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INTRODUKSJON

Denne rapporten setter fokus pa viktigheten og effekten av fysisk aktivitet og trening for personer med demens og
deres pargrende, hvordan omsorgsbelastningen kan reduseres hos de pargrende, og hvordan frivillige erfarer a
bidra med hjelp til malgruppen. Prosjektet Fleksibel avlastning og aktivitet har veert gjennomfgrt av USHT Oppland i
perioden januar — desember 2018. Nasjonalforeningen for folkehelsen ved Gjgvik demensforening er
spkerorganisasjon, og prosjektet har fatt stgtte fra Extrastiftelsen. Det ble inngatt et samarbeid mellom Gjgvik
demensforening, Gjgvik kommune, Gjgvik Frivilligsentral, Treningssenter 360, NTNU, Senter for omsorgsforskning og
USHT Oppland.

Prosjektet har utviklet et tilrettelagt og systematisk treningstilbud pa treningssenter for ektepar, der den ene
ektefellen har demens. Frivillige personer har veert med under treningen som stgttespillere, slik at bade personen
med demens og den pargrende far utbytte av treningen. | tillegg har pargrende fatt avlastning gitt av frivillige, som
har bestatt i & gjgre en sosial aktivitet med personen med demens i eller utenfor hjemmet, slik at pargrende far et
pusterom i hverdagen.

BAKGRUNN

Prosjektet har bygget videre pa et USHT-prosjekt som ble gjennomfgrt i 2016/2017 med tilskuddsmidler fra
Helsedirektoratet. Hensikten var da a gi avlastning pa kort varsel til pargrende til personer med demens, og prgve ut
en teknologisk I@sning for & rekruttere og organisere frivillige til avlastningsoppdrag i hjemmet. Samtidig var det en
hensikt & prgve ut om pargrende kunne benytte samme teknologiske lgsning til bestilling av avlastningsoppdrag
(Aslund, Blg-Pedersen og Magnussen, 2019). Deltakerne i dette prosjektet kom med innspill om at de gnsket et
treningsopplegg, der de pargrende og personer med demens kunne trene sammen pa treningssenter. Pa bakgrunn
av dette innspillet ble det utviklet en prosjektplan for et nytt prosjekt; Fleksibel avlastning og aktivitet, der sosial og
fysisk aktivitet skulle vaere en viktig del, i tillegg til avlastning.

Behovet for fysisk aktivitet hos personer med demens er ofte det samme som hos andre, men tilpasningen og
utformingen av selve aktiviteten ma gjgres annerledes. Fysisk aktivitet skaper velvaere i seg selv, men mange med
demenssykdom trenger hjelp til 8 komme i gang, hjelp med tilpasning samt egen oppfeglging for a opprettholde et
godt aktivitetsniva. Noen kan ha nedsatt evne til a ta initiativ og blir derfor lett inaktive. Mobiliteten kan svekkes
raskt, ikke bare som fglge av demenssykdommen, men ogsa som fglge av inaktiviteten (Helsedirektoratet, 2017).

| de siste tidrene har det i norsk politikk vaert et ideologisk skifte mot et gnske om gkt involvering av frivillige i
offentlige velferdstjenester (Loga, 2018; Repstad, 1998; St.meld. 29, 2012-2013). | offentlige dokumenter
argumenteres det for at ansvaret for velferdsproduksjon i fremtiden ikke kan baeres av offentlig sektor alene, men at
samarbeidsformer mellom sivilsamfunn og det offentlige ma utvikles (Loga, 2018; Meld.St. 34, 2012-2013;

St.meld. nr. 47, 2008-09). Spesielt pa helse -og omsorgsfeltet har idéen om et mer aktivt medborgerskap vaert
fremtredende (Loga, 2018; St.meld. 29, 2012-2013; St.meld. nr. 25, 2005-2006).

Bade i Meld. st. 29 (2012-2013), Morgendagens omsorg, i NOU (2011:11) Innovasjon i omsorg og i Meld. St. 15
(2017-2018), Leve hele livet, trekkes det frem at pargrende er en uvurderlig ressurs bade for sine naermeste og for
helse- og omsorgstjenestene. Det vektlegges at pargrende ma ivaretas og gis stgtte for at deres innsats skal kunne
opprettholdes. | tillegg papekes det at de kommunale helse- og omsorgstjenestene ikke er gode nok til a ivareta
fysisk, sosial og kulturell aktivitet (St.meld. 29, 2012-2013). Pargrende og frivillige trekkes frem som viktige aktgrer
som kan bidra til 3 tilfredsstille psykososiale og aktivitetsrelaterte behov hos eldre med omsorgsbehov (Meld. St. 15,
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2017-2018; St.meld. 29, 2012-2013). Samtidig innebaerer det at folk lever lenger at vi ogsa far en drastisk gkning i
forekomsten av demens i arene som kommer; | Demensplan 2020 anslas det at tallet pa personer med demens vil
fordobles i Igpet av de neste 30-40 arene (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). Dermed vil ogsa antallet
personer som er pargrende til personer med demens gke; pargrende som ofte har en saerlig tung
omsorgsbelastning. Gjennom en lovendring har kommunene fra 1. oktober 2017 fatt en tydeligere plikt til 3 stgtte
pargrende med szerlig tyngende omsorgsoppgaver; kommunen skal tilby pargrendestgtte, blant annet i form av
opplaering og veiledning, avlastningstiltak og omsorgsstgnad (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2012§ 3-6).

