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Sammendrag — «Er smatt alltid godt i demensomsorgen?»

Ut ifra gjennomgang av relevant forskning sgker denne kunnskapsstatusen & dra sammen det
man vet er gode bo- og tjenestetilbud for personer med demens som trenger omfattende hjelp
0g omsorg. «Godt» vurderes her ut fra perspektivet til personen med demens. Hvilke fysiske
0g sosiale omgivelser statter mestring og en hverdag med mening og livskvalitet, samtidig
som den er tilrettelagt for at man kan fa riktig og nok omsorg tilpasset funksjonsnedsettelse
og hjelpebehov?

Opprinnelig ble sykehjemmene langt pa vei utviklet etter en sykehus-modell med fokus pa
kliniske behov og effektiv pleie. Over tid har kunnskapen om eldre menneskers livskvalitet
og det a leve med demenssykdom bidratt til & endre dette konseptet. Samtidig har ogsa synet
pa pasienten generelt endret seg; pasienter er ikke lenger bare pasienter, de er ogsa unike
personer, beboere og brukere. | trad med en slik forstaelse har forskning, teoriutvikling og
praksis bidratt til en dreining mot et mer personsentrert fokus. Litteraturen understreker
behovet for et fysisk miljg som understatter en personsentrert omsorg hvor autonomi,
opplevelsen av hjemlighet, gode sosiale relasjoner, samt meningsfylt aktivitet, star sentralt.
Forskningen presiserer at det sosiale miljget er vel sa betydningsfullt som det fysiske, men at
det fysiske miljget har en viktig rolle i nettopp a understatte og legge til rette for sosiale
relasjoner og samspill. Forskningsresultater presentert i denne kunnskapsstatusen viser at
ulike smaskala omsorgsformer gir positive effekter for maling av livskvalitet for personer
med demens. Basert pa tilgjengelig litteratur mener vi at det er tilstrekkelig dokumentasjon
for & etablere konsensus om hovedprinsipper for design av fysisk miljg for eldre med demens
som inneberer stgtte for smaskalalgsninger.

Eldre med demens har sarlige utfordringer som gjegr dem sveert sensitive overfor det fysiske
miljget. Omgivelsene omfatter bade de sanselige dimensjonene (stemninger/lukt/lys), de
kommunikative (hva rommene forteller om hva de skal brukes til), de sosiale (hvor mange
ulike personer de ma forholde seg til) og de rent praktiske/funksjonelle. Det siste omhandler
for eksempel muligheter for & kunne bevege seg ute eller & kunne delta i meningsfulle
aktiviteter. Studier viser at darlig tilpassede miljger kan medfgre mer forvirring, mindre
mestring, gkt frustrasjon og angst, som sa vil fgre til mer uro, utagerende atferd og
aggresjon. Om livskvalitet blant personer med demens i sykehjem er litteraturen entydig: lav
livskvalitet er serlig assosiert med utagerende atferd, uro og depresjon, apati og tristhet. |
tillegg fremhever litteraturen at lav livskvalitet er relatert til darlig ADL-funksjon (deltagelse
i dagliglivet) mer enn lav kognitiv funksjon. En sannsynlig tolkning er at mestring gir mindre
angst og depresjon, og mestring er derfor sentralt for livskvalitet hos eldre med demens.
Bade det fysiske og det sosiale miljget ma derfor gi personene statte til & mestre dagliglivet,
finne frem, vaere fysisk aktive og kunne ta del i meningsfulle aktiviteter.

Videre er litteraturen tydelig pa at de klareste effektene er knyttet til & gi personrettet omsorg
og en opplevelse av hjemlighet. | begrepet hjemlighet legger man bade maten tjenestene er
organisert pa og maten de blir gitt pa; man mener at dette er like viktige faktorer som de
fysiske rammene. Man ma derfor ikke la seg forfere til a tro at byggene alene sgrger for
disse kvalitetene. Kvalitetene oppstar i samspillet mellom de fysiske omgivelsene og
tjenestene.

Bade bygg og tjeneste skal stotte det at det er feerre personer a forholde seg til (kjent
personale) og at det er mulig & oppleve en hverdag med innhold og mening. Det innebarer
rom og funksjoner som kan gi muligheter til & se pa og delta i kjente aktiviteter inne, ute og i
nabolag. Samtidig forutsettes det tilstrekkelig personale, som har god kompetanse om
demens og som ser det som sitt overordnede mal nettopp a statte et hverdagsliv med innhold
og mening. Det kan ligge motsetninger i noen av disse kriteriene. Sma grupper kan ogsa
bidra til faglig isolasjon for ansatte eller til at beboere opplever at det ikke er ansatte i



nerheten. Vi har ikke funnet studier der de tre elementene fysiske rammer, organisering av
tjenester og «faglighet» studeres i sammenheng med hverandre.

Imidlertid finnes noen, men uklare, faringer for hvilke kvaliteter som defineres inn under
begrepet «smaskala». Smaskala er ikke entydig definert som en fysisk starrelse. | forhold til
antall personer i en boliggruppe opererer studiene med alt fra fem til femten personer i
grupper. Vi har ikke funnet definisjoner pd hvordan disse smaskalagruppene ev. kan
organiseres i starre enheter. Det tydeliggjeres ikke om bokvaliteten i «smaskalaxtilbud gir
spesifikke faringer for sterrelser pa privatareal eller for eksempel tilgjengelighet til andre
servicefunksjoner i nabolaget. Malsettingen om a kunne drive med meningsfulle aktiviteter
er i forste rekke beskrevet som & kunne delta i daglige aktiviteter inne i boligen
(maltider/kjgkkenaktiviteter), samt & komme ut i en hage. Slike aktiviteter har veert kjent for
mange, men representerer ikke ngdvendigvis dagens og fremtidige eldres mange ulike
preferanser for hva som gir mening og opplevelse av livskvalitet. Dette gir utfordringer med
a finne nye mater & «oversette» hjemlighet pa til nye fysiske bygg, og boliglgsninger som er
tilpasset en mer moderne livsstil.

Figur 1 viser en enkel modell med sentrale elementer i demensomsorgen.

Sma-skala omsorgstilbud gir
et mer oversiktlig miljo og

storre potensial for ivaretakelse av individuelle behov,
hjemlighet og personsentrert omsorg

Meninesivit aktivatet
B4

- 1 e
K VALK

Figur 1. Sentrale variabler i demensomsorg og sammenhenger mellom dem

Den relativt entydige konklusjonen om mindre bogrupper og personrettet omsorg sett fra
perspektivet til personer med demens, stiller ogsa krav til kunnskap om lgsninger som
samtidig viser vei i forhold til andre perspektiver. Vi tenker da spesifikt pa en berekraftig
gkonomi til drift og tjenesteorganisering sett fra den som skal yte tjenestene. Faglighet er
nevnt som et viktig kvalitetskriterium uten at dette er drgftet opp mot fysisk organisering av
tiloudet.

Det er relativt klare prinsipper for hva man vil at det fysiske og organisatoriske skal statte:
oversiktlige og «kjente» omgivelser, feerre personer a forholde seg til, lett tilgang til
utearealer, og mulighet for a ta del i meningsfulle aktiviteter. Studier bekrefter at
disse prinsippene reduserer negativ atferd.



1 Introduksjon og politiske fgringer

Denne kunnskapsstatusen inngar i prosjektet «Er smatt alltid godt i demensomsorgen?», som
gjeres pa oppdrag for KS (Kommunesektorens organisasjon). Det er en del av et starre
prosjekt som i tillegg til denne kunnskapsstatusen beskriver og drofter ulike konkrete
eksempler pa mulige fysiske og organisatoriske modeller for fremtidens demensomsorg,
denne skal utgis som en egen SINTEF rapport.

Meldingen Fremtidens primearhelsetjeneste — naerhet og helhet, Meld. St. 26 (2014-2015),
fremhever at regjeringen gnsker a skape pasientens helsetjeneste. Pasientenes behov skal
settes i sentrum for utvikling og endring av helse- og omsorgstjenesten. Dette understrekes i
flere politiske dokumenter, som Innovasjon i omsorg, Meld. St. 29 (2012-2013),
Morgendagens omsorg, og sist Omsorg 2020, som er regjeringens plan for omsorgsfeltet
2015-2020. | demensplan 2015 Den gode dagen — pekes det pa tre hovedfokus for
fremtidens demensomsorg:

* «Smatt er godt»: Boformer tilpasset personer med demens og kognitiv svikt

* «Det manglende mellomledd»: Dagtilbud og avlastningstiltak

« «Stgrre bredde»: @kt kunnskap, forskning og kompetanse

| alle disse ulike dokumentene pekes det pa at fysiske omgivelser er en sentral og viktig
faktor som lager rammer rundt morgendagens tjenestetilbud. De fysiske strukturene legger
feringer for tjenesteorganisering, driftsskonomi og i noen grad driftsfilosofi i mange tiar
fremover. Anbefalingene i disse dokumentene er ogsa relativt entydig, og det pekes pa
betydningen av sma enheter, men ogsa pa behovet for utvikling og innovasjon med sikte pa a
utforme og utpreve nye modeller for fremtidens institusjons- og boliglasninger. Et sentralt
sparsmal er derfor hva finnes av evidens-basert kunnskap bak disse konkrete anbefalingene,
og videre hva begrepene smatt og godt innebarer. Den endelige rapporten fra SINTEF (Er
smatt alltid godt?) vil i tillegg belyse ulike fysiske og organisatoriske modeller, samt helt
konkret drgfte kvaliteter og ulemper med disse modellene. Modellene blir illustrert gjennom
helt konkrete case, som belyser bade fysisk lgsning, driftsfilosofi, driftsorganisatorisk, og sa
langt som mulig driftsgkonomi. | rapporten vil vi videre drgfte begrepet «godt» ut ifra flere
perspektiver, bade ulike brukerperspektiver (ansatte/personer med demens), et samfunns-
gkonomisk og et driftsrasjonelt perspektiv.

Denne litteraturstudien vil primart ta utgangspunkt i hva man anser som gode lgsninger for
personer med demens, og se i hvilken grad det finnes studier med klare funn om
sammenhengen mellom bygg (fysisk organisering), tjenesteorganisering og tjenestefilosofi,
og videre i hvilken grad man vet hva som pévirker livskvalitet og sykdomsforlgp.
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Hvilke kvaliteter skal Hvilke kvaliteter skal
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fra brukerperspektiv. tieneste- fraet

modeller samfunnsperspektiv

Figur 2. Ulike kvalitetshensyn mé virke sammen.



2 Kort om demens og demografi

De neste tretti arene vil andelen av verdens befolkning som er 65 ar og eldre nesten
fordobles til 1,3 milliarder (1). Andelen som gker mest, er eldre over 80 ar (2, 3); fra ar 2020
ma vi regne med en kraftig vekst i antall innbyggere over 80 ar. Gruppen pa 90 ar og eldre
vil vokse kraftig allerede de nermeste arene. Med gkende alder gker ogsa forekomsten av
demens; i dag har 24,2 millioner av verdens mennesker demens, i 2040 antas antallet & gke
til 81,1 millioner (4, 5). | Europa anslas antallet personer med demens a gke fra 6,5 til 7,3
millioner (6), mens man i USA antar at forekomsten tredobles fra 5,1 millioner i 2010 til
13,5 millioner i 2050 (7).

| Norge regner man i dag med at om lag 70 000 personer lever med en form for demens (8);
0,9 % i aldersgruppen 65-69 ar, stigende til 17,6 % i aldersgruppen 80-84 ar, og fra 90 ar og
oppover har 40,7 % utviklet en demenssykdom (9). Forutsetter vi at hver person som utvikler
demens har fire pargrende, kan vi regne med at ca. 250 000 pargrende er berart av
demenssykdom. Dersom forekomsten av demens holder seg pa dagens niva, vil antall
personer med demens veare fordoblet til om lag 135 000 innen 2040. Et stort antall
mennesker vil altsa bli beragrt.

