke sine meninger digitalt en
viktig side ved et velfungerende moderne demokrati der alle innbyggerne medvirker og
inkluderes. Bade 4 kunne f3, forstd og bruke informasjon, men ogsi 4 kunne skape, gi og
dele informasjon, er viktig for eldre i et helse-, folkehelse- og demokratisk perspektiv.
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