Med dette som bakgrunn prgvde Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester (USHT) i Oppland i 2018 ut en
ny tilnaerming for a bedre samhandlingen mellom de kommunale omsorgstjenestene, pargrende og frivillige i
prosjektet: «Fleksibel avlastning og aktivitet». Formalet med a utvikle en modell for Fleksibel avlastning og aktivitet
har veert at personer med demens skal forbedre eller opprettholde sitt funksjonsniva, pargrende skal fa stgtte og
avlastning i rollen som omsorgsgiver, og samarbeidet med frivillige skulle styrkes og forbedres.

METODE OG GJENNOMFQRING

I henhold til prosjektplanen har prosjektet bestatt i fire faser; Planlegging, Gjennomfgring, Evaluering og
Rapportering/Spredning som illustrert i figuren nedenfor.

Rapportering og
presentasjon

Planlegging og
forberedelse

Gjennomfgring Evaluering

METODE

Prosjektet har benyttet litteratursgk som metode for a innhente forskningsresultater og erfaringer som er relevante
for prosjektet. Videre har metoden for kartlegging av livskvalitet for personer med demens, og pargrendes
belastning, veert utfgrt ved bruk av validerte kartleggingsverktgy som beskrives under tiltak. Senter for
omsorgsforskning, st har gjennomfgrt fokusgruppeintervju med 4 av de frivillige som har deltatt i prosjektet.

Kvalitative tilnaerminger, spesielt intervjuer, er szerlig egnet for & fa kunnskap om personer eller gruppers
perspektiver, erfaringer og opplevelser rundt bestemte tema (Kvale & Brinkmann, 2015). Innsamling av intervjudata
ga oss muligheten til 3 studere utvalgte informanters subjektive opplevelser og refleksjoner rundt sine erfaringer
som frivillige avlastere, hvilket var malet med studien. Fokusgruppeintervju, altsa gruppeintervju hvor man samler
flere informanter for a drgfte utvalgte tema, ble valgt som datainnsamlingsmetode. Fokusgruppe ble delvis valgt av
tids- og ressursbesparende hensyn, men ogsa fordi samme metode hadde veaert benyttet tidligere i en evaluering av
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pargrendes erfaringer av USHT-prosjektet fra 2017. Videre var det enighet mellom USHT og forskerteamet at
fokusgruppeintervju var en hensiktsmessig mate a samle data pa ogsa i dette prosjektet, da det var forventet at
interaksjonen mellom deltakerne ville gi mer spontane svar enn i en-til-en-situasjon med informant og intervjuer (jf.
Tjora, 2012).

TILTAK | PROSJEKTET

Gjennomfert kartlegging av pargrendes situasjon og behov

Ved oppstart har pargrendes belastning i rollen som omsorgsgiver blitt kartlagt med bruk av belastningsskala —
pardgrende som er ett av utredningsverktgyene i basal demensutredning (Green, JG, 1982, Aldring & Helse). Vi har
hatt samtaler med pargrende for fa fram hvilke gnsker, forventninger og forslag den pargrende har pa vegne av
pasienten, hvilke gnsker den pargrende har for seg selv, og hvilke fysiske og psykiske belastninger som er forbundet
med & vaere pargrende.

Gjennomfert oppleering for frivillige

Faglig veileder, som er psykiatrisk sykepleier med lang erfaring fra pedagogisk veiledning, lsering og mestring har
bidratt med oppleaeringen til frivillige i temaene demens, kommunikasjon, etikk, grensesetting. Alle de frivillige har
fatt invitasjon til opplaeringene, men ikke alle har mgtt opp pa dette tilbudet. De frivillige som har deltatt under
treningspktene har fatt veiledning av personlig trener pa treningssenter for a bista personer med demens i a utfgre
ulike gvelser pa riktig mate. | tillegg har det vaert en fortlgpende dialog med prosjektkoordinator og de frivillige, der
de frivillige har hatt mulighet til a stille spgrsmal og diskutere utfordringer.

Gjennomfert samlinger med pargrende/brukere og frivillige

| Igpet av prosjektperioden har det veert giennomfgrt 3 samlinger for sosialt samvaer og erfaringsutveksling for
brukere, pargrende og frivillige.