Demensplanen 2015 Den gode dagen er en delplan innenfor Omsorgsplan 2015. Planen er
utarbeidet pa bakgrunn av Rapport 1S-1486 Glemsk, men ikke glemt fra Helsedirektoratet,
med utfordringer, behov og anbefalte satsingsomrader. Til grunn for demensplanen ligger en
erkjennelse av at dagens omsorgstjeneste ikke i tilstrekkelig grad er tilrettelagt for personer
med demens. Til tross for at nesten 80 % av de som bor i sykehjem har demens (10), er
mange sykehjem ikke bygd og tilrettelagt for personer med demens og kognitiv svikt.
Dersom sykehjemmene skal fungere som gode botilbud for denne gruppen i fremtiden,
krever det ombygging og tilpassing av en betydelig andel av dagens sykehjem og
omsorgsholiger. Demensplanen legger opp til et program for & preve ut gode modeller for
dagtilbud til personer med demens. | samarbeid med KS (Kommunesektorens organisasjon)
vil regjeringen utarbeide en ny Demensplan 2020 sammen med brukere og pargrende og
etablere et kvalitetsutviklingsarbeid for sykehjem.

Antallet eldre som lever i sykehjem, gker verden over; i 2011 levde 1,4 millioner
amerikanere i langtidsplass i sykehjem. Tallet forventes & doble seg innen 2050 (11). Totalt
er det ca. 40 000 sykehjemspasienter i Norge; nesten 80 % av de som bor i sykehjem har en
demenslidelse, ofte i kombinasjon med andre sykdommer og funksjonstap (12).
Regjeringens mal er & utforme tjenestetilbudet med utgangspunkt i brukeres behov og
gnsker. Det er bred stgtte i fagmiljgene om at de store sykehjemmene er darlig tilpasset
langtidsbeboere med demens. Regjeringen vil gjennom det nye investeringstilskuddet i
Husbanken legge til rette for at sykehjem og omsorgsboliger som bygges og moderniseres,
blir tilpasset og tilrettelagt for personer med demens og kognitiv svikt.



3 Hvaer gode tjenestemodeller?

3.1 Sparsmal

For & belyse problemstillingen «Er smatt alltid godt i demensomsorgen?» ma begge
begrepene undersgkes, bade «smatt» og «godt». Hva innebarer «smatt»? Handler dette kun
om starrelse, og hva slags starrelser snakker vi egentlig om? Eller er ogsa andre kvaliteter av
betydning integrert i «smatt»? Er de fysiske forholdene viktigst, eller handler det like mye
eller mer om organisatoriske eller sosiale forhold? Enda mer grunnleggende og derfor
retningsgivende er kunnskapen om hva som er «godt»; det vil si kunnskap om livskvalitet for
personer med demens som trenger omsorg i sykehjem. Hvilke faktorer har substansiell
betydning for livskvalitet hos sykehjemspasienter med demens? Denne kunnskapsstatusen
starter derfor med & fokusere pa livskvalitet blant personer med demens, for deretter &
beskrive eksisterende kunnskap relatert til starrelse, designprosess, hva som bgr inkluderes i
det fysiske miljget og organisering av demensomsorgen i ulike typer enheter.

Kunnskapsstatusen har fokus pa tilrettelagte botilbud for personer som trenger omfattende
hjelp og stette i hverdagen, og fokuserer ikke pa boligtiltak i og omkring ordinaer bolig.

3.2 Om & male livskvalitet blant personer med demens

Komplekst begrep

Livskvalitet anses som et vesentlig utkomme av det omsorgstilbudet de demente tilbys. Det
er na en voksende enighet om at hovedfokus ikke bgr veere pa omsorgskvalitet, men heller pa
opplevd livskvalitet blant mennesker med demens som mottar omsorg (13, 14). Livskvalitet
er et multi-dimensjonalt og komplekst begrep som involverer bade fysisk, emosjonellt,
sosial, funksjonell og andelig velvare. Det finnes ulike definisjoner av livskvalitet for
personer med demens. Lawtons firedimensjonale teoretiske modell er mye anvendt og
inkluderer psykisk velveere, opplevd livskvalitet, atferds-kompetanse og et tilrettelagt milje
(15). En annen nyttig definisjon fokuserer pa integrasjon av kognitiv funksjon, dagliglivets
aktiviteter (ADL), sosial interaksjon og psykisk velvere (16).

Proxy-rapportering eller egenrapportering av livskvalitet

Litteraturen hevder at egenrapportering av livskvalitet bgr vaere farstevalg for personer med
mild til moderat demens (17, 18). I tillegg hevder ogsa noen forfattere at ca. 30 % av
personer med alvorlig demens greier a rapportere egen livskvalitet (19, 20). Likevel, evnen
til & gi et svar pa sparsmal i et sparreskjema er ikke ngdvendigvis ensbetydende med at
personen med demens fullt ut forstar spgrsmalene som stilles. Derfor anvendes proxy-
rapportering i stor grad (21).

Flere studier inkluderer skarer fra bade pasienten selv, pargrende, samt pleiepersonalet.
Disse studiene viser at sakalte proxy-skarer (et uttrykk for skarer gitt av en naerstaende, oftest
pargrende eller helsepersonell, pa vegne av pasienten), uavhengig om det er familie eller
personalet som vurderer pasientens livskvalitet, gir lavere livskvalitet enn det personen med
demens selv rapporterer (17, 18, 22—24). Sammenhengen mellom proxy-skaret livskvalitet
og depresjon er mindre tydelig enn for pasientskaret livskvalitet og depresjon.
Atferdsforstyrrelser (hvor utagerende atferd vektes serlig), daglige aktiviteter og kognisjon
var negativt korrelert med proxyskaret daglige aktiviteter og kognisjon som negativt for
livskvalitet blant personer med demens. Det at man er avhengig av hjelp og omsorg fra
andre, vurderes av pleiere og pargrende som negativt for opplevd livskvalitet hos personer
med demens (22).



En kan stille sparsmalstegn ved hvor treffsikre proxy-skarer er for pasientens opplevelse av
for eksempel angst, depresjon og i hvilken grad slike symptomer innvirker pa pasientens
opplevelse av livskvalitet. Samtidig er det ogsa knyttet bias til egenrapportering av personer
med demens, da det er usikkert hva han/hun forstar ved spgrsmalene som stilles. Det er
vanskelig & avgjere om proxy- eller egenrapportering er best egnet for & male livskvalitet hos
mennesker med demens, da begge perspektivene kan inneholde bias (17, 25). Litteraturen
foreslar at selvrapportering anvendes hos personer med mild til moderat demens fordi disse
personene er i stand til & vurdere sin opplevelse av livskvalitet, mens proxy-rapportering
foretrekkes i tilfeller med alvorlig demens (26, 27). Sloane og kollegaer (14) foreslar en
tilneerming hvor begge perspektivene anvendes med en kombinasjon av ulike metoder for &
fa et mest mulig helhetlig og korrekt bildet av livskvalitet for mennesker med demens og
som lever i sykehjem (14).

Sentrale variabler relatert til livskvalitet blant personer med demens
Litteraturen peker pa flere komponenter som avgjerende for livskvalitet hos personer med
demens.

En norsk empirisk studie publisert i 2014 er basert i et utvalg av 661 sykehjemspasienter
med demens. Her fant man at de yngste (< 79 ar) og de eldste (> 90 ar) rapporterte lavest
livskvalitet. Videre fant man at grad av somatisk sykdom, grad av demens, nevro-
psykiatriske symptomer og ADL-vansker medfarte ytterligere redusert livskvalitet (21).
Denne studien viste at affektiv tilstand (depresjon, apati og tristhet), samt uro og utagerende
atferd, var sterkest assosiert med lav livskvalitet. Dette er i trad med tidligere studier (22, 28,
29). Forskerne konkluderer med at gkt bevissthet, varhet for og ev. behandling av depressive
symptomer og depresjon kan bidra til gkt livskvalitet for mennesker med demens. Videre er
det viktig a veere oppmerksom pa forhold som viser signifikant negativ effekt pa livskvalitet
av betydning; nevro-psykiatriske symptomer, apati, forverring av demenssykdommen og
forverring i ADL-funksjoner (21). Likeledes fant Wetzels og kollegaer (29) at nevro-
psykiatriske symptomer, uro/utagerende atferd, depresjon, psykose, psykomotorisk uro og
bruk av psykofarmaka var relatert til lav livskvalitet hos personer med mild til moderat
demenssykdom. Uro, utagering og depresjon var serlige sterke prediktorer for lav
livskvalitet.

En review fra 2013 inkluderte ti tverrsnittsstudier og tre longitudinelle studier. Basert pa
dementes egenrapporterte livskvalitet fant samtlige studier at depresjon/depressive
symptomer var mest negativt for livskvalitet (22). Videre viser studier at problemer med
ADL og fysisk funksjon er sterkt assosiert med forringet livskvalitet (18, 30).

Det er behov for longitudinelle studier for & fa kunnskap om hvilke faktorer som bidrar til
endring i livskvalitet over tid blant sykehjemspasienter med demens. Det er sveert fa
longitudinelle studier av hgy kvalitet (31), men noen finnes. En longitudinell studie av hgy
kvalitet rapporterer sammenhenger mellom livskvalitet, depressive symptomer, angst,
kognisjon og avhengighet med tanke pa funksjon og atferd — og baseline livskvalitet (32).
Over to ar fant man at reduksjon i livskvalitet var assosiert med hgy livskvalitet-skar og fa
symptomer pa depresjon og angst ved baseline. Reduksjon i livskvalitet var relatert til
gkning i depressive symptomer og redusert kognitiv kapasitet over to ar. Pleiepersonalets
proxy-skarer indikerte at redusert funksjon relatert til atferd og ADL, samt depressive
symptomer, var relatert til reduksjon i livskvalitet over to ar. Multivariate analyser viste
ingen sammenheng mellom endring i ADL og grad av demens (32).

Videre vil vi nevne en longitudinell livskvalitetsstudie av Funaki og kollegaer. De fant at
deltakelse i aktiviteter relatert til husarbeid, som matlaging og handling, var relatert til
forbedring i livskvaliteten til personen med demens (33). En longitudinell, komparativ studie
av livskvalitet hos sykehjemspasienter med demens i Nederland og Belgia pagar —



tradisjonelle sykehjem og det man benevner som «small-scale» (smaskala) boliger
sammenlignes (34). Resultatene herfra vil vaere interessante nar de blir publisert.

