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Abstract

Several health policy documents emphasize the need for more knowledge regarding family
caregiver's involvement in implementation of healthcare services for people with dementia. This
article examines how family caregivers of people with frontotemporal dementia (FTD) experience
involvement, and furthermore investigates whether an activity perspective can be useful to
understand barriers to family caregiver involvement. We have used a qualitative method and
obtained data through semi-structured in-depth interviews with five family caregivers of people
with FTD. The family caregivers described limited involvement and frustration. The analysis
presents two main issues that influence involvement: a) access to necessary information and

knowledge about the illness and healthcare services and b) health professional attitudes.
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Introduksjon

Ifalge Lov om pasient- og brukerrettigheter (1999, § 3-1), har brukere av helsetjenesten rett til a
medvirke i planlegging og gjennomfgring av helsehjelp. Medvirkning forutsetter rasjonelle akterer
som er i stand til a ta inn og bearbeide ngdvendig informasjon for & kunne gjere valg (Pasient- og
brukerettighetsloven, 1999, § 4-3). Frontotemporal demens (FTD), en fellesbetegnelse pa ulike
demensformer som rammer frontal- og temporallappene i hjernen, kjennetegnes av sprakproblemer
og endret atferd, men ogsa redusert innsikt og utfordringer nar det kommer til & huske, forsta og
benytte seg av informasjon for a gjare beslutninger (Wyller, 2015). Sykdommen skaper derfor
utfordringer for brukerens medvirkning. Pargrendes involvering og statte i beslutninger anses
sentralt for a fa pa plass tilpassede helsetjenester nar bruker selv ikke kan ivareta egne gnsker og
behov i mgtet med helsetjenesten (Helsedirektoratet, 2017; Helse- og omsorgsdepartementet, 2013;

Helse- og omsorgsdepartementet, 2015; Helse- og omsorgsdepartementet, 2018).

Pargrende har ogsa egne behov (Caceres et al., 2016; Nicolaou, Kane, Egan & Gasson, 2010), og
forskning viser at pargrende til personer med FTD opplever en betydelig belastning og et hgyere
stressniva sammenlignet med pargrende til andre pasientgrupper (Caceres et al., 2016; Nunnemann,
Kurz, Leucht & Diehl- Schmid, 2012). @kt belastning knyttes til atferdsforstyrrelser, (Caceres et al.,
2016; de Vugt, Riedijk & Aalten, 2006), tidlig symptomdebut (Mioshi et al., 2013) og lang tid fra

debut til diagnose (Nunnemann et al., 2012; Rasmussen, Hellzen, Stordal & Enmarker, 2018).

Studier har synliggjort at pargrendeinvolvering kan redusere pargrendebelastning (Bgckmann &
Kjellevold, 2010; Larsen, Normann & Hamran, 2016), men norske og internasjonale undersgkelser
viser at pargrende til personer med FTD opplever manglende informasjon og stette underveis i

sykdomsforlgpet og at tilgangen til tilpassede tjenester er begrenset (Caceres et al., 2016; Diehl-



Schmid et al., 2013; Johannesen, Helvik, Engedal & Thorsen, 2017; Nicolaou et al., 2010;

Nunnemann et al., 2012; Rosness, Haugen & Engedal, 2008).

Helsepersonell har et definert ansvar for & informere, involvere og stette pargrende i henhold til
gjeldende retningslinjer (Helsedirektoratet, 2017), og behovet for a gke kunnskap om hva som
fremmer og hemmer involvering av pargrende i planlegging og gjennomfaring av helsehjelp er
beskrevet i flere stortingsmeldinger det siste tiar (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013; Helse- og

omsorgsdepartementet, 2015).

Pargrendeinvolvering som deltakelse i aktivitet

Det finnes ingen sammenfattende definisjon pa begrepet pargrendeinvolvering (Mockford,
Staniszewska, Griffits & Herron- Marxs, 2012). Pargrendeinvolveringen forstas her som en
subjektiv opplevelse, avhengig av om involveringen oppleves meningsfull og bidrar til mestring
(Bendixen, Madsen & Tjgrnov, 2008). Vi forstar pargrendeinvolvering som et kontinuum som
bestar av overlappende og kontinuerlige former for samarbeid som varierer ut fra kontekst.