Gjennomfert malinger av fysisk funksjon fgr og etter tiltak hos personer med demens

Personlig trener pa treningssenter utfgrte testgvelser ved prosjektstart/prosjektslutt.

Balanse Styrke Test gange Test core
Sta pa ett bein Knebgy easyline 1 min G3a 10 min pa mglla 1,5% | Sit ups 1 min
Staiyoga Knebgy med ball 1 min Bakke gange 1 -15% Planken
Yoga over hodet Beinpress antall kilo Sideplanke H
Yoga med lukkede gyne Step up Sideplanke V
G3 pa rett linje pa haelen | Gaende utfall

Hopp mellom kjegler Push ups

Kung Fu med stav 10 stk Nedtrekk

Gjennomfert kartlegging av livskvalitet hos personer med demens

Quality of life in late stage dementia scale (QUALID) maler livskvaliteten hos personer med demens. Den bestar av
11 ledd, som alle beskriver en type observerbar adferd.



| prosjektet har vi benyttet proxyrapportering av livskvalitet, dvs. vi har bedt de pargrende om & vurdere pasientens
adferd pa de 11 leddene den siste uken. Hvert ledd har fem svaralternativer, fra sjelden til mesteparten av dagen.
Minimum skare er 11 poeng, som indikerer god livskvalitet. Maksimum skar er 55 poeng, som indikerer darlig
livskvalitet. QUALID er oversatt til bade svensk og norsk etter standard prosedyre med frem- og tilbakeoversettelse,
og har vist seg a vaere et palitelig verktgy.

Pargrende har fylt ut Qualid-skalaen fgr og etter treningsperioden pa 20 uker.

Koordinering og formidling mellom frivillige og pargrende

Helsefagarbeider har vaert koordinator i prosjektet. Oppgavene har bestatt i a rekruttere frivillige, koble frivillige
med bruker og pargrende, organisere og delta pa treningsgktene hver uke, koordinere avlastningsoppdragene og
veere veileder for frivillige.

Gjennomfert treningsgkter pa treningssenter for personer med demens og deres pargrende

Treningsgruppa, som har bestatt av 4 ektepar der den ene av ektefellene har demens har mgttes pa
Treningssenteret 360, og gktene har vaert ledet av personlig trener som er ansatt pa treningssenteret.
Helsefagarbeider har deltatt under treningen, og frivillige har bidratt som stgttespiller for de som har demens, slik at
pargrende far fri til 3 trene selv. Treningsgktene har vaert gjiennomfgrt 1 time pr. uke i 20 uker. | Igpet av
treningsperioden pa 20 uker, er det foretatt observasjoner pa 6 av gktene. Observasjonene er utfgrt av
prosjektleder 2 av gangene og av en frivillig medhjelper 4 av gangene. Det ble i forkant utarbeidet en
observasjonsguide i samarbeid med Senter for omsorgsforskning, @st. Guiden har bestatt av tre kategorier; trivsel,
mestring og kommunikasjon/samhandling.

Evaluering av effekten pa funksjonsniva hos personer med demens

Vi benyttet en pre-post design ved a gjennomfgre samme tester fgr og etter treningsperioden pa 20 uker for a
sammenligne og kunne si noe om funksjonsnivaet er bedret, opprettholdt eller forverret. Testene ble analysert av
personlig trener. | forhold til at deltakerne har demens og i tillegg hgy alder, sa kan en forvente et progredierende
fall i funksjonsnivaet. Dersom testene viste at funksjonsnivaet har holdt seg stabilt i perioden, var dette a betrakte
som en framgang.

Evaluering av effekten pa pargrendes opplevelse av omsorgsbelastning

Etter treningsperioden pa 20 uker ble pargrendes omsorgsbelastning kartlagt pa nytt med bruk av samme
belastningsskala som ved oppstart. Resultatene fra fgr- og etter kartleggingen ble sammenlignet og validert
gjennom individuelle samtaler med pargrende.

Evaluering av frivilliges erfaringer med oppdragene

Pa oppdrag fra Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjeneste (USHT) Oppland har Senter for omsorgsforskning,
@st giennomfgrt en evaluering av frivilliges erfaringer med a delta i prosjektet gjennom et fokusgruppeintervju med
4 frivillige.



PROSJEKTORGANISERING

Prosjekteier: Nasjonalforeningen for folkehelsen ved Gjgvik demensforening
Prosjektansvarlig: USHT Oppland

Styringsgruppe

Tjenesteledere fra Gjgvik kommune
Leder USHT Oppland

Representant fra NTNU
Prosjektleder USHT Oppland

Prosjektgruppe
Representant fra Senter for omsorgsforskning

Representant fra Fysio/ergo Gjgvik kommune

Representant fra Gjgvik demensforening
Representant fra hjemmetjenesten Gjgvik kommune
Representant fra Gjgvik Frivilligsentral

Faglig veileder

RESULTATER

Fysisk funksjonsvurdering

Prosjektet har hatt som mal at personer med demens opprettholder/forbedrer funksjonsniva gjennom systematisk
og tilrettelagt fysisk aktivitet. Deltakerne i prosjektet har ulike funksjonsbegrensninger. Demenssykdom gir
symptomer pa tre forskjellige omrader: kognisjon, adferd og mobilitet. Aktivitetene har bestatt i trening pa
treningssenter 1 time pr. uke i 20 uker. | tillegg har deltakerne gatt en tur pa ca. 1 time en gang pr. uke i samme
periode. Resultatene fra testingen viser at alle deltakerne har hatt framgang.