Zimmerman og kollegaer (35) utfarte en bredt anlagt tverrsnittstudie av 421 pasienter som
levde i 45 ulike institusjoner for personer med demens, med oppfalging etter seks maneder.
De fant at endring i livskvalitet var relatert til enheter som hadde etablert en personsentrert
tilnerming, et personale som var trent i god demensomsorg, og som ogsa oppfordret og
stettet pasientene med demenssykdom til & delta i aktiviteter. Nar pleiepersonalet i starre
grad var involvert i planlegging av pleien, og holdningene deres var positive, rapporterte
disse pasientene hgyere livskvalitet. Videre var bedre pleier-pasient-interaksjon relatert {il
bedre livskvalitet for pasienter med demens, og mer stabile relasjoner mellom pasient og
personalet var assosiert med hgyere livskvalitet (35, 36). Samtidig representerer
sammenhengen mellom kvalitet pa pleie og livskvalitet komplekse fenomener; ergo er
sammenhengene her ikke «like frem» og entydige. Mange variabler som man ikke kan
kontrollere for, kan tenkes a veere involvert. Vi trenger flere longitudinelle studier og gjerne
RCT-studier (randomisert kontrollert studie). RCT er en metode der vanligvis to grupper
sammenlignes. Gruppene som skal sammenlignes ber veere sa like som mulig med hensyn til
alt som kan pavirke utfallet. Likevel, flere studier peker i samme retning og gir verdifulle
bidrag til & videreutvikle omsorgstilbudet til mennesker med demens, samt til videre
hypotesetesting innenfor forskningen pa dette kunnskapsfeltet.

Livskvalitet hos mennesker med langtkommet demenssykdom

Forskning pa livskvalitet for personer med langtkommet demenssykdom er mindre i omfang,
noen fa studier ble funnet. Cordner og kollegaer (37) presiserer at livskvalitet hos de med
langtkommet demenssykdom var relatert til bedre kognitiv funksjon og smertestillende
behandling, mens pasienter med atferdsproblemer hadde betydelig lavere livskvalitet. | en
nederlandsk studie fant man at av 216 pasienter med demens var 39 i sykdommens siste fase.
De fleste av disse var kvinner. Kun 28 % av disse pasientene fikk medisiner tilhgrende
gruppen psykofarmaka, som er lavt sammenlignet med andre studier som rapporterer
51-87 % (38, 39). Pasientene i Cordners studie (37) viste hgy grad av apati, uro, utagerende
atferd og ulike former for ugnsket atferd i forbindelse med morgenstellet; a lage haye lyder,
skraping, repeterende bevegelser, spytting, slag, roping og puffing anses som ugnsket (40).
Forskerne fremhever betydningen av & forsta denne atferden som noe annet enn ugnsket;
mest sannsynlig er den et uttrykk for utilfredsstilte behov som for eksempel smertelindring
(41, 42). Forskning viser at personsentrerte tilneerminger reduserer uro og utagering blant
disse svert sarbare menneskene (43). Noen studier viser at depresjon erfares mer negativt for
mennesker med mild til moderat demens, enn for de med alvorlig demens (29, 44). Vi
trenger mer forskning for a forsta livskvalitet og hva de ulike formene for atferd uttrykker
hos denne sarbare populasjonen. Som en konsekvens blir betydningen av det etiske og
relasjonelle tydelig i demensomsorgen.

3.3 Pleier-pasient-relasjonen

En norsk kvalitativ studie (45) fokuserer pa de etiske utfordringene personalet erfarer i mate
med mennesker med demens-sykdom. Materialet er basert pa 12 kvalitative dybdeintervjuer
med helsearbeidere i to ulike sykehjem. Personalet vektla betydningen av & kunne «sense»
og forstd pasientens emosjonelle og kroppslige uttrykk gjennom bevisst neerveer,
oppmerksomhet og anerkjennelse av pasienten som en person. Sellevold og kollegaer
vektlegger personalets evne til & lytte og tyde mennesker med demens sitt uttrykk som
avgjerende for pasientens livskvalitet (45). A lytte innebarer dialog med pasienten for &
finne frem til hva som har betydning akkurat her-og-na. Dette beskrives som en relasjonell
etikk som demensomsorgen ma vere basert pa.
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En australsk kvalitativ studie (46) undersgkte familiens oppfatning av hva det innebeerer a
anerkjenne og ivareta verdigheten til en person med demenssykdom, og hvordan dette ev.
kan influere pa pasientens livskvalitet. Dybdeintervju ble utfart med 20 familiemedlemmer
som hadde et familiemedlem i en og samme langtidsinstitusjon for mennesker med demens.
Familiene fremhevet betydningen av et stattende personale og personsentrert omsorg som
gir den enkelte person med demens opplevelse av & vare verdifull. | stedet for & mate
mennesket med demens som en samling av symptomer pa en vanskelig sykdom, skal
pasienten bli mgtt som et individ med integritet og verdighet som krever respekt. A kjenne
seg verdsatt er viktig for alle mennesker; oftest opplever vi dette i mgte med vare nermeste;
familie og venner. For personer med demens som bor i sykehjem, utgjer kontakt med
personalet den viktigste muligheten til a fole seg verdsatt (46, 47). Disse sosiale relasjonene
bidrar ogsa til 4 lindre og forebygge opplevelsen av ensomhet (48, 49).

Popham og Orrel inkluderte 60 deltakere fra fem sykehjem i London til fokus-
gruppeintervjuer med pargrende til personer med demens i sykehjem; informantene var
opptatt av personalets holdninger, & bli mgtt med respekt og forstaelse (50). Pargrende
fremhevet at personalet i stgrre grad ma behandle den enkelte bruker som en unik person og
mente at personalet ber trenes i individualisert omsorg. Samtidig ansa personalet
personsentrert omsorg som et ideal mer enn et realistisk mal.

Moyle og kollegaer (46) fremhever flere mater familie og personale kan bekrefte personen
med demens pa, og understreker at gode relasjoner — godt samarbeid — mellom personalet og
pargrende er avgjgrende for livskvalitet hos den som har demens. Litteraturen demonstrerer
konsensus relatert til betydningen av personene som representerer det menneskelige miljoet;
personalet og pleier-pasient-relasjonene anses som vel sa viktige som familien for a styrke
livskvalitet hos mennesker med demens (51).

Kvalitative studier — & tilpasse seg til & leve med demenssykdom

Bunn et al (52) er en systematisk review av 126 artikler som rapporterte til sammen 102
kvalitative studier. Hensikten var & evaluere kunnskap om hvordan mennesker tilpasser seg
og lever med demenssykdom. Funn ble analysert ved hjelp av tematisk syntetisering.
Artikkelen presenterer hovedtemaer og hvilken form for stette mennesker som har fatt
demens opplever som hjelpende. Tre hovedtemaer ble identifisert: 1) & finne en vei frem til
diagnose; temaet inkluderer sykdommens virkning pa ens opplevelse av identitet, roller og
relasjoner; 2) & lgse konflikter relatert til & fa demens; inkluderer aksept og stette fra
omgivelser og seg selv, fokus pa her-og-na og fremtiden, samt strategier for a beskytte seg
mot 4 ta for sterkt innover seg kunnskap om demens og dens alvorlige konsekvenser over tid,
og 3)strategier og stette for & minimaliserer demenssykdommens innflytelse pa personens
daglige liv (52). Studiene er basert pa hjemmeboende eldre, men representerer ogsa generell
kunnskap om 4 tilpasse seg sin demenssykdom, kunnskap som kan ha verdi i mgte med
sykehjemspasienter som har demens.

3.4 Autonomi

En engelsk studie fra fem sykehjem i London (50) sammenlignet lederes, pleiepersonalets,
pargrendes og pasientens oppfatninger om hva som er viktig, og presenterer ogsa tydelige
forskjeller mellom ansattes og brukeres synspunkt. Pasienter og pargrende vektla autonomi,
mens personalet vektla helse og trygghet/sikkerhet. Forskernes konklusjon var at brukerne
vektla muligheten for selv a velge nar de ville ha en kopp te, sta opp, eller ga ut etc.
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3.5 Ikke medikamentelle intervensjoner

Noen studier viser at depresjon erfares mer negativt for mennesker med mild til moderat
demens, enn for de med alvorlig demens (29, 44). Forekomst av angst og depresjon hos eldre
er relatert til redusert kognitiv funksjon (53-55). Litteraturen gir anbefalinger relatert til
farmakologisk behandling, men forelgpig finnes det lite evidens (fa RCT-studier) for
potensielt nyttige intervensjoner. Reviewstudien av McClive-Reed og Gellis (55)
oppsummerer en rekke ulike ikke-medikamentelle intervensjoner rettet mot a redusere angst
hos personer med demens, og papeker mangelen pa metodisk gode studier pa dette feltet.
Lawrence og kollegaer (56) utfarte en reveiwstudie av psykososiale intervensjoner blant
demente i sykehjem. | alt ble 39 kvalitative studier inkludert i en metasyntese av suksessfulle
psykososiale intervensjoner. De fant at felles for gode og fruktbare psykososiale
intervensjoner var at disse stettet den demente i & innga i relasjon til andre, til & delta i
meningsfull interaksjon, samt reminisens. | hvilken grad intervensjonen lyktes, hadde
sammenheng med personalets kunnskaper, evne til involvering, engasjement fra familien,
samt kontinuerlig statte til & innga i relasjoner med andre mennesker. Denne metasyntesen
fremhever i tillegg at psykososiale intervensjoner ogsa er et spgrsmal om tid og ressurser i
sykehjemmene. Samtidig papekes mangelen pa gode intervensjonsstudier med RCT som
design. Dusj og personlig hygiene representerer ofte vanskelige og til og med traumatiske
situasjoner for mennesker med demens. Utagerende atferd oppstar oftest i sammenheng med
disse situasjonene (57—60).

3.6 Fysisk trening

Fysisk trening har vist god effekt pa kognitiv evne og livskvalitet hos mennesker med mild til
moderat demenssykdom (61, 62). En studie indikerer at fysisk trening ogsa har positiv effekt
pa depresjon hos personer med demens (61). Ogsa pa dette feltet trengs flere studier av god
kvalitet som kan undersgke mulige effekter.

3.7 Effekten av andre ulike stimuli i miljget

Effekten av ulike stimuli i miljget ble undersgkt blant 193 pasienter i syv sykehjem i
Maryland, US (49). Intervensjonsgruppen ble utsatt for ulike former for stimuli og ved hjelp
av en observasjonsskala ble pasientenes uttrykk for glede observert. Multivariate analyser
viste at alle typer stimuli var relatert til mer glede enn i kontrollgruppen. Forskerne forklarte
det med den hgye graden av ensomhet og isolasjon personer med demens erfarer i sykehjem.
I trad med dette fant de ogsa at uttrykket for glede var generelt moderat. Sosial stimulering
ga hgyest skar; det vil si mest glede. Kvinner og personer med bedre ADL-funksjon og
kommunikative evner uttrykte mest glede. Forskerne konkluderte med at glede var sterkere
relatert til funksjonsniva enn til kognitiv evne. Med tanke pa miljefaktorer i den multivariate
analysen, var lyd den eneste signifikante variabelen; glede oppsto oftest ved moderat lydniva
(49). Samtidig var fraveer av lyd negativt; & veere alene i et rom uten lyd forarsaket uro.