I denne artikkelen anser vi pargrendeinvolvering som deltakelse i aktivitet, og ergoterapeutens
aktivitetsperspektiv er derfor relevant i prosessen med a forsta pargrendeinvolvering hos pargrende
til personer med FTD. Med dette mener vi at involvering skjer og oppstar i et dynamisk, relasjonelt
og kontekstuelt samspill mellom bruker, pargrende, helsepersonell og deres omgivelser. Hva som
skjer i samspillet og hvordan omgivelsene pavirker det som skjer, vil ha betydning for hvordan

pargrendeinvolveringen oppleves.



Analysen av de utfordringer som beskrives er gjort ved bruk av Modellen for menneskelig aktivitet
(MOHO). Ifglge denne bestar mennesker av tre komponenter som henger tett sammen med
hverandre: vilje, vanedannelse og utfgrelseskapasitet (Kielhofner, 2010). Viljen innebefatter i dette
tilfellet det som motiverer pargrende til involvering. Vanedannelsen omhandler prosessen der
aktiviteter organiseres i rutiner og inkluderer de roller pargrende har, blir gitt eller inntar.
Pargrendes utfgrelseskapasitet innebefatter de fysiske og mentale evnene som ligger bak deres
involvering (Kielhofner, 2010). Modellen viser hvordan det komplekse fenomenet aktivitet, i denne

sammenheng pargrendeinvolvering, kan analyseres ved hjelp av flere ssmmenvevde begrep.

| folge Kielhofner (2010) innebefatter en vurdering av menneskelige faktorer, i form av vilje, vane
og- eller utfarelseskapasitet, alltid spgrsmalet om hvordan de fysiske og sosiale omgivelser pavirker
deres motivasjon for & veere involvert, aktivitetsmgnster og aktivitetsutgvelse. Omgivelsene
defineres i MOHO som de fysiske, sosiale, kulturelle, gkonomiske og politiske trekk i de
sammenhenger man er en del av. Lovverk og andre faringer vil med et slikt utgangspunkt pavirke
pargrendes muligheter for & involvere seg og hvilke forventninger de har til helsetjenesten. P&
samme mate vil de sosiale omgivelser, i denne sammenheng helsepersonell, pavirke pargrendes
muligheter for involvering og saledes bidra til at pargrende opprettholder eller mister motivasjonen
for & vaere involvert. Pargrendeinvolvering i planlegging og gjennomfaring av helsehjelp, bgr derfor
vurderes gjennom & se pargrendes opplevelse i ssmmenheng med hvordan helsepersonell og
lovverk pavirker deres motivasjon og mulighet for a veere involvert, roller gitt eller tatt i mgtet med

helsetjenesten og deres handlinger i interaksjon (Kielhofner, 2010).

Denne artikkelens hensikt er & bidra med kunnskap om barrierer for pargrendeinvolvering knyttet til

personer med FTD. Gjennom artikkelen undersgker vi hvordan pargrende til personer med FTD



erfarer pargrendeinvolvering, og videre om ergoterapeutens aktivitetsperspektiv kan veere nyttig for

a forsta de utfordringer som beskrives.

Metode

Dette er en kvalitativ artikkel med utgangspunkt i fersteforfatterens mastergradsoppgave, hvor det
empiriske materialet ble innhentet gjennom semi-strukturert dybdeintervjuer med pargrende. Data
er organisert, analysert og bearbeidet inspirert av Tjoras stegvise, deduktive og induktive metode

(Tjora, 2012), og ved hjelp av aktivitetsteori.

Utvalg, rekruttering og gjennomfgring av intervju

Utvalget i studien var pargrende til yngre personer med FTD. Informantene matte ha veert formelt
involvert og hatt regelmessig kontakt med bade spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesten
det siste aret far datainnsamlingen. Flere informanter ble rekruttert gjennom at farsteforfatter som
selv jobber i geriatrien, tok kontakt med avdelingsledere ved andre sykehus som jobber med denne
pasientgruppen. Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse, tipset i tillegg om aktuelle
institusjoner for rekruttering. E-post med informasjon om studien og samtykkeskjema (jf. Polit &
Beck, 2012), ble sendt ut til avdelingsleder ved en institusjon i spesialisthelsetjenesten og to i
primarhelsetjenesten, alle i ulike deler av landet. Farsteforfatter avtalte deretter intervjuer med de

som takket ja til & delta i studien.