Det er 4 gvelser som har utpekt seg pa effekt:

Knebgy i Easlyline; Mal: Bli sterkere i beina- gvelsen trener opp bade forside og bakside lar
Ga pa melle/bakkegange; Mal: Bli sterkere i beina + en god oppvarming

Roing 1000 meter; Mal: Jobbe med hele kroppen da roing styrker bade armer og bein
Sykling; Mal: Bli sterkere i beina

| disse fire gvelsene har alle deltakerne vist en vesentlig framgang i styrke og utholdenhet. Det har i tillegg veert
jobbet med gaende utfall som er vanskelig a teste, men som er en god styrkegvelse og god for balansen. Deltakerne
har ogsa statt pa step-kasse med ett ben om gangen der de har holdt i 30 — 60 minutter pr. ben sa byttet. Siden
dette ogsa pa mange mater er en konsentrasjonsgvelse er det flere av deltakerne som har hatt problemer med
gjennomfgringen.

Vare resultater viser at systematisk og tilrettelagt trening gir bedring av muskelstyrke og utholdenhet hos personer
med demens, og at personer med demens kan fa godt utbytte av a delta i organisert gruppeaktivitet pa
treningssenter. @velsene bgr ikke vaere for krevende, men bidra til mestringsopplevelse.

Resultatene av funksjonsvurderingen i dette prosjektet understgttes av andre studier. Undersgkelser av hvilken
effekt trening kan ha pa fysisk funksjon blant personer med demens i sykehjem, viser at fysisk aktivitet og trening er
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effektive verktgy for a opprettholde eller forbedre ADL-funksjon, balanse og mobilitet (Forbes et al, 2015; Pitkdla et
al, 2013). Noe av det viktigste som har blitt vist giennom studiene med deltakere med demens, er at denne gruppen
personer er i stand til & delta pa trening regelmessig over en lengre periode. De kan motta (tilrettelagt) instruksjon
og vaere motivert til 3 delta, og sist men ikke minst sa er trening trygt for dem (Telenius et al. 2015). Tilbud om, og
tilrettelegging av, fysisk aktivitet er i trad med de nasjonale faglige retningslinjene som ble utarbeidet av
Helsedirektoratet hgsten 2017 (Helsedirektoratet 2017).

Effekter pa livskvalitet

Livskvalitet er et begrep som rommer mye. Ulike faktorer pavirker livskvalitet hos personer med demens, blant
annet far de utover i sykdommen problemer med a uttrykke tanker og fglelser, og hukommelsen reduseres. Dette
reduserer personens egen mulighet til selv & beskrive hvordan livet oppleves.

Resultater fra kartlegging av livskvalitet med Qualid viser at deltakerne har en hgyere skar ved fgrste kartlegging enn
ved siste kartlegging. Lav skare indikerer god livskvalitet og hgy skar indikerer darlig livskvalitet. (Lavest mulig skar,
11 poeng: god livskvalitet — Hgyest mulig skar 55: darlig livskvalitet).

Gjennomsnittlig skar for de 4 deltakerne var 24 poeng f@r oppstart med det tilrettelagte treningstilbudet. Etter 20
ukers deltakelse er kartleggingen gjentatt, og viser da et gjiennomsnittsskar pa alle fire deltakerne pa 20 poeng.
Dette indikerer at treningstilbudet kan ha bidratt til en gkning i livskvaliteten hos personer med demens.

Var erfaring er at trening i gruppe har bidratt til trygghet hos deltakerne, og at de har hatt utbytte av a bli kjent med
hverandre og ha sosialt samvaer med kaffe og kake etter treningsgkten. Flere oversiktsstudier har blitt gjort for a
undersgke effekten av “ikke-medikamentelle intervensjoner” pa atferdssymptomer hos personer med demens.
Disse studiene inkluderer mange forskjellige typer intervensjoner, for eksempel musikk, kunst, lys-terapi og fysisk
aktivitet og trening. Oversiktsstudiene pa dette feltet (Turner et al, 2005; Landreville et al, 2006; Eggermont and
Scherder, 2006, Kong et al, 2009; Littbrand et al, 2011; Livingston et al, 2014) har inkludert fa treningsstudier, men
resultater fra enkeltstudier antyder at fysisk trening kan ha bade umiddelbar og langsiktig effekt pa humgr, apati og
uro/ aggresjon (Conradsson etal, 2010; Rolland et al,2007; Williams and Tappen, 2007; Telenius et al, 2015).