3.8 «Hva er et godt tjenestetilbud» — oppsummering

Egenrapportering og proxy-rapportering av livskvalitet

Litteraturen er entydig pa at mennesker med mild til moderat demens er i stand til a vurdere
sin opplevelse av livskvalitet og at selv-rapportering derfor er & foretrekke. Proxy-
rapportering foretrekkes i tilfeller med alvorlig demens.

Personer med langtkommet demenssykdom

Livskvalitet hos personer med langtkommet demenssykdom var relatert til bedre kognitiv
funksjon og smertestillende behandling, mens pasienter som hadde atferdsproblemer, hadde
betydelig lavere livskvalitet. Forskning fremhever betydningen av & forsta utagerende og
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ugnsket atferd hos personer med langtkommen demens som uttrykk for utilfredsstilte behov
som for eksempel lindring av smerte.

Avgjerende faktorer for livskvalitet

Denne litteraturgjennomgangen viser at livskvalitet blant personer med demens har mange
fasetter, og varierer med ko-morbiditet, alder, ADL-problemer, grad av demenssykdom og
nevro-psykiatriske symptomer. En norsk empirisk studie rapporterte lavest livskvalitet blant

de yngste (< 79 ar) og de eldste (> 90 ar). De fleste studiene fremhever betydningen av at en
affektiv tilstand (depresjon, apati og tristhet), samt uro og utagerende atferd, kan brukes som
indikatorer for darlig livskvalitet.

Meningsfylt aktivitet

Det fremheves at deltakelse i aktiviteter relatert til husarbeid, som matlaging og handling,
samt aktiviteter utenders, kan bidra til gkt livskvalitet. Aerobisk trening har vist god effekt
pa kognitiv evne og livskvalitet hos mennesker med mild til moderat demenssykdom.
Kjedsomhet og manglende mulighet til meningsfylt aktivitet anses som et problem. Bade
brukere og pargrende gnsket & ga ut i stedet for & ha aktiviteter innenders. Bruk av
terapeutisk hage reduserte stress ogsa hos personalet og pararende.

Autonomi versus trygghet

Pasienter og pargrende vektlegger autonomi, mens personalet vektlegger helse og
trygghet/sikkerhet. Selv om avdelingen har en trygg hage, kan brukernes anvendelse av
hagen bli sveart begrenset pa grunn av ansattes prioritering av kontroll og sikkerhet. For
brukerne er det ogsa vesentlig & ha muligheten for a velge selv, for eksempel nar de vil ha en
kopp te, st opp, ga ut.

Personlig integritet

Pargrende vektlegger sarlig pasientens rom som et symbol for muligheten til & kunne veere
alene og ha et privatliv. Men det private rommet er ogsa viktig for opplevelsen av verdighet
og et sted personen kan veere stolt av. Et rent og velstelt verelse anses som vesentlig for a
bevare pasientens integritet.

Personsentrert omsorg — de menneskelige omgivelsene

Forskning pa feltet viser at enheter som 1) har etablert personsentrert tilngerming, 2) hvor
personalet er trent i & gi omsorg til mennesker med demens, 3) personalet i starre grad er
involvert i planlegging av pleien, 4) personalet viser positive holdninger, 5) god pleier-
pasient-interaksjon, samt 6) stabile relasjoner mellom pasient og pleier, gir hgyere
livskvalitet.

Personalet vektlegger betydningen av & kunne «sense» og forsta pasientens emosjonelle og
kroppslige uttrykk gjennom bevisst nerver, oppmerksomhet og anerkjennelse av pasienten
som person. Personalets evne til & lytte og tyde personer med demens sine uttrykk i
hverdagen vektes tungt. Brukere er opptatt av personalets holdninger, a bli matt med respekt
og forstaelse, mens pargrende fremhevert at personalet i starre grad ma behandle den enkelte
bruker som en unik person — de bgr trenes i individualisert omsorg. Samtidig anser
personalet personsentrert omsorg som et ideal mer enn et realistisk mal.

Familiene fremhever betydningen av et stgttende personale og personsentrert omsorg, som
gir det enkelte mennesket med demens en opplevelse av & vere verdifull. Personalet anses
som den sterkeste kilden til verdsetting av personer med demens og som lever i sykehjem.
Menneskelige omgivelser anses a veere mer vesentlige enn de fysiske omgivelsene. Selv om
det fysiske miljget kan bidra til & redusere angst og forvirring og sette scenen for sosial
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interaksjon, er likevel personene som representerer det menneskelige miljget vel sa viktig for
a styrke livskvaliteten til personer med demens.

| litteraturen fremstilles personsentrert omsorg som en avgjgrende faktor for livskvalitet
blant sykehjemspasienter med demens. | det videre belyses derfor kort essensen i begrepet
personsentrert omsorg, far vi gar over til det fysiske miljgets betydning for livskvalitet og
personsentrert omsorg i demensomsorgen.

3.9 Konseptet personsentrert omsorg

Litteraturen fremhever altsa personsentrert omsorg som et «beste-praksis»-konsept for
langtidsomsorg i sykehjem. Personsentrert omsorg er basert pa den enkelte persons unike
verdi, personlige historie og personlighet/integritet (63). Kitwoods (64) teori om omsorg for
personer med demens, benevnt person-sentrert omsorg, oppfattes som banebrytende og er
mye referert til. Teorien er basert pd Martin Bubers jeg-du-filosofi, og fremhever at
omsorgen bade kan undertrykke eller understette den dementes integritet og personlighet.
Kitwood (64) understreker at identiteten til personen med demens kan forbli intakt ved at
andre «holder den pa plass»; dette kan skje ved at fglelser kan fa et uttrykk og bli mgtt med
anerkjennelse og bekreftelse basert i en jeg-du-relasjon i motsetning til en jeg-det-relasjon
som er objektiverende (64, 65).

Konseptet personsentrert omsorg er verdibasert og fokuserer pa autonomi, velvaere og
pasientens ressurser; intensjonen er at personen med demens skal oppleve statte, fgle seg
verdifull og kjenne seg vel i sosiale settinger (64). Denne omsorgsformen anerkjenner at
demenssykdom ikke reduserer selve personen, men endrer personens kapasitet til a
samhandle med det sosiale og fysiske miljget (66). Personsentrert demensomsorg krever et
skifte i holdning, atferd og organisering; fra i hovedsak a fokusere pa gjgremal og oppgaver
skal personalet i stedet sette sgkelys pad personen som har demens. Det innebaerer at
pleiepersonalet ma bevege seg fra fokus pa funksjonstap og det pasienten ikke kan greie selv,
til et helsefremmende perspektiv som vekter pasientens ressurser og hva han eller hun
fremdeles kan mestre (63, 67).

Forskningslitteraturen er entydig pa ett punkt; personsentrert omsorg er et primaermal i
utvikling av demensomsorgen. Videre presenterer litteraturen konsensus vedrgrende det
fysiske miljgets betydning (bygningens design, uteomrader etc.): det fysiske miljget skal
tjene som en statte for utgvelsen av personsentrert omsorg og for den dementes bruk av egne
ressurser. Flere studier beskriver effekt av et darlig tilpasset fysisk miljg som urolig atferd,
forvirring, angst, utagering og sosial tilbaketrekning. Motsatt viser studier at et godt designet
fysisk miljg har positive effekter, som mindre urolig atferd, mindre utagering, mer sosial
kontakt og sterre autonomi i det daglige. For eksempel viser studier at en lite egnet
dagligstue eller spisestue er et stort problem i mange sykehjem (67). Disse stedene hvor
mennesker med demens skal spise, representerer ofte for mye lyd og for mye stimuli, som
farer til at personen med demens ikke greier a spise nok mat (68).

Med tanke pa personsentrert omsorg er maltidet en viktig mulighet for & understette den
enkeltes identitet og opplevelse av mestring, og dermed velvere og livskvalitet. Maltidet er
av kulturell, sosial og psykologisk betydning og kan bekrefte verdighet og identitet (68—73).
Slik er maltidet ett blant flere eksempler pa at det fysiske miljget har avgjerende betydning
for personsentrert omsorg, for pasientens funksjonsevne, autonomi og dermed livskvalitet. |
det fglgende belyses mer inngaende ulike sentrale aspekter ved det fysiske miljget som ser ut
til & ha stor betydning.
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4 Hva er gode fysiske omgivelser?

4.1 Om aforstd betydningen av de fysiske omgivelsene

Arkitekturfaget er basert pa et grunnsyn om at de fysiske omgivelsene gjer en forskjell og at
bedre arkitektonisk kvalitet vil fare til gkt trivsel. Med bedre kvalitet menes da arkitektur
som understatter sosial interaksjon, gir tilstrekkelig dagslys, og oppleves som vakre og med
hgy brukskvalitet. Dette omhandler ogsa trivsel og livskvalitet for mennesker som lever i
aldersinstitusjoner (74). Denne pastanden er imidlertid generell og tar for lite hensyn til
individuelle og spesifikke krav som varierer med ulike brukerperspektiver. Hva som
oppleves som gode estetiske kvaliteter og gode brukskvaliteter, kan variere med personers
kulturelle bakgrunn, hvilken rolle du har i bygget, eller om du har funksjonsnedsettelser.

Litteraturen peker nettopp pa at kvaliteter i arkitekturen ma ses pa som en relasjon mellom
de fysiske omgivelsene og de menneskene som bruker dem. Flere arkitekturforskere peker pa
at arkitektonisk kvalitet ikke kan beskrives som en egenskap ved bygget alene, men at
kvaliteten oppstar gjennom nettopp samspillet mellom innhold og fysisk miljg (75-77).
Kirkeby (76) henter teori til denne tankematen fra Latours (78) akter nettverksteorier, hvor
fokuset er hvordan disse to faktorene ogsa innbyrdes pavirker hverandre: at man ikke kan se
pa de to elementene som subjekt eller objekt, men to forhold som ma studeres i
sammenheng. Latour advarer mot en forenklet «vaffeljern»-tankegang der man tror at en
mate & drifte pa gir et konkret bygningssvar eller motsatt. Det er nettopp dynamikken og
hvordan innhold og fysisk miljg pavirker hverandre som er viktig & studere (78). Dette er
belyst i Inge Mette Kirkeby sin avhandling «Skole finner sted» (76). Avhandlingen tar
utgangspunkt i sammenhengen mellom pedagogikk og fysisk miljg, men teoriene er ogsa
overferbare til drgfting av sammenhengen mellom tjenestefilosofi i omsorgssektoren og
fysisk miljg. Det foreslas & definere samspillet i ulike egenskapsomrader slik at det lettere
kan presiseres og drgftes. En slik tilneerming er viktig bade i dialogen rundt programmering
av nye lgsninger og for bedre a kunne evaluere eksisterende lgsninger.

| arkitekturforskningen foreslas at samspillet mellom mennesker og omgivelser drgftes som
fem egenskapsomrader (75-77):

De praktiske/funksjonelle egenskapene

De sosiale egenskapene (maten rommene organiserer menneskene pa)

De kommunikative egenskapene (hva rommene forteller at du skal gjare)

De relasjonelle egenskapene (det som er kjent og man er vant med)

De sanselige egenskapene (det vi sanser)

| begrepet «funksjonelle dimensjoner» inkluderer Kirkeby det hun betegner som «hard» og
«myk» funksjonalitet. Hun bruker hard funksjonalitet om funksjonshbestemte rom, et
eksempel er et kjokken som er tilpasset helt spesifikke aktiviteter. Myk funksjonalitet er
rommene malt opp mot flerbruk og bruk til ulike aktiviteter. Hva som kan anses som «god
arkitektur», ma altsa dreftes ut fra disse ulike perspektivene/egenskapsomradene og samtidig
ses i lys av hva man gnsker at omgivelsene skal statte. Denne forstaelsen omfatter en aksept
for at ulike mennesker opplever og bruker bygg ulikt. En bygnings brukskvalitet ma ses i
relasjon til hvilke brukere som opplever og bruker dem, og videre hvilke aktiviteter,
stemninger og sosiale relasjoner man gnsker at de fysiske omgivelsene skal stgtte (77, 79).