Av pragmatiske hensyn ble utvalget begrenset til de fem fgrste som tok kontakt. Informantene

bestod av en mor, en far, en ektemann og to voksne dgatre. Alle hadde veert formelle pargrende til



personene med FTD i mellom 5-10 ar. Personene som var rammet av sykdommen var i alderen 30-
65 ar da de mottok diagnosen, og hgsten 2015 nar intervjuene ble gjennomfart, var samtlige flyttet
pa institusjon. Farsteforfatter utarbeidet en intervjuguide som fokuserte pa hvordan informantene
erfarte samhandlingen med helse- og omsorgstjenesten igjennom forlgpet. Farsteforfatter
gjennomfarte ogsa de semi-strukturerte intervjuene, og benyttet digital lydopptaker. Transkribering
ble utfart kort tid etter at hvert intervju var gjennomfart og materialet ble transkribert sa ngyaktig

som mulig (jf. Tjora, 2012). Sitatene som er gjengitt i artikkelen er direkte sitater fra intervjuene.

Analyse

Studien genererte et rikt datamateriale og grundige beskrivelser av informantenes utfordringer.
Fordi SDI tar utgangspunkt i empirien, ble datamaterialet gjennomlest flere ganger og farst merket
med tekstneere koder. | prosessen med a sgke en forstaelse av det som ble beskrevet, fikk tidligere
studier og aktivitetsteorien «Modellen for menneskelig aktivitet» (Kielhofner, 2010) en sentral
plass. Teorien ga mulighet for & sette studiens resultater inn i et nytt perspektiv, og pa denne mate
undersgke og forsta pargrendeinvolveringens kompleksitet, samt rette fokus pa flere ulike faktorer
som kan pavirke om pargrendeinvolvering lykkes eller ikke. Vi vekslet mellom & sgke etter mgnster
og sammenhenger i empirien som kunne belyse problemstillingen, og fordypning i teori som kunne
skape en ytterligere forstaelse. De tekstnaere kodene ble sortert og organisert i kategorier med

utgangspunkt i den teoretiske referanseramme.
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Farsteforfatter er utdannet ergoterapeut og jobber med pargrende til daglig, mens de andre
forfatterne har ulik faglig bakgrunn, noe som har bidratt til klargjerende diskusjoner rundt
tolkningen av materialet. Artikkelen er organisert med utgangspunkt i to barrierer som sa ut til a
seerlig pavirke informantenes opplevelse av og muligheter for a veere involvert: a) tilgang til

ngdvendig kunnskap og b) helsepersonells holdninger.

Etikk

Studien ble gjennomfert i trad med gjeldende lovverk og retningslinjer for forskning (World
Medical Association, 2018). Datamateriale har blitt handtert i henhold til Norsk
Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD) sine retningslinjer og studien er registrert hos NSD

23.06.15 med prosjektnummer 43833.

Resultater

Denne artikkelen undersgker hvordan pargrende opplever pargrendeinvolveringen i planlegging og
gjennomfaring av helsehjelp til personer rammet av FTD. Artikkelen fokuserer pa barrierer for
pargrendeinvolvering, og undersgker om et aktivitetsperspektiv pa pargrendeinvolvering kan vere
nyttig for a forsta de utfordringer som beskrives. Resultatene er organisert og skildret gjennom to

sammenvevde kategorier: «Tilgang til ngdvendig kunnskap» og «helsepersonells holdninger».