Observasjoner

For a finne ut noe om hvordan personer med demens opplever trening pa treningssenter med en treningsinstruktgr

og en frivillig hjelper har vi gjort observasjoner underveis ut fra en observasjonsguide:

Trivsel Notater
Uttrykk for trivsel/glede Smil Mye humor fra fgrste stund. Deltakerne ler mye. Virker trygge pa
Latter hverandre. En av deltakerne forteller de andre hvordan hun har
Muntre kommentarer det. Far stgtte fra de andre i gruppa.
Kropps-sprak som tyder pa trygghet og trivsel. Mange smil a se.
Uttrykk for Ansiktsuttrykk som viser Morsomme kommentarer.

mistrivsel/tristhet

ubehag/bekymring

Viser kroppslig ubehag/virker
utilpass

Negative
kommentarer/ytringer

Gruppa gir hverandre ros og komplimenter.

Noen sier ifra hvis det gjgr vondt i kroppen. Far ros av
instruktgren for a si ifra. Ingen tegn pa at noen virker utilpass.
Hgrer ingen negative kommentarer.

Mestring i treningen

Notater

Behersker oppgaver og
utfordringer

Viser selvstendighet i
gvelsene
Kroppskontroll

Klarer a holde fokus pa
@velsene

Motivasjon

Viser interesse
Viser optimisme
Viser tro pa a lykkes

Stort sett bra fokus pa oppgaven fra alle. Alle klarer &
giennomfgre gvelsene. En er noe ukonsentrert, men det gar bra
med veiledning. P tredemglla gar det fint. En star ved siden av
og motiverer.

Deltakerne far mye ros og anerkjennelse av instruktgren — ikke
for store krav.

Sirkeltreningen gar fint. Alle gjgr en gvelse i ett minutt og sa
bytter de plass — uproblematisk.

Imponerende engasjement!

Kommunikasjon og samhandling

Notater

Forstar muntlig
instruksjoner gitt av PT og
treningskontakt

Gjgr gvelser som instruert
Virker usikker/tvilende

Trenger korrigering

Formidler egne behov

Spgr etter hjelp
Sier ifra om egne gnsker
Tar imot veiledning

Enkle gvelser. Tydelige og rolige instruksjoner som alle forstar.
Hvis ikke alle har fatt med seg instruksjonen gjentas denne til alle
har forstatt. Noe usikkerhet pa starten, men det gar bra med
hjelp. En deltaker «sporer litt av» innimellom.

Noen trenger litt korrigering for a gjgre gvelsene riktig. Godt a ha
en hjelper ved siden av seg.

Flere spgr etter hjelp og sier ifra om egne behov. En ble litt
svimmel, og ber om pause.

De som sier ifra blir hgrt og tatt pa alvor.

Bra med liten gruppe. Fint tidspunkt pa ettermiddagen. Rolig pa
treningssenteret. Alle tar i mot veiledning ved behov.

Som notatene i observasjonsguiden viser har det vaert mye humor og stort engasjement i gruppa. En viktig erfaring
er at personer med demens trenger god oppfglging i treningssituasjonen for a fgle seg trygg, og at instruksjoner ma
gis tydelig og rolig, og ofte er det behov for gjentakelse. Var erfaring er at det bgr vaere personer med helsefaglig
bakgrunn tilstede under treningen, som har kompetanse i a observere symptomer og iverksette tiltak om deltakerne
skulle bli utilpass. Eldre mennesker med demens har ofte et sammensatt sykdomsbilde, og kan ha problemer med a
kjenne sin begrensing i forhold til egen taleevne. Helsepersonell har god kompetanse i a fange opp tidlige tegn pa
ubehag og kan iverksette de riktige tiltakene. Ett eksempel pa dette er a sgrge for at deltakerne far i seg drikke
underveis, og tar ngdvendige pauser.

Pargrendes omsorgsbelastning

Prosjektet har vektlagt a involvere pargrende til personer med demens som en ressurs, bade nar det gjelder
praktisk, felelsesmessig og sosial stgtte. Pargrende har deltatt i utformingen av tiltakene og bidratt med tilpasning
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utfra personen med demens sine vaner, interesser og behov. Videre har det vaert fokus pa pargrendes risiko for
belastning knyttet til omsorgsrollen, og gi pargrende god stgtte og avlastning samtidig som de gis mulighet til 3
forebygge egne helseproblemer.