Litteraturen tydeliggjer ogsa hvordan det fysiske miljget virker pa menneskers livskvalitet.
Brukere kan utnytte sine mestringsressurser i ulik grad, enten de fysiske omgivelsene er
restriktive og avgrensende eller stgttende (80, 81). Andre bruker terminologien at byggene
hemmer eller fremmer (79). Enda sterkere kan en hevde at de fysiske omgivelsene kan
inspirere til aktiviteter og spesifikk bruk (77). Svert fa arkitekturforskere i dag har et
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deterministisk syn pa at omgivelser alene skaper aktivitet eller mater & jobbe pa. Ser man
imidlertid p& forskning pa sammenhengen mellom fysiske omgivelser og livskvalitet for
personer med demens, finner man ofte denne litt forenklede tilneermingen: at ett, spesifikt
designprinsipp males opp mot en spesifikk atferd. Som beskrevet over samspiller
arkitekturen med andre faktorer, slik at nar man forsgker a lete etter entydige sammenhenger,
kan det gi ulike og motstridene svar.

4.2 Betydning av det fysiske miljget for personer med demens

Forskning understreker det fysiske miljgets fundamentale pavirkning pad mennesker (82, 83)
og hevder at denne virkningen trolig er langt stgrre for personer med demens enn for
personer uten kognitiv svikt. Ofte fremheves de kommunikative og relasjonelle egenskapene
ved omgivelsene. Det er viktig at omgivelsene er kjente og minner om tidligere hverdagsliv,
samt at de gir klare faringer for hva slags aktiviteter som kan forega der. Studier viser at
darlig tilpasning mellom individers kognitive evner og signaler/stimuli fra miljget kan
influere negativt bade pa atferd og mestringsevne (82). Andre hevder at personer med
demens er sensitive for stemning og atmosfeerer i et rom, uten at vi finner studier som har
spesifikt sett pa dette. Det er imidlertid vesentlige grunner til & stille spesielle krav til
utformingen av det fysiske miljget for personer med demens. Idealet er & finne lgsninger som
indirekte gir mulighet for et hverdagsliv som stgtter brukernes opplevelse av mening og
livsinnhold og som samtidig legger til rette for effektiv organisering og tilrettelegger for
effektiv bruk av personalressurser.

Ifelge Morgan-Brown er det mye som tyder pa at det ikke er det fysiske miljget som er
viktigst for personer med demens og deres pargrende, men hvordan bygningens ulike rom
tillater meningsfull aktivitet; ingen bygning i seg selv kan gjere opp for darlig organisering,
bemanning og planlegging (84). Slik blir det klart at det fysiske miljget og organisering av
selve omsorgen er avhengige av hverandre; bygningen og dens organisering skal understatte
omsorgen og brukernes mestringsevne. Bevisst planlegging av begge disse elementene kan
altsa bidra til a redusere forstyrrende atferd og derved gkt livskvalitet (51).

Fokus for denne kunnskapsstatusen er smaskalainstitusjoner, og det fysiske miljgets bade
direkte og indirekte pavirkning pa mennesker med demens og dets betydning for utgvelsen
av og kvaliteten pa selve omsorgen. Det meste av litteraturen som er analysert, ser ogsa pa
virkningen av det fysiske miljget generelt.

4.3 Forskning pa fysisk miljg — metodiske utfordringer og begrensninger

Innenfor forskning pa demensomsorg er fokuset ofte pa kliniske utfallsmal og sosial
interaksjon; metodene som er anvendt, fglger av problemstillingen og den enkelte studiens
kunnskapsmessige siktemal. Samtidig vektes betydningen av det fysiske miljget ulikt relatert
til studienes hensikt. Resultater fra rent kvantitative studier bidrar i mindre grad med
kunnskap om effekten av det fysiske miljget pa omsorgen for eldre med demens. Fokus pa
Kliniske utfallsmal krever ofte en kvantitativ tilneerming (85), mens studier av sosiale
implikasjoner ofte anvender kvalitative tilngerminger (86).

| alt 16 artikler er review-studier med fokus pd smaskalaomsorg og det fysiske miljgets
betydning for omsorg for eldre med demens (31, 63, 82, 87-101, 134). De empiriske
studiene inkludert i disse review-artiklene har anvendt kvalitative eller kvantitative metoder.
Minst ni studier er basert pa forskning som anvender instrumentene ADRQL og livskvalitet-
AD (102, 103) eller konseptkartlegging (104, 105); intensjonen er & male effekt av boform
pa beboeres livskvalitet. Her er det fysiske miljget en faktor blant en rekke aspekter som
pavirker beboernes livskvalitet (84, 85, 93, 98, 106—108).
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A maéle effekt av det fysiske miljoet pa livskvalitet hos personer med demens krever
kvantitative teknikker. Noen kvantitative studier antyder at det fysiske miljget kan anvendes
positivt for & understatte livskvalitet hos personer med demens (84, 91, 106, 108). Fa
longitudinelle, kvalitative studier er funnet; ogsa disse foreslar at det fysiske miljget har
effekt pa omsorgen for eldre med demens (86, 109-111).

Likevel, resultatene fra review-studiene er ikke entydige med tanke pa effekt av
smaskalainstitusjoner pa omsorg (care) for eldre med demens. Forskningsfeltet presenterer
ogsa kritikk av troen pa smaskalainstitusjoner; kritikken har hovedsakelig grunnlag i mangel
pa grundige og robuste effektstudier av ulik fysisk utforming og organiseringsformers
virkning pa omsorg for eldre med demens (87, 97). Andre forskningsresultater indikerer liten
forskjell i omsorgskvalitet i smaskalainstitusjoner i forhold til i tradisjonelle sykehjem (31,
135, 136, 137, 138, 139).

Basert pa en longitudinell studie av kvalitetsindikatorer hevder Wolf-Ostermann at det ikke
finnes klare fordeler for enten «shared-housing»-lgsninger (et smaskalaanlegg som er vanlig
i Tyskland) eller spesialenheter i sykehjem (85, 112). Denne pastanden stgttes av
Zimmerman, som hevder at evidens og kunnskap om effekt av de fleste organisatoriske
egenskaper, strukturer og prosesser pa utfall relatert til helse og psykososial funksjon for
personer med demens fremdeles er utilstrekkelig, tvetydig og in-valid (97).

| hovedsak pastar litteraturen, inkludert i denne kunnskapsstatusen, at intervensjoner i det
fysiske miljget kan ha positiv effekt pa livskvalitet blant beboere med demens. Marquardt og
kollegaer (113) representerer den nyeste og metodisk sterkeste review-studien. Her
fremheves sterk sammenheng mellom det fysiske miljgets utforming og ulike utfallsmal for
personer med demens. Forskjellige typer smaskalainstitusjoner har veert wvurdert;
spesialenheter (95), smaskala (87), spesialomsorg, gruppebolig (104), shared-housing (103,
114), omsorgsboliger (115) og egne boliger (116).

Forholdet mellom starrelse (small-scale eller large-scale) og effekt pa kliniske utfallsmal (for
eksempel trivsel, sosiale evner og omsorgskvalitet) er ikke entydig; dette handler om store
variasjoner mellom hva som faktisk er malt i de ulike studiene, da utforming av fokus i de
ulike omsorgssettingene varierer. Dermed er det problematisk & utvikle et endelig sett med
retningslinjer eller standarder for det fysiske miljget i omsorgen for personer med demens.
Det eksisterer derfor ikke enighet om hvilke aspekter av det fysiske miljget som vil ha gnsket
effekt. En studie fra Nederland inkluderte 25 sykehjem; her fant man ingen sammenheng
mellom nevropsykiatriske symptomer og antall beboere per omsorgsenhet eller per stue,
verken i spesialenheter eller avdelinger av vanlig starrelse (117).

Flere studier har vurdert forskjellene i effekt pa livskvalitet hos beboere i smaskala
omsorgstilbud kontra tradisjonelle sykehjem. Konklusjonene er at resultatene vanskelig kan
sammenlignes pa grunn av strukturelle og organisatoriske forskjeller (34, 88, 89, 118).
Effekt av fysisk miljg representerer komplekse fenomener hvor flere variabler ikke er
kontrollert for i de ulike studiene. Fleming og Purandare (91) hevder at det er umulig &
identifisere og utskille effekt av selve starrelsen pa en enhet fra effekt av andre miljgfaktorer,
og at sammenhengen mellom starrelse og positive kliniske pasientutfall ikke er tydelig nok.
Samtidig hevder de at smaskalalgsninger er forbundet med en rekke positive resultater, og at
det basert pa tilgjengelig litteratur er tilstrekkelig dokumentasjon for & etablere konsensus
om hovedprinsipper for design av fysiske miljg for eldre med demens.

Andre forhold som kompliserer konklusjonene, omhandler hvem personen med demens er,
stadium av demenssykdommen, samt tidspunkt for innflytting i sykehjemmet. Mange
individuelle og unike forhold relatert til det enkelte individ med demenssykdom gjar det
vanskelig & konkludere entydig om demensomsorg organisert i smaskalaanlegg er mer
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effektiv eller gir bedre kvalitet enn tradisjonelle sykehjem (90). Sykdommen pavirker ikke
alle pasienter pa samme mate og farer ogsa til en stadig reduksjon i kognitiv evne.

Flere studier som undersgker effekten av endringer i det fysiske miljget, fokuserer bare pa
personer med tidlig stadium av demens eller ignorerer demenssykdommens alvorlighetsgrad
og behov for Igsninger i senere stadier (90). Forskning pa effekt av fysisk miljg og design for
de som er i sluttfasen av sykdommen, er sparsom (91). Ofte rapporteres darligere fysisk og
psykisk helse i spesialenheter eller smaskalainstitusjoner (95), uten & ta hensyn til hvem de
som blir tildelt plass i disse enhetene er. De som tildeles plass i spesialenheter, er mest
sannsynlig personer med demens som har starst funksjonstap og starst behov for omsorg.
Likevel er disse funnene blitt brukt som basis for & hevde at spesialenheter og smaskalatilbud
gir lavere skarer for kognitiv funksjon og livskvalitet. Andre studier gir et mer nyansert
bilde, og peker pa at forskningen pa dette feltet ikke i tilstrekkelig grad har tatt hensyn til
demensstadium, og heller ikke i stor nok grad har drgftet det faktum at de fleste i slike
enheter er de som i sterkere grad har utviklet kognitiv svikt og atferdsproblemer. Fremtidig
forskning ber undersgke hvordan det fysiske miljget pavirker individer pa ulike stadier av
demens (90).