Tilgang til ngdvendig kunnskap
Samtlige informanter beskriver hvordan de var motiverte for a veere involvert i planlegging og
gjennomfgaring av helsehjelpen som skulle tilbys personen med FTD. De gnsket en aktiv rolle i

samarbeidet med helsetjenesten, men beskrev samtidig en fglelse av frustrasjon og manglende



involvering fra helsetjenestens side. Slik vi tolker det, ble manglende tilgang til ngdvendig
kunnskap opplevd som en barriere for & involvere seg pa en hensiktsmessig mate.
Flesteparten av informantene beskrev utfordringer ved a ikke kjenne til hva som skulle til for &
orientere seg i matet med helsetjenesten, samt vite hva de skulle gjgre nar sykdommen rammet. De
fortalte at behovet for informasjon endret seg igjennom forlgpet. Det var ikke ngdvendigvis slik at
diagnosen i seg selv medfarte forstaelse for hva det faktisk innebar. En av informantene sa:
«Folk vet jo hva frontallappen er for noe, men jeg tror ikke mange har hgrt om det. Altsa jeg
selv vet ikke...hva er det? Er demens en sekk? Er det det samme? Med
frontotemporallapsdemens ...da ser du det fysisk pd en MR? ....jeg klarer ikke la veere &

henge meg opp i det...ser de en prikk eller en kule eller?» (Informant 4).

Informanten beskriver hvordan de har fatt en diagnose a forholde seg til, men ikke noe svar pa hva
de kunne forvente som fglge av den. De visste lite om konsekvensene og hvordan personen med
FTD's liv ville pavirkes av sykdommen. Det ble derfor vanskelig a se for seg om den som var

rammet av sykdommen ville trenge hjelp og hva han heller hun eventuelt ville ha behov for.

Samtlige informanter formidlet en opplevelse av & matte finne ut av ting pa egen hand. En av
informantene utrykte fglgende:
«Jeg fikk ingen informasjon, ingenting. Hvis du ikke kjenner til hjelpeapparatet. Hvis du
ikke kjenner til hvordan ting fungerer i...trappetrinnene oppover...og eldre folk som ikke er
pa internett. Hjelp rett og slett...hjelp. Bare det med okonomi og verge og, hva er vanlig d

gjere? Det savner jeg. Hvordan gjer andre folk det? Hallo?» (Informant 1).

| sitatet ovenfor beskriver informanten hvordan de hadde lite kjennskap til helsetjenesten. Dette



synliggjar et stort behov for informasjon og stette med tanke pa hjelpetiltak. Informanten hadde
forventninger til at helsepersonell skulle bidra med denne informasjonen og ble frustrert nar dette
ikke skjedde. Opplevelsen av a ikke inneha ngdvendig informasjon medfarte en falelse av
fortvilelse og makteslgshet. Hennes muligheter til & pavirke ble begrenset da hun ikke visste hvem
hun skulle kontakte for & formidle sine gnsker og behov, eller hvordan hun skulle ga fram for &

pavirke det som foregikk.

Pa tross av at informantene i stor grad anvendte begrepet informasjon, sa forstar vi at frustrasjonen
omhandlet mer enn dette. De gnsket informasjon om sykdommen og helsetjenestetilbud, men ogsa
kunnskap og ferdigheter som kunne anvendes nar vanskelige beslutninger skulle tas. En informant
uttalte fglgende:
«Det var snakk om at den medisinen kanskje ikke hadde noe for seg. At vi som pargrende
skulle bestemme om han skulle slutte med den eller ikke. Men da a skulle sitte der som
pargrende og si at de skal stoppe den...det var litt dumt. Det er jo en lege som md ta den

beslutningen. Basert pa det de vet og hva som blir observert» (Informant 2).

Informanten beskriver her hvordan de som pargrende ble bedt om & ta avgjerelsen. Informanten
opplevde likevel at de som pargrende ikke hadde den kunnskapen som var ngdvendig for & gjare en
slik vurdering og vite hva konsekvensene av en slik avgjerelse kunne bli. Beslutningen opplevdes

derfor uoverkommelig og medfarte frustrasjoner for pararende.

Flere informanter gnsket og forventet kunnskap som var ngdvendig for a fa pa plass den hjelpen de
hadde behov for. Kunnskap som kunne gjare det lettere for dem & mestre utfordrende situasjoner i

mgtet med den demenssyke, og kunnskap som var ngdvendig for a kunne medvirke pa en



hensiktsmessig mate. Ett unntak i datamaterialet var en mannlig informant som selv jobbet i
kommunen, og beskrev a vite hvordan helsetjenesten fungerte:
«Jeg opplevde ingen problemer. Jeg fikk den hjelpen jeg hadde behov for (...) men jeg
jobber jo i kommunen og vet hvordan jeg skal gad fram for d finne ut av ting liksom...jeg vet

hvordan det fungerer» (Informant 5).