Belastningsskala — pdrgrende er oversatt fra engelsk (Relatives’ Stress Scale, RSS) og er et nyttig verktgy for a
vurdere hvorvidt pasientens pargrende fgler seg belastet av a veere omsorgsgiver til en person som lider av demens.
Undersgkelser viser at pargrende til personer med demens ofte lider av depresjon som kan vaere
behandlingstrengende. Det er viktig a fa et overblikk over hvilken belastning de har ved a vaere omsorgsgivere fordi
stor belastning disponerer for depresjon. Dette skjemaet skal ikke brukes for & vurdere om pasienten har en
demenssykdom, men for a kartlegge pargrendes omsorgsbelastning. Det finnes ingen sikker grense for hva som
anses a vaere stor byrde, og svar ma vurderes kvalitativt, men en skare pa 23 eller mer anses a vaere betydelig
(Aldring & Helse).

F@r oppstart med det tilrettelagte treningstilbudet ble de pargrende bedt om a fylle ut belastningsskalaen.
Resultatet av denne kartleggingen viste fglgende poengskar hos de fire deltakerne: 28, 26, 19, 19 (gjennomsnitt 23).
Noe som indikerer betydelig belastning hos de pargrende.

Ved gjentatt kartlegging etter 20 uker viser resultatet 26, 35,32,32 (gjennomsnitt 31,25). Dette viser en gkning i
opplevd belastning hos pargrende i Igpet av perioden.

| samtaler med de pargrende har det kommet fram at den gkte pargrendebelastningen skyldes ulike faktorer bade
hos personen med demens, den pargrende og i relasjonen mellom ektefellene. Ingen av de pargrende gir uttrykk for
at treningstilbudet har bidratt til 3 gke belastningen, men heller ikke at det har redusert pargrendes totalopplevelse
av belastning.

Vare funn om pargrendes omsorgsbelasting i dette prosjektet stgttes av andre studier. Omsorgsgivere til personer
med demens kan oppleve store belastninger og har stor risiko for a utvikle depresjon og redusert livskvalitet
(Vernooij-Dassen mfl. 2011, Dalsbg mfl. 2014, Maayan mfl. 2014). Omsorgsbyrden utgjgres blant annet av det
kontinuerlige behovet for a vaere tilgjengelig for personen med demens, kommunikasjonsproblemer,
atferdsproblemer og inkontinens (Maayan mfl. 2014). | en systematisk oversikt over studier av tiltak for a avlaste
pargrende til personer med demens, kunne det ikke dokumenteres effekt eller negative konsekvenser av avlastende
tiltak. Dokumentasjonen hadde lav kvalitet og forfatterne konkluderer med at resultatet kan skyldes mangel pa
forskning pa omradet heller enn manglende effekt av avlastning (Maayan mfl. 2014).

Evaluering av pargrendes erfaringer i USHT-prosjektet fra 2017 understgtter behovet for en ny pargrendepolitikk
ved at informantene uttrykker gnske og behov for mer veiledning og informasjon i rollen som pargrende, samt
opplever det som vanskelig & be om hjelp og avlastning. Derfor er det viktig at pargrende far tilstrekkelig
informasjon og stgtte rundt krav og rettigheter de har som pargrende. Det er viktig at pargrende slipper a matte ta
initiativ og bruke mye krefter for a fa informasjon og veiledning. Et sentralt funn i denne evalueringen er at
pargrende opplever det som lettere a forsone seg med sin situasjon nar de mgter andre pargrende i lignende
situasjon. | tillegg viser undersgkelsen at det kan vaere lettere for pargrende a ta imot hjelp og avlastning nar de vet
de har krav pa det, og nar de erfarer at andre pargrende benytter seg av avlastningsordninger (Aslund, et al., 2019).
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Frivilliges erfaringer

Evalueringsstudien av frivilliges erfaringer, som er utfgrt av Senter for omsorgsforskning, bygger pa uttalelser fra fire
frivillige som ble rekruttert til et fokusgruppeintervju. Det fremkom av intervjuet at det var kun to av de fire frivillige
som hadde vaert med pa fleksibel avlastning i hjemmet og pa treningssenterprosjektet i 2018. Videre hadde én av de
to som var med pa treningssenteret kun vaert med som observatgr, sa det var kun én av de frivillige som kunne
uttale seg om erfaringer fra sin deltakelse i treningssenterprosjektet. Dette medfgrer at de aller fleste av funnene er
relatert til erfaringer fra avlastningsoppdragene de frivillige hadde hjemme hos brukerne, der de enten gikk tur med
personen med demens eller gjorde andre aktiviteter sammen med dem.

De frivillige som ble intervjuet opplevde at mer kunne ha veert gjort bade i oppstarts- og driftsfasen av prosjektet,
bade i form av oppleaering, oppfelging av oppdragsmengde og sosiale samlinger for frivillige. De fire frivillige i
intervjuet fortalte at de brukte FRIDA-appen, men at de i liten grad hadde hatt glede og nytte av den. De foretrakk a
benytte telefon for a gjgre avtaler.