4.4 Karakteristika ved smaskalainstitusjoner og personrettet omsorgsfilosofi

Det fysiske miljget spiller en vesentlig rolle i personsentrert omsorgsfilosofi og praksis (63).
Sa langt det er mulig, skal jo ogsa det fysiske miljget mgte beboernes individuelle behov.
Samtidig lar det seg ikke gjere a utforme et miljg som evner a dekke alle individuelle behov,
da disse vil variere, selv innenfor et enkelt anlegg. Felgelig vil ethvert miljg matte
representere et kompromiss (91). En gjennomgang av 32 studier publisert for 2012 fant at
livskvalitet til personer med demens gker i spesielt tilrettelagte miljger; de ansatte og
pargrende rapporterer at agitasjon avtar over tid og at sosial interaksjon mellom pasienter
forbedres betydelig (95).

Personer med demens har som faglge av sykdommen redusert evne til & tilpasse seg nye
forhold. Det fysiske miljget bar derfor tilpasses den enkeltes behov og det personen er vant
til (82). Smaskalainstitusjoner representerer et mer oversiktlig og mindre miljg med potensial
for & ivareta individuelle behov, og understatter dermed personsentrert omsorg. Det fysiske
miljget statter en organisatorisk modell hvor ferre ansatte er tilknyttet en mindre gruppe med
beboere. Ved at du blir bedre kjent med beboerne er det lettere & se individuelle behov.
Derfor stgtter smaskalalgsninger bedre muligheter for & imgtekomme individuelle behov hos
pasienter med demens. Begrepet smaskalainstitusjon inkluderer, som tidligere nevnt, en
rekke forskjellige typer institusjoner og er ikke entydig definert. Det er derfor ingen enighet
om at en type omsorgsinstitusjon automatisk gir mindre utfordrende atferd og bedre
livskvalitet (85, 105, 112, 119-121).

Antallet beboere knyttet til smaskalainstitusjoner varierer. Anderiesen (122) antyder at et
smaskalaanlegg kan inneholde seks til tolv beboere, mens Marquardt (113) antyder fem til
femten personer. Mangelen pa konsensus om hva som er den mest optimale situasjonen, kan
forklares med forskjellen i fysisk utforming eller starrelse, antall ansatte og deres ferdigheter
og bakgrunn, samt institusjonell organisering. Et annet eksempel pa smaskalaanlegg er det
som betegnes som «husholdningsmodellen», som har ca. seksten beboere, kjgkken, egen
inngangsdar, inngang og soverom, som er atskilt fra de viktigste fellesrommene (123). Disse
boformene kombineres med personsentrert omsorg, forsgker a skape en hjemlig atmosfzre,
og legger sterk vekt pa gode relasjoner mellom beboere, ansatte og pargrende (84). Slike
smaskalainstitusjoner med maksimalt seksten beboere tilbyr hjemlig kvalitet basert pa en idé
om hva et hjem er eller var for pasienten for sin sykdom. Man tenker da trolig mest pa
hjemlige aktiviteter da starrelse pa rom og funksjoner ngdvendigvis ma bli annerledes, de
feerreste er vant med en familie pa seksten personer.
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4.5 Opplevelsen av hjem og hjemlighet

For mange representerer hjemmet og dets gjenstander hva en har oppnadd og realisert
gjennom livet (82). Hjemmet kan ogsa symbolisere det trygge og oppleves som «sitt private
domene»; dette er avgjerende for mange menneskers opplevelse av livskvalitet. P& grunn av
sin sykdom tilbringer mange personer med demens mye av sin tid nettopp i hjemmet.
Hjemmet er et kjent miljg som gjer det lettere & orientere seg og mestre (124). A skape en
hjemlig atmosfere er derfor et sentralt aspekt ved smaskala omsorgsinstitusjoner. Marquardt
(31) antyder at begrepet «hjem» innebeerer et miljg som inneholder stue, kjgkken, spisestue
og hjemlig innredning. A involvere beboerne i daglige aktiviteter og gi individuelt tilpasset
omsorg er en del av konseptet «hjem». «Hjemlighet» eller «fglelse av hjem» er begreper som
anvendes mye i litteraturen og er sentralt i 15 av artiklene inkludert her; som eksempler kan
nevnes Campo og Chaudhury (86), Hutchings m.fl. (110) og Smit mfl. (107). 1 tillegg
eksisterer mange andre referanser relatert til begrepene «hjemme» eller «hjemlighet». Ifglge
van Dijck-Heinen (125) er en fglelse av hjem basert pa autonomi, trygghet, sikkerhet,
relasjoner og samhandling — disse er like viktige som de fysiske omgivelsene direkte.
Dermed er det vesentlig & fa kunnskap om pa hvilke mater det fysiske miljget kan stotte
disse «hjemlige» kvalitetene i omsorgsinstitusjoner for eldre med demens.

Van Dijck-Heinen og kolleger (125) fremhever at & fgle seg hjemme krever mer enn bare a
veere omgitt av personlige eiendeler og a ha et privat rom. Personlige komponenter som
finnes i relasjoner, er like viktige som det fysiske miljget. Bare nar en balanse oppnas
mellom sosiale og miljgmessige faktorer, kan en falelse av hjem, eller i alle fall
«hjemlighet», oppsta og utvikles. Imidlertid understatter ulike faktorer i det fysiske miljget
folelsen av & veere hjemme til tross for at ens hjem er blitt plassert i en omsorgsinstitusjon.
En av disse faktorene er mulighet for privatliv, noe som har vist seg a ha positiv innvirkning
pa pasienters atferd (126). Personer med demens som har mer privatliv, uttrykker mindre
angst og aggresjon, og pasienter i mindre, institusjonaliserte anlegg viser lavere niva av
aggresjon (95). Dette stgttes av Marshall (83), samt Fleming og Purandare (91), som foreslar
at & ha et privat rom som er stort nok for en rimelig mengde personlige eiendeler, er ett av
flere ngdvendige kriterier for utforming av institusjoner for personer med demens.

Videre fremhevet pargrende i Moyles studie det private rommets betydning for livskvaliteten
til personen med demens (46); sarlig vektla de pasientens rom som et symbol for & kunne
vare alene/a ha privat tid, men ogsa et rom personen kan vare stolt av; et rent og velstelt
varelse. A ha et privat rom og & kunne veere privat, ans& de som styrkende for den dementes
integritet i sykehjemmet. Samtidig er det viktig & kunne oppleve sosial kontakt med andre.

4.6 Tilrettelagte utearealer

Som det er pekt pa flere steder tidligere, er betydningen av & komme ut og bevege seg fritt
viktig for mange personer med demens. En studie bekrefter at pargrende vektlegger det
fysiske utemiljget (127) hayt. Innes og kollegaer utfarte seks fokusgruppeintervjuer i Nord-
Irland og Skottland med totalt 40 informanter (127). Av disse 40 hadde 29 demens-sykdom
(24 kviner og fem menn), de resterende elleve var pargrende med omsorgsansvar (ti kvinner
og en mann). Informantene fremhevet at selve bygningens utforming med tilhgrende trygge
plasser hvor den demente kan veere ute, har stor betydning, videre var hjelp til orientering av
stor betydning.

I en annen engelsk studie fra fem sykehjem i London (50) understreket pasienter og
pargrende behovet for aktiviteter utendgrs, mens personalet rangerte trygghet og helse
gverst. Denne studien sammenligner ledernes, pleiepersonalets, de pargrendes og pasientenes
oppfatninger om hva som er viktig, og presenterer tydelige forskjeller mellom ansattes og
brukeres synspunkt. Pasienter og pargrende vektla autonomi, mens personalet vektla helse
og trygghet/sikkerhet. Selv om avdelingen hadde en trygg hage, ble brukernes anvendelse av
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hagen svert begrenset pa grunn av ansattes prioritering av trygghet/sikkerhet. Mange
brukere klaget over kjedsomhet og at mye tid gikk til & sitte og gjare ingenting — brukere og
pargrende gnsket & ga ut i stedet for & ha aktiviteter innendgrs. Forskernes konklusjon var at
brukerne vektla muligheten for & velge selv nar de ville ha en kopp te, std opp etc. og
deltakelse i meningsfulle aktiviteter. Pleiepersonalets holdninger og tilnaerminger til
omsorgen hadde betydning for hverdagen for brukerne.

En australsk studie sd pa effekt av en terapeutisk hage (128), og fant at livskvalitet hos
demente gkte ca. 10 %, depresjon-skar ble redusert med ca. 10 %, mens utagerende atferd
avtok med nesten 50 %. Intervjuer med brukere, personale og familie, samt observasjoner,
viste positive resultater: bruk av terapeutisk hage forbedrer livskvalitet og reduserer stress
hos personalet og pargrende. Kvalitative og kvantitative pre- og post-studier indikerer at
skifte i omgivelser, slik som & bruke en terapeutisk hage, kan forbedre dementes livskvalitet,
sa vel som livskvaliteten hos deres omsorgsgivere. Det er en gkende bevissthet ogsa overfor
det ytre miljgets betydning for helse, selvstendighet, kognitiv funksjon, trivsel og livskvalitet
for mennesker med demens (129). Urtehager og sansehager representerer intervensjoner som
gir trygge og attraktive uterom med muligheter for a delta i aktiviteter.

4.7 Prinsipper for planlegging

Den fysiske og den sosiale konteksten er nert forbundet med hverandre. Darlig livskvalitet
kan skyldes negative kontekstuelle stimuli, som inkluderer aspekter bade ved det fysiske
miljget, som manglende hjelp til orientering, og aspekter ved det sosiale miljget, for
eksempel pleiere som ignorerer og undertrykker personen ved & nekte den demente a gjgre
egne valg og ta beslutninger (64).

Designlgsninger i omsorgsinstitusjoner for eldre med demens bgr ha som mal & stette et
hverdagsliv som gjer at personer med demens opplever trygghet, stgtte og mestring.
Aspekter som skal vurderes under planlegging av det fysiske miljget, er fgrst og fremst hva
som stgtter (1) opplevelsen av trygghet og sikkerhet, (2) mulighet for & delta i aktiviteter, (3)
orienterbarhet, (4) stimulerende omgivelser, (5) rom for etnisk mangfold, (6) behovene til
besgkende familier, og (7) mulighet for & delta i aktiviteter sammen med andre personer,
andre steder (90). | en gjennomgang av kunnskap om det fysiske miljgets betydning for
omsorg for eldre med demens identifiserte ogsa Bergland og Kirkevold (98) fire essensielle
hovedkategorier for velvare; (1) orientering, (2) trygghet og sikkerhet, (3) tilpassing og
hjemlighet, og (4) stimulering. Nivaene pa stimulering ber justeres for & minimere
forstyrrende stimulering og optimalisere nyttige stimuli, for eksempel periodisk sterkere
belysning (91).