Informanten opplevde a ha kunnskapen som var ngdvendig for & vite hvordan han skulle ga fram for
a pavirke planlegging og gjennomfgring av helsehjelpen. Informanten fortalte at han opplevde a
veere trygg nar avgjgrelser skulle tas og at han hadde innflytelse pa det som foregikk. I lys av var

tolkning var denne informantens evner, og saledes ogsa forutsetninger for involvering derfor starre.

Helsepersonells holdninger
Under intervjuene fortalte flere av informantene at de ikke ble mgtt pa sine behov. De forklarte
hvordan de ikke ble hgrt nar de ba om mer hjelp, og formidlet en opplevelse av at det ikke ble lagt
til rette for samarbeid mellom helsepersonell og de som pargrende. Flere formidlet en opplevelse av
at helsepersonell ikke tok initiativ til & involvere pargrende i beslutninger. En av informantene
fortalte fra et samarbeidsmete i spesialisthelsetjenesten:
«Vi satt pa et materom (...) Det var iskaldt pa en mate. Jeg hadde jo lyst til & bryte sammen
og forsvinne ned i et hull nar jeg satt der. Det var veldig sann fakta, praktiske opplysninger
om hva de hadde gjort (...) Jeg tenker liksom at...hvis de i alle fall hadde spurt: Hva tenker
du om det her? Et eller annet. Men det var liksom bare sann: N& har vi funnet ut av det.

Dette er planen videre. Jeg falte at det ikke var noe vits i a si noe» (Informant 1).

Informanten beskriver her en opplevelse av at helsepersonellet pa matet ikke var opptatt av hva hun

mente om saken. Hun beskrev i intervjuet et gnske om a bli sett og hert, og at noen spurte henne om

10



hva hun mente ville vere beste lgsning. Selv om intensjonen bak samarbeidsmetet i utgangspunktet
var et forum for samarbeid, sa opplevde informanten sine muligheter for & medvirke som begrenset.

Opplevelsen medfarte at hennes motivasjon for & ytre sine meninger ble svekket.

Informantene beskrev behov for statte fra helsepersonell i forhold til egen situasjon og nar
avgjarelser skulle tas. Behovet for stgtte hang tett sammen med hvilke utfordringer de stod i. En
informant hadde behov for stette i forhold til hvordan hun skulle gripe inn nar den som var syk truet
med a ta livet sitt:
«Hun kunne sta nede i stuen og rope om hjelp. Jeg tenkte jo at det her...herregud altsd...er
hun psykotisk? Hva skal jeg gjere? For hun kunne rope om hjelp...prate litt sann at vi ikke
forsto...en atferd som var veldig sann irrasjonell da....skummelt...vi visste ikke hva vi skulle

gjgre» (Informant 1).

Flere av personene som var rammet av FTD utfgrte handlinger som kunne medfgre skade pa dem
selv. Disse situasjonene opplevdes spesielt utfordrende for de pargrende. Slik vi tolker
informantenes beskrivelser, sa fglte de ansvar i disse situasjonene, samtidig som det var vanskelig &

gripe inn. Behovet for stgtte og veiledning ble da ekstra stort.

Pargrendeinvolveringen skijer i selve samspillet mellom helsepersonell og pargrende og stiller krav
til kommunikasjon. Fire av fem informanter opplevde manglende kommunikasjon med
helsepersonell og arenaene for samarbeid som begrenset. Flere fortalte at de aldri hadde var pa
mgter med helsepersonell. Deres samhandling foregikk over telefonen og informantene sa det var
de som pargrende som matte ta kontakt. Noen opplevde at ansvarspersonene var utilgjengelige og

ikke gjorde det de hadde sagt de skulle gjare:
11



«Vi ble lovet at uansett hvilket svar de fikk pa prgvene under utredningen, sa skulle vi bli
kalt inn til et mgte og ga gjennom alt. A snakke med oss. Det var i desember i fjor og ennd

har vi ikke veert pa det matet» (Informant 3).