En av informantene i intervjuet opplevde for stor belastning ved a veere frivillig, hun syntes det var vanskelig a sette
grenser for seg selv. Informanten savnet felleskap med andre frivillige, enten gjennom a ha delt pa oppdrag, eller
ved & ha en mgteplass eller arena der de kunne ha utvekslet ideer og erfaringer. Hun fglte seg veldig alene i jobben
som avlaster; hun opplevde at ingen spurte henne om hvordan det gikk, og hun fglte ikke at hun hadde noen hun
kunne snakke med om det hun opplevde som vanskelig.

Den frivillige som var med pa gktene pa treningssenteret hadde udelte positive erfaringer med tiltaket, og hun fikk
stptte av den frivillige som hadde vaert med som observatgr. Hun syntes ogsa at treningsgktene hadde fungert
veldig bra. Informanten beskrev tiltaket som «fint», «ordentlig gjort», «flott» og «kjempebra». Hun fortalte at det
var nesten ikke fravaer pa samlingene, at bade brukere og pargrende kom med en innstilling om at de skulle gjgre en
reell treningsinnsats, «og sa er det mye munterhet, positivt og sa mye latter og litt sann artig», etterfulgt av en 20
minutters avslutning med kaffe og kake — «sa blir det liksom litt sdnn hygge etterpa» (Informant 2). Hun var med
andre ord veldig forngyd med hvordan tiltaket var organisert og gjennomfgrt, og hun virket stolt over a ha vaert en
del av prosjektet.

Flere ganger i intervjuet nevnte informantene uoppfordret at de opplevde a fa noe tilbake: «Det er jo ikke bare det
at vi gir og ... alts3, vi far jo noe tilbake. Og det er meningsfylt ...» (Informant 2). Informantene brukte alle positive
adjektiver i sine beskrivelser av aktivitetene de gjorde med brukerne; det var for eksempel «fint», «kjekt», «koselig»,
«alreit», «veldig bra», «flott tiltak», «veldig vellykket» og «givende». Alle informantene ga uttrykk for at de synes
det var meningsfylt a8 vaere med pa prosjektet. Det kom altsa tydelig frem i intervjuet at de frivillige opplevde a fa
mye tilbake i sitt engasjement som frivillige, men at det ikke matte bli for mye var et tilbakevendende tema (Skinner
& Andfossen, 2019).

Funnene i evalueringsrapporten fra frivilliges erfaringer med prosjektet kan utdypes med andre studier om frivillig
arbeid. Wollebaek m. fl (2015) viser til at frivillige rekrutteres som oftest via bekjentskaper — sakalte svake band —
ikke gjennom naere familie- og vennskapsband. Et flertall begynner med frivillig arbeid fordi noen spgr dem, eller
fordi de far hgre om mulighetene gjiennom noen de kjenner. Dette samsvarer med erfaringer i prosjektet som viste
at det var lettest a rekruttere gjennom bekjentskaper. Prosjektet prgvde annonser i lokalavis og via Facebook, men
fikk bare en henvendelse pa hver av disse metodene. Vi forsgkte ogsa annonse pa Frivillig.no. Der fikk vi noen
henvendelser, men ved kontakt med de frivillige ble det avklart at deltakelse i prosjektet ikke var aktuelt.
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Videre har Wollebaek m.fl. tatt for seg barrierer for frivillig engasjement. De vanligste arsakene til at folk ikke gjgr
frivillig arbeid er mangel pa tid, mangel pa interesse, eller at de ikke befinner seg innenfor et rekrutteringsnettverk
som bringer folk inn i frivilligheten. Studien har sett pa hva som motiverer folk til frivillig arbeid, og funnet at det er
viktig for de frivillige a lsere noe, samt handle i trad med egne verdier. Dette samsvarer ogsa med erfaringer i
prosjektet. De frivillige som deltok hadde helsefaglig bakgrunn, og hadde en spesiell interesse for & jobbe med
mennesker.

OPPSUMMERING OG RAD

Resultater og erfaringer i prosjektet sasmmenfattes i oppsummering og rad. Radene retter seg mot a begrense
inaktivitet for personer med demens, at pargrende kan forebygge egne helseproblemer og involvere frivillige
personer i avlastningstilbud til malgruppen.

Aktivitet og trening

Det er en sterk anbefaling i Nasjonal faglig retningslinje om demens at virksomheten skal motivere og legge til rette
for at personer med demens kan vaere fysisk aktive hver dag. Kommunen skal sgrge for ngdvendig informasjon,
oppfelging og avlastning for pargrende til personer med demens gjennom hele sykdomsforlgpet. En kombinasjon av
ulike tiltak bgr tilbys, iverksettes og evalueres etter en individuell kartlegging og vurdering av pargrendes gnsker,
ressurser og behov (Nasjonal faglig retningslinje for demens, 2017).