Litteraturen foreslar altsa at disse 4 faktorene nevnt overfor i Edgerton (90), Bergland og
Kirkvold (98) bar ligge til grunn for planlegging, i tillegg trekkes starrelsen pa enheten
(bogruppen) frem som den dimensjonen ved det fysiske miljget som utgjar starst effekt for
beboernes livskvalitet, sd vel som for innflytelse pa pleiernes mulighet til & utfare
personsentrert omsorg. Maltidene trekkes ogsa frem som en sentral og viktig aktivitet i det
man gnsker skal oppleves som et hjemlig miljg. Chaudhury og kollegaer viser at
veldesignede fysiske miljger spiller en viktig rolle i & skape gode maltidsopplevelser og
dermed ivareta riktig neeringsinntak (96). Riktig neringsinntak er igjen viktig for en rekke
andre helsefaktorer (96).

Eldre personer med demens reagerer ikke bare passivt pa elementer i miljget rundt seg, de
kan gi uttrykk for frustrasjon, misngye, sa vel som velvaere (92). Demens setter derfor
spesielle krav til utforming av fysisk innemiljg og teknologi. Det fysiske innemiljget handler
ikke bare om starrelsen pa rommet eller hvor korridorer og kjgkken er plassert. Det omfatter
ogsa termisk miljg, inneklima, belysning, lukt og det akustiske miljget. | en bredere forstand
utgjer det den samlede opplevelsen av omgivelsene, det den enkelte sanser (harer, ser, faler,
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smaker og lukter): et totalinntrykk som kan bidra til at personen med demens faler seg
komfortabel eller ikke (92). Opplevelse av komfort kan statte en faglelse av velveere.

Yrkeslivet representerer for mange et engasjement man har hatt gjennom livet som er viktig
for opplevelsen av mestring og mening (64). Litteraturen fremhever ogsa betydningen av &
tilrettelegge for at personer med demens etter et langt yrkesliv fortsatt kan veere aktive med
kjente aktiviteter (130, 131). Mangel pa aktivitet kan fare til kjedsomhet, apati, forstyrrende
atferd, tap av selvfalelse, sosial isolasjon, ensomhet og depresjon (62). Tilsynelatende
formalslgs, konstant vandring er hyppig blant personer med demens. Slik vandring ble
tidligere ansett som et symptom som skal kontrolleres eller styres. Denne holdningen har
blitt revurdert (Marshall, 2006), fordi vandring kan veere et viktig virkemiddel for a takle
demens. Mitchell og Burtons (129) studie foreslar ut fra seks designprinsipper som vil hjelpe
eldre med demens til & fa tilgang til og bruke sitt nabolag: 1) steder de er kjent, 2)
orienterbarhet, 3) holdepunkter til & orientere etter, 4) tilgjengelighet (inkludert narhet), 5)
vakre og rekreative omgivelser og 6) trygge omgivelser. Mange av de samme prinsippene er
nyttige planprinsipper nar man planlegger omsorgsinstitusjoner; bade a legge til rette for
bevegelse og a stimulere til mer aktiv bruk av ulike innvendige arealer. Det oppfordres i
tillegg til & lage lette forbindelser mellom inne og ute og pa denne maten legge til rette for
mulighet til & bevege seg fritt rundt, uten a trenge stette fra personalet.

En kanadisk kvalitativ studie (51) involverte femten fokusgrupper bestdende av 45 pargrende
og 59 personalet fra atte enheter. Fokusgruppene diskuterte en liste av faktorer som enten
kan redusere forstyrrende atferd og gke livskvalitet, eller medfare forstyrrende atferd og
dermed darligere livskvalitet. Deretter selekterte hver deltaker individuelt ni av de viktigste
faktorene og utfordringene. Bade de pargrende og personalet fremhevet bygningens
fasiliteter og bemanning. Videre ble lyd oppfattet som en av de mest betydningsfulle
faktorene i det fysiske miljoet relatert til livskvalitet og atferd. Men ogsa her ble
menneskelige omgivelser (fleksibilitet ble rangert sveert hgyt) ansett a veere mer vesentlig enn
de fysiske. Denne studien konkluderte med at spesielle fysiske omgivelser designet for
personer med dement er viktig, men ikke nok. Selv om det fysiske miljget kan bidra til &
redusere angst og forvirring og sette scenen for sosial interaksjon, er likevel personene som
representerer det menneskelige miljget vel sa viktig for a styrke livskvaliteten til personer
med demens.

4.8 Fysiske omgivelser som stgtter det sosiale miljget

Sosiale faktorer er avgjerende for menneskers opplevelse av velvere. Litteraturen betoner at
et stort antall smaskalakvaliteter relateres til nettopp sosiale kvaliteter. For eksempel viste en
studie (104) av gruppeboliger, i hvilken grad gruppeboligenes idealer ogsa var en del av
hverdagen i gruppeboligene. Gjennom metoden «konsept mapping» basert pa en klynge av
seks rangerte utsagn ble tilbudene rangert. Hensikten var & finne ut om gruppeboligene
fungerte i trad med intensjonene. De tre ferste utsagnene vurderer boligsituasjonen og
pasientkontroll. Eksempelvis s& man pa om brukerne kunne bo der livet ut, og ikke ville bli
flyttet til en annen og mer tilpasset omsorgsform nar demensen ble mer alvorlig. Videre
spurte forskerne om beboerne opplevde at de var del av en slags vanlig husholdning, og om
de opplevde autonomi og kontroll over sitt daglige liv. To av utsagnene vurderte den sosiale
situasjonen, om ansatte opplevdes som en del av gruppen og om beboerne fungerte som en
gruppe. Det siste utsagnet vurderte utformingen av det fysiske miljget; om bygningen var en
arketypisk «bolig». Vurderingen viste ogsa her at det fysiske miljget alene ikke er
tilstrekkelig, den sosiale konteksten er vel sa viktig. Men det fysiske miljget tiload mye
stette i hverdagen, og relativt enkle fysiske faktorer, som a ha tilstrekkelig sitteplasser i et
anlegg, som kan ha stor betydning for sosial kontakt og samhandling. Dette refererer ikke
bare til mengden av sitteplasser, men ogsa til den strategiske plasseringen av dem. Campo og
Chaudhury (86) anbefaler falgende tiltak:

1. Sittegrupper i gangene og i mellomrom
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2. Ordne sittegrupper slik at de maksimerer visuell tilgang til andre omrader i anlegget
3. Ta i bruk bade offentlige og private omrader

4. Hjemlig innredning og mabler, tilstrekkelig belysning, og redusere bakgrunnsstay
5. Sgrge for at det fysiske miljget og det sosiale miljget understatter hverandre

Det fysiske miljget bar gi et godt arbeidsmiljg for ansatte. Det finnes studier som poengterer
at smaskalatilbud har en positiv effekt pa trivsel for pargrende og beboere (87, 104, 140,
141). Omsorgsinstitusjoner for eldre med demens bgr ha et tilrettelagt fysisk miljg, utdannet
personale og fleksible organisatoriske regler som tillater personalet & praktisere det de har
leert (132).

4.9 Fysiske omgivelser som stgtter samspill med familie og venner

Sosial aktivitet handler ikke bare om samspillet mellom beboere, men inkluderer ogsa
samhandling med familie og venner. Det fysiske miljget bgr oppmuntre til & inkludere
familie og venner. Basert pa funn fra litteraturgjennomgangen av Verbeek og kollegaer (89)
er familiemedlemmer mer forngyd med omsorgen som gis i smaskalaanlegg. | den tyske
omsorgsformen «shared-housing» var involvering av familiemedlemmer i omsorgsrutiner
forbundet med bedre livskvalitet blant beboerne, og ingen funn tydet pa det motsatte (133).
Et kjerneomrade i «shared-housing» er etablering av et familielignende miljg, inkludering av
pargrende, orientering mot samfunnet, ivaretakelse av omsorgsbehov og trivsel, samt
opprettholdelse av selvbestemmelse og autonomi (103). «Shared-housing»-konseptet krever
aktivt deltakelse av pargrende i omsorgen. Van Zadelhoff og kollegaer beskriver at det kan
oppsta spenninger mellom pargrende og pasienter hvis de skal ta ansvar for omsorg. Ikke alle
familiemedlemmer gnsker eller er i stand til & ta ansvar eller delta i omsorgen (109).
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5 Konklusjoner — «Er smatt alltid godt?»

Kunnskapen om eldre menneskers livskvalitet og sammenhengen mellom opplevd
livskvalitet og helse har bidratt til & endre fokuset pa tilbudet til eldre i institusjoner. Synet pa
pasienten generelt har endret seg. Pasienter er ikke lenger bare pasienter, de er ogsa unike
personer, beboere og brukere. | trdd med dette har forskning, teoriutvikling og praksis bidratt
til en dreining mot et mer personsentrert fokus. Litteraturen understreker behovet for et
fysisk miljg som understatter personsentrert omsorg, hvor autonomi, opplevelsen av
hjemlighet, gode sosiale relasjoner og meningsfulle aktiviteter star sentralt. | tillegg
presiserer forskningen at det sosiale miljget er vel sa betydningsfullt som det fysiske, men at
det fysiske miljget har en viktig rolle i nettopp & understatte og legge til rette for det sosiale.
Forskningsresultater presentert i denne kunnskapsstatusen viser at ulike smaskala
omsorgsformer gir positive effekter for maling av livskvalitet for personer med demens.
Basert pa tilgjengelig litteratur mener vi at det er tilstrekkelig dokumentasjon for a etablere
konsensus om hovedprinsipper for design av fysisk miljg for eldre med demens.

Personer med demens har serlige utfordringer som gjer dem sveert sensitive overfor det
fysiske miljget. Dette omfatter bade de sanselige dimensjonene (stemninger/lukt/lys), de
kommunikative (hva rommene forteller om hva de skal brukes til), de sosiale (hvor mange
ulike personer de ma forholde seg til), og til slutt de rent praktiske/funksjonelle: muligheter
for & kunne bevege seg fritt ute og inne, samt a kunne delta i meningsfulle aktiviteter. Studier
viser at darlig tilpassede miljger kan medfgre mer forvirring, mindre mestring, gkt
frustrasjon og angst, som sa vil fare til mer uro, utagerende atferd og aggresjon.

Bade bygg og organisering av tjenester skal altsa statte det at det er feerre personer a forholde
seg til (kjent personale) og at det er mulig a oppleve en hverdag med innhold og mening. Det
innebaerer rom og funksjoner som kan gi muligheter for a se pa og delta i kjente aktiviteter
inne, ute og i nabolaget. Samtidig forutsettes det tilstrekkelig personale, at personale har god
kompetanse om demens og ser det som sitt overordnede mal nettopp a statte et hverdagsliv
med innhold og mening. Det kan ogsa ligge motsetninger i noen av disse ulike kriteriene.
Sma grupper kan videre bidra til faglig isolasjon eller til at beboere opplever at det ikke er
ansatte i neerheten. Smaskala som begrep er i litteraturen heller ikke entydig definert som en
fysisk starrelse. | forhold til antall personer i en boliggruppe opereres det med alt fra fem til
femten personer i grupper.