De fleste informantene gnsket regelmessige mater med involverte parter i helsetjenesten. Dette
gjaldt bade i kontakten med spesialisthelsetjenesten og i kontakten med kommunehelsetjenesten.
Informantene forventet at helsepersonell skulle ta initiativ til dialog og innkalle til mater. En av
informantene sa folgende:
«Det burde veere en eller annen representant fra nav eller bydelen som kaller inn til
mote...som sier at sonnen deres har fitt sdnn og sann diagnose og vi ma ta en prat, her er
rettighetene og her er tilbudene. At vi kunne ga gjennom det sammen. Sgk sgk pa det, sgk pa

det...det var sd tilfeldig» (Informant 4).

Informantenes muligheter for & involvere seg ble begrenset nar de ikke hadde noe forum for & motta

informasjon og kunnskap, eller formidle sine gnsker og behov.

Diskusjon

I denne artikkelen anser vi pargrendeinvolvering som deltakelse i aktivitet, og saledes som en
subjektiv opplevelse som pavirkes av flere ulike faktorer. Det empiriske materialet viser at
informantene opplevde en rekke utfordringer i samarbeidet med helsepersonell, som med
utgangspunkt i et aktivitetsperspektiv kan tolkes som barrierer for pargrendeinvolvering hos
pargrende til personer med FTD. Studiens funn synliggjer ogsa, i trad med tidligere forskning, at
begrenset involvering og utfordrende samarbeid med helsetjenesten representerer en ekstra

belastning for pargrende (jf. Dybwik, Tollali, Nielsen & Brinckmann, 2011; Larsen et al., 2016;
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Lord, Livingston & Cooper, 2015).

En forutsetning for at involveringen skal oppleves som positiv for pargrende selv, vil ifglge et
aktivitetsperspektiv, avhenge av om den gir en opplevelse av mening og bidrar til mestring
(Bendixen et al., 2008; Kielhofner, 2010). Vi forstar pargrendeinvolvering som avhengig av bade
den enkelte pargrende og hans eller hennes personlige vilje, vanedannelse og utfgrelseskapasitet,
samt hvordan disse pavirkes av omgivelsene (jf. Kielhofner, 2010). | trdd med dette, har vi i denne

studien har identifisert to ssmmenvevde barrierer for pargrendeinvolvering.

Denne studien viser at pargrende til personer med FTD rapporterer et betydelig behov for
informasjon og at de opplever tilgangen til ngdvendig informasjon og kunnskap som begrenset.
Mangel pa ngdvendig kunnskap om sykdom, situasjon og organisering ble beskrevet som barrierer
for hensiktsmessig involvering i beslutninger om helsetjenester. Informantene hadde ulike gnsker og
behov for kunnskap, og behovet varierte gjennom forlgpet. Kielhofner (2010) viser med begrepet
utfgrelseskapasitet, at pargrendes evner omhandler bade en objektiv og en subjektiv side. Pa den
ene siden handler det om den kunnskap som den enkelte handling eller beslutning krever. Pa den
andre siden handler det om deres egen opplevelse av hvilke kunnskaper som kreves og hvordan de
erfarer og mestrer det de star i. Opplevelsen av & ha den ngdvendige kunnskapen og opplevelsen av
mestring, blir med et slikt utgangspunkt like viktig for pargrendes involvering som selve tilgangen

ngdvendig kunnskap.

En mate & fremme pargrendeinvolvering hos pargrende til personer med FTD er derfor a vurdere

behovet for kunnskap, og tilby nedvendig informasjon og stgtte som fremmer opplevelsen av
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mestring. Hva som er tilstrekkelig kan ses i sammenheng med pargrendes forventninger til egen
rolle og til helsepersonell. Kielhofner (2010) synliggjar gjennom sitt fokus pa omgivelsenes
pavirkning pa viljemessige tanker og falelser, hvordan lovverk og faringer kan veere styrende for
hvilke forventninger pargrende har til helsepersonell og til seg selv. Lovverket anerkjenner
pargrendes informasjons- og kunnskapsbehov, og understreker at bade spesialisthelsetjenesten og
kommunehelsetjenesten skal sgrge for at bade pasient og pargrende skal fa den informasjonen de
har rett til & fa (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 3-11; Helsepersonelloven, 2001, § 10;
Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011, § 4-2a). Dette kan veere en arsak til at informantene hadde
forventninger til at helsepersonell skulle tilby den informasjon de hadde behov for og hvorfor de
gjennomgaende anvendte begrepet informasjon. En slik forventning til helsepersonell kan bli

problematisk om ikke helsepersonell har den samme oppfatning, eller ikke mgter pargrendes

forventninger. Pa samme mate kan det skape konflikt om helsepersonell forventer at pargrende skal

finne ut av ting pa egen hand, og pargrende ikke kan eller fgler seg i stand til det. Om
forventningene til pargrendes kunnskaper og kapasitet er for store, deres forventninger i
samarbeidet med helsepersonell er uklare, eller pargrende har urealistiske forventninger til
helsepersonells oppfelging, sa vil dette med utgangspunkt i Kielhofner (2010) kunne skape
frustrasjoner og bli en barriere for involvering. Tidligere forskning har argumentert for
informasjons- og kunnskapsutveksling mellom pargrende og helsepersonell som en sentral faktor
om pargrendeinvolvering skal oppnas (Larsen, 2017), og at forventnings- og rolleavklaringen
mellom helsepersonell og pargrende bar vaere tydelig (Abrahamson, Suitor & Pillemer, 2009;

Norheim & Vinsnes, 2012).

Pargrendeinvolvering i planlegging og gjennomfaring av helsehjelp til personer med FTD kan
innebare alt fra @ motta informasjon om diagnoser, prognoser og behandling, til a ta selvstendige

beslutninger pa vegne av pasienten (Backmann & Kjellevold, 2010). Vurdering av brukers
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samtykkekompetanse spiller ogsa inn, og dermed ogsa progresjon og symptombildet knyttet til
sykdommen. Denne variasjonen viste seg ogsa i undersgkelsens resultater, der noen ikke fikk
beskjed om det som foregikk, mens andre opplevde & vere involvert og ha pavirkningsmulighet.
Det store spriket mellom ytterkantene kan skape usikkerhet rundt hvilken rolle pargrende skal ha i
samarbeidet med helsetjenesten. Studiens funn viser at pargrende gnsket og forventet a bli involvert
i beslutninger og ha en aktiv rolle i samarbeidet med helsetjenesten. Deres beskrivelser taler likevel
for at dette ikke skjedde og at deres forventninger til rollen som pargrende ikke ble mgtt. Kielhofner
(2010) synliggjer gjennom sitt rollebegrep at mennesker er avhengige av a vite hvor de skal
plassere seg i forhold til andre for & kunne handle effektivt og pa en god mate. Om det framstar
uklart for pargrende hvilken rolle de skal ha, eller at helsepersonell ikke handler i trad med deres
forventninger om egen rolle i planlegging og gjennomfaring av helsehjelp, sa kan denne

tvetydigheten skape usikkerhet og dermed bli en barriere for involvering.

En av informantene hadde god kjennskap til kommunen fra tidligere og hadde heller ikke de samme
forventninger til stette og veiledning fra helsetjenesten. En arsak kan vere at han pa grunn av sin
kunnskap visste hvilken oppfelging de gir. En annen arsak kan veere at han visste han hadde de
ngdvendige kunnskaper og fglte seg trygg nar avgjerelser skulle tas. En tro pa at en har de evner
som kreves og at man kan pavirke det som skijer, er ifglge Kielhofner's (2010) teori om menneskers
vilje, en sterk motivasjonsfaktor for involvering. Studiens funn synliggjer at informantenes
opplevelse av hvordan de ble mgtt av helsepersonell hadde betydning for hvordan de vurderte sine
muligheter for & pavirke det som foregikk. Ogsa tidligere norske studier har papekt at
helsepersonells holdninger er av betydning for pargrendeinvolvering (Hanssen & Sommerseth,
2014; Norheim & Sommerseth, 2014). Ut ifra resultatene er det tydelig at nar informantene ikke
opplevde at helsepersonell apnet for deres involvering eller ga uttrykk for & gnske deres meninger,

sa hemmet dette deres motivasjon og tro pa egen pavirkningskraft. Kielhofner (2010) forklarer dette
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med at viljemessige tanker i form av motivasjon, dreier seg om hvilke tanker mennesker har om
egen kapasitet og pavirkningskraft, den betydning som ilegges det vi gjgr og den tilfredstillelse vi
opplever nar vi gjer noe. Pargrendes opplevelse av involveringen vil derfor hemmes om de ikke

involveres eller opplever at deres meninger har verdi.