Det er relativt entydige konklusjoner om bade driftskonsept og fysisk tilrettelegging sett ut
fra beboerperspektivet. Dette stiller krav til kunnskap om lgsninger som samtidig viser veier
i forhold til andre perspektiver, vi tenker da pad ansattes perspektiv, en barekraftig
samfunnsgkonomi og drift av tjenestetilbudet sett fra kommunenes side. Den australske
studien som sa pa effekt av en terapeutisk hage (128), fant at livskvalitet hos demente gkte
ca. 10 %, depresjon-skar ble redusert med ca. 10 %, mens utagerende atferd avtok med
nesten 50 %. Studien illustrerer at det er apenbart at en sapass stor reduksjon av utagerende
adferd ogsa pavirker ansattes arbeidssituasjon og igjen ressurser til drift. Studier som denne
understgtter derfor forstaelsen av hvor tett disse ulike perspektivene henger sammen, og
videre at fokuset ma veere nettopp pa personene med demens. Mange spgrsmal star
imidlertid ubesvart i forskningslitteraturen. Hvor mange smaskalatilbud kan samlokaliseres
for det ikke lenger oppleves som et smaskalatilbud? Hvor sma grupper er det baerekraftig a
drifte? Etc.

Smaskala omsorgsformer omfatter bade tjenesteorganisering og det fysiske miljget.
Oppsummert viser denne kunnskapsstatusen at smaskala omsorgsformer understatter:
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o sosial interaksjon; i smaskalainstitusjoner var personer med demens vesentlig mer
sosialt engasjert, etablerte i starre grad positive relasjoner med hverandre og viste
mindre aggressiv atferd

e beboernes opplevelse av autonomi i dagliglivet

e beboernes mulighet for privatliv; forskning dokumenterer at personer med demens
med mer privatliv uttrykte mindre angst og aggresjon; a kunne veere privat anses
som styrkende for opplevelsen av integritet

e hjemlighet; smaskala omsorgsformer gir starre potensial for & skape et miljg preget
av hjemlighet. Forskning dokumenterer at et miljg som ligner beboerens hjem,
statter orienteringsevnen og dermed mestring; beboere i mindre institusjonaliserte
anlegg viste lavere niva av aggresjon.

o ivaretakelse av individuelle behov; smaskalainstitusjoner representerer et mindre og
dermed mer oversiktlig miljg som gir stgrre potensial for & ivareta individuelle
behov

o deltakelse i meningsfylt aktivitet; mindre og dermed mer oversiktlige miljoer
understatter rom for den enkeltes unike behov og spesifikt rettede intervensjoner
(som aerob trening, styrketrening, aktiviteter relatert til husarbeid eller tidligere
arbeidsliv)

e personsentrert omsorg; starrelsen pa enheten har betydning for pleiernes mulighet
og evne til & utfgre personsentrert omsorg. Personsentrert omsorg presenteres som et
«beste-praksis»-konsept og anses som en avgjerende faktor for livskvalitet blant
sykehjemspasienter med demens.

e redusert bruk av fysisk tvang og psykofarmaka

aktiviteter utendgrs; smaskala omsorgsformer kan gi nearhet til utemiljg som er av

stor betydning for livskvaliteten til personer med demens (eksempelvis sansehage)

e pargrendes tilfredshet og trivsel

De sentrale elementene i demensomsorg kan illustreres i en forenklet modell, se Figur 1.

Sma-skala omsorgstilbud gir
et mer oversiktlig milje og

storre potensial for ivaretakelse av individuelle behov,
hjemlighet og personsentrert omsorg

Sosialt engasjement
Meningsfylt aktiyitet

LY AU

Figur 1. De sentrale variablene i demensomsorg og sammenhengene mellom dem
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6 Behov for videre forskning

6.1 Longitudinelle, kvalitative studier

En gjennomgang av forskning i sykehjemsomsorg for mennesker med demens i perioden
1990 til 2012 (97) viser mangel pa studier av hgy kvalitet; vi mangler sikker kunnskap om
hvilke organisatoriske egenskaper (f.eks. tilhgrighet, geografisk plassering, bogruppe),
omsorgsstrukturer (f.eks. bestemmelser om personvern, hager, avanserte omsorgsteam, ulike
nivaer for bemanning) som er best for demente i langtidsplasser i sykehjem. Féa robuste og
sterke studier har wveert utfert (97), longitudinelle, kvalitative studier er ngdvendig.
Longitudinelle, kvalitative studier bgr i detalj og over tid studere en rekke ulike typer
omsorgsformer for & bygge kunnskap om det fysiske miljgets betydning for livskvalitet,
trivsel, mestring og omsorgskvalitet for eldre med demens. 1 tillegg bar det fysiske miljgets
pavirkning pa mennesker med ulike stadier av demens studeres grundigere og over tid (90).
Som nevnt flere ganger vil de fysiske omgivelser alene ikke kunne sikre kvalitet, men spille
sammen med organisering av tjenester og omsorgsfilosofi. Det trengs derfor tverrfaglig
forskning som ser naermere pa flere parametere samtidig. Det pekes pa betydningen av a
kunne delta i kjente aktiviteter tilpasset den enkeltes interesser, men det dreftes i liten grad
hvilke aktiviteter som knyttes til et mer moderne hverdagsliv utover maltider og delta i
huslige gjeremal. Fa studier drafter hvordan lokalisering og nerhet til andre arenaer som
eksempelvis parker, byrom eller klubber eventuelt kan bidra til opplevelse av livsinnhold og
mening.

6.2 Metode

Sgkestrategien som er benyttet, er vist i vedlegg bakerst. Vi har anvendt falgende databaser:
Medline, Cinahl, Psychinfo, Svemed, Scopus, Cochrane, Embase, Engineering Village
(inneholder Compendex, Inspec & GeoRef som er tre bygg-relaterte baser). Dette sgket gav
5482 treff som ble organisert i et end-note bibliotek med bade abstrakt og fulltekst. Det
videre analysearbeidet ble gjennomfart ved a gruppere publikasjonene, farst i to grupper:

1. publisert i perioden 2005-2010

2. publisert i perioden 2010-2015

Deretter ble gruppe 1 og 2 ved hjelp av gruppefunksjon i EndNote videre gruppert etter
tema: quality of life and dementia, small-scale facilities, physical environments, homelike,
person-centered care, supporting architecture, og ulike kombinasjoner mellom dem, sa som
quality of life og small-scale, physical environment og quality of life osv. Slik ble det
utviklet flere word-dokumenter bestaende av alle publikasjoner med abstract for hvert tema.
Disse dokumentene ble sa analysert ved a lese alle abstraktene. Studier med relevans for «er
smatt alltid godt?» ble inkludert i den detaljerte analysen og i denne kunnskapsstatusen.
Flere studier ble funnet ved a falge «trader» relatert til sentrale studier, og inkludert i
EndNote-biblioteket samt denne kunnskapsstatusen.

Vedlegg 1 dokumenterer sgkestrategien anvendt i felgende databaser: Medline, Cinahl,

Psychinfo, Svemed, Scopus, Cochrane, Embase, Engineering Village (inneholder
Compendex, Inspec & GeoRef som er tre byggrelaterte baser).
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Vedlegg 1

Sgkestrategien vist nedenfor er anvendt i falgende databaser: Medline, Cinahl, Psychinfo,
Svemed, Scopus, Cochrane, Embase, Engineering Village (inneholder Compendex, Inspec &
GeoRef som er tre byggrelaterte baser).

Sgkestrategi

1. Dementias.mp.

2. Amentia.mp.

3. Amentias.mp.

4. Familial Dementia.mp.
5. Dementia, Familial.mp.
6. Dementias, Familial.mp.
7. Familial Dementias.mp.
8. exp Dementia/

9. exp Cognition Disorders/

10. dementia.mp.

11. alzheimer.mp.

12. special care unit.mp.

13. nursing home.mp.

14. exp Nursing Homes/

15.13 or 14

16. 12 and 15

17. green house.mp.

18. eden alternative.mp.

19. homelike.mp.

20. group living.mp

21. design for dementia.mp

22. supportive design.mp.

23. guidelines for buildings.mp.
24. exp Health Facility Size/

25. Health Facility Environment.mp.
26. exp Architecture as Topic/

27. architecture.mp.

28. intelligent buildings.mp.

29. housing.mp. or exp Housing/
30. built environment.mp.

31. living environment.mp.

32. outdoor environment.mp.

33. physical environment.mp.

34. neighborhood.mp.

35. exp Residence Characteristics/
36. environment design.mp. or exp Environment Design/
37. exp Assisted Living Facilities
38. exp Homes for the Aged/

39. exp Housing for the Elderly/
40. quality of life.mp. Or exp “Quality of Life”/
41. life quality.mp

42. life qualities.mp.

43. exp Quality Improvement/

44. quality of care.mp.

45. exp Depression/

46. meaning of life.mp.

47. adverse events.mp.

48. falls with injury.mp.

34



49. joy of life.mp.

50. inappropriate drugs.mp.

51. exp Patient-Centered Care/

52. exp Nurse-Patient Relations/

53. exp Safety/

54. meaningful activities.mp.

55. meaningful activity.mp.

56. exp Aggression/

57. frustration.mp. or exp Frustration/

58. restlessness.mp. or exp Psychomotor Agitation/
59. exp Randomized Controlled Trial/

60. exp Cohort Studies/

61. exp Evidence-Based Practice/

62. exp Qualitative Research/
63.1or2or3or4or5o0r6or7or8or9orl0orll
64.16 or 17 or 18 or 19 or 20 or 21 or 22 or 23 or 24 or 25 or 26 or 27 or 28 or 29 or 30 or
31 or32or33or34or35or36or37or38or39

65. 40 or 41 or 42 or 43 or 44 or 45 or 46 or 47 or 48 or 49 or 50 or 51 or 52 or 53 or 54 or
55 or 56 or 57 or 58 or 59 or 60 or 61 or 62

66. 63 and 64 and 65
67. limit 66 to (yr="2000 -Current" and (danish or english or norwegian or swedish))

Dette spket gav 5482 treff som ble organisert i et end-note bibliotek med bade abstrakt og
fulltekst. Det videre analysearbeidet ble gjennomfart ved a gruppere publikasjonene, farst i
to grupper:

publisert i perioden 2010-2015

publisert i perioden 2005-2010

Deretter ble gruppe 1 og 2 ved hjelp av gruppe-funksjon i end-note videre gruppert etter
tema: quality of life and dementia, small-scale facilities, physical environments, homelike,
person-centered care, supporting architecture, og ulike kombinasjoner mellom dem sa som
quality of life og small-scale, physical environment og quality of life osv.. Slik ble det
utviklet flere word-dokumenter bestaende av alle publikasjoner med abstract for hvert tema.
Disse dokumentene ble sa analysert ved a lese alle abstraktene. Studier med relevans for «er
smatt alltid godt?» ble inkludert i den detaljerte analysen og i denne kunnskapsstatusen.
Flere studier ble funnet ved & falge «trader» relatert til sentrale studier, og inkludert i end-
note-biblioteket samt denne kunnskapsstatusen.
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Er smott alltid godt i demensomsorgen?
KUNNSKAPSSTATUS

Denne kunnskapsstatusen inngar i et prosjekt som drefter eksempler pa fysiske og
organisatoriske modeller for fremtidens demensomsorg.

Litteraturgjennomgangen viser konsensus i forskningen om at personsentrert omsorg gir
best livskvalitet. De fysiske omgivelsene mé pa sin side veere utformet slik at de stotter en
omsorgsfilosofi hvor de menneskelige relasjonene mellom pleier og beboer er overordnet.
Organisering av anlegg i mindre beboerenheter, smaskalainstitusjoner, kan bygge opp
under slik omsorg og gi beboerne en viktig felelse av a ha sitt et eget hjem.
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