Som tidligere undersgkelser viser ogsa denne studien at pararende til personer med FTD har behov
for stette av helsepersonell (Caceres et al., 2016; Chow, Pio & Rockwood, 2011; Johannesen et al.,
2017). Stetten sa ut til & veere ekstra viktig i situasjoner der informantene fglte seg utrygge pa hva
de skulle gjare eller pa beslutninger som skulle tas. De gnsket a bli sett og hart av helsepersonell, og
at helsepersonell skulle legge til rette for involvering. Studien synliggjer at pargrende i stor grad er
avhengige av helsepersonell for & veere involvert. Helsepersonells holdninger, og dermed ogsa
handlinger har stor betydning for pargrendes motivasjon, hva de foretar seg i mgtet med
helsetjenesten og om de far tilgang til det de har behov for. Manglende tilrettelegging for samarbeid
i form av fysiske mgtepunkter og tilgjengelighet, ble en barriere for involveringen i planlegging og
giennomfaringen av helsehjelp til personen med FTD. Nar det ikke ble lagt til rette for at
informantene fikk formidlet sine gnsker og behov, s opplevde de sine muligheter for & pavirke det
som foregikk som begrenset. Forskning som tidligere er gjort pa parerendeinvolvering, legger vekt
pa at samarbeid mellom pargrende og helsepersonell begr veere strukturert (Backmann & Kjellevold,
2010; Jonasson, Westerlind, Liss & Berterd, 2010; Larsen, 2017). Tid til planlagte samtaler med
pargrende er dratt fram som en forutsetning for et godt pargrendesamarbeid (Eines & Lykkeslet,

2008; Majerovitz, Mollot & Rudder, 2009; Rognstad, Sagbakken & Naden, 2015).

Denne studien har undersgkt om et aktivitetsperspektiv pa pargrendeinvolvering kan gi gkt

forstaelse av de utfordringer som beskrives, og saledes bidra med viktig kunnskap om barrierer for
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pargrendeinvolvering hos pargrende til personer med FTD. Studiens begrensninger er knyttet til fa
informanter, valg av design og teori og ikke minst forfatternes fortolkning. Annet helsepersonell
eller andre brukere kan ha ulike erfaringer og meninger om pargrendeinvolvering enn det vi har
analysert frem i denne artikkelen. Samtidig mener vi studiens funn styrkes gjennom struktur i
analysearbeidet, bruk av teoretisk distanse, samt de tre forfatternes ulike fagbakgrunn, noe som har
resultert i flere faglige diskusjoner knyttet til forstaelsen av datamaterialet. Denne studiens styrke er
ogsa at den bidrar med kunnskap om et felt, pargrendeinvolvering knyttet til personer med FTD,
hvor det i dag eksisterer sveert fa studier. Denne studiens resultater kan derfor ha overfgringsverdi

av betydning for praksisfelt, men ogsa for videre forstaelse eller forskning pa omradet.

Implikasjoner for praksis

Studien synliggjer pargrendeinvolveringens kompleksitet, og indikerer at tiltak rettet mot & fremme
pargrendeinvolvering hos pargrende til personer med FTD bgr vere forankret i pargrendes egen
opplevelse og pargrendeinvolvering som resultat av et dynamisk samspill. Dette stiller krav til en
helhetstilnaerming og en forstaelse av at en rekke ulike forutsetninger ma vaere tilstede om
pargrendeinvolvering skal lykkes. Ergoterapeuters innsatsomrader er vanligvis rettet mot
utfordringer som er knyttet til brukeres forutsetninger for aktivitet og deltakelse, aktiviteters art,
sammensetning og betydning, menneskelige og materielle omgivelser, samt samspillet mellom
disse (Bendixsen et al., 2008). Denne artikkelen synliggjer at de samme innsatsomrader er aktuelle
nar helsepersonell skal forsta og arbeide fram pargrendeinvolvering hos pargrende til personer med

FTD.
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