Helsedirektoratet har videre en generell anbefaling om at voksne, inkludert eldre, bgr vaere fysisk aktive i minst 150
minutter med moderat intensitet per uke eller 75 minutter med hgy intensitet per uke. Anbefalingen kan ogsa
oppfylles med kombinasjon av moderat og hgy intensitet, og deles opp i bolker pa 10 minutters varighet. Personer
med mild kognitiv svikt/demens og/eller deres pargrende bgr orienteres om helsegevinstene knyttet til fysisk
aktivitet. For de som mottar kommunale helsetjenester, er det virksomheten som skal gi tilbud om tilrettelagt fysisk
aktivitet.

Prosjektet har lagt ovenstaende anbefalinger til grunn i planleggingen av treningsgruppen for 4 ektepar, der den ene
ektefellen har demens.

Begrense inaktivitet

De uheldige konsekvensene av fysisk inaktivitet er godt dokumentert. Viktigheten av 3 begrense disse
konsekvensene for personer med demens har vaert i fokus i dette prosjektet. Motivasjon og glede er viktige
ngkkelord for & gke aktivitetsnivaet, og det er vesentlig at aktiviteten er av interesse for personen med demens. A ga
en tur ute, sammen med en kjent person er en god aktivitet for mange. Organiserte gruppeaktiviteter er ogsa
effektivt for a gke aktivitetsnivaet, og gir en fellesskapsfglelse og trivsel.

Tilrettelagt fysisk trening

For a opprettholde eller forbedre fysisk funksjonsniva bgr det gis et tilbud om tilrettelagt og systematisk trening for
a bedre styrke, utholdenhet og balanse. For personer med demens er dette et godt tiltak for fallforebygging og
kunne bevare selvstendighet i ADL. Prosjektet har samarbeidet med treningssenter om a utvikle et tiloud om
systematisk trening 1 gang pr uke. Personlig trener pa treningssenteret har utarbeidet individuelle treningsprogram
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for alle deltakerne, og fulgt opp underveis. Erfaringer viser at dette kan vaere en god modell for videre utvikling, men
at et slikt opplegg ikke fungerer uten ressurser til planlegging og koordinering. Eksempelvis har prosjektkoordinator
bistatt med transport til treningssenter, sendt ut informasjon og paminnelser om oppmgtetidspunkt, mottatt
henvendelser og svart pa spgrsmal.

Viktige verktgy for & sikre tilrettelagt aktivitet for personer med demens og deres pargrende er kartlegging og
individuell vurdering av fysisk funksjon. Opplegget ma veere individuelt tilpasset, og justeringer ma gjgres underveis,
da personer med demens ofte har varierende dagsform.

De fire ekteparene som har deltatt i treningsgruppa har gitt uttrykk for at dette er noe de gnsker a fortsette med. De
trekker fram muligheten til & gjgre noe sammen som positivt, i tillegg til at de fgler seg trygge nar de har med en
frivillig hjelper.

Avlastning

| tillegg retter radene fra prosjektet seg mot a involvere og stgtte pargrende, og bidra til at pargrende kan forebygge
egne helseproblemer. Et sentralt funn i intervjuundersgkelsen med pargrende er at de erfarer at de har fatt en
bedre hverdag etter at de har fatt hjelp av de frivillige. Avlastningen fra de frivillige gjgr at pargrende kan komme
seg ut pa aktiviteter som er viktig for dem og bidrar til at pargrende kan vaere mer sosiale. Pargrende i
underspkelsen opplevde en trygghet ved at de vet at en frivillig er hos personen med demens nar de selv er ute pa
aktiviteter. For pargrende som er komfortable med 3 bruke en teknologisk Igsning som FRIDA fungerer denne
Igsningen godt og kan antas a veere en god mate 3 bestille avlastning pa. Undersgkelsen viser imidlertid at
bestillingstjenesten FRIDA ikke var a foretrekke for alle, for en av informantene handlet dette om 3 ikke fgle seg
komfortabel med & bruke datamaskin/ny teknologi. (Aslund, et al., 2019).

Frivillig innsats

Var erfaring er at det er viktig at noen leder og koordinerer frivillighetstjenesten. Dette bekreftes ogsa i litteraturen
(Ervik & Lindén, 2017; Jensen, 2015). Vi tror at en slik koordinatorfunksjon fungerer best om den legges til en stilling
som er en del av helse- og omsorgstjenesten. Da har vi en koordinator som er kjent med den kommunale tjenesten,
har en naturlig adgang til kollegafelleskapet, og kan pa en troverdig mate «selge» frivillighet inn som en del av det
helhetlige helsetilbudet kommunen gir (Skinner & Andfossen, 2019).

Det er liten tvil om at prosjektkoordinatoren hadde en ngkkelrolle med fordeling og tildeling av oppdrag i prosjektet.
Aslund et al. (2019) fremhever ogsa koordinatorens sentrale rolle i & dyrke og vedlikeholde frivilligheten i prosjektet.
De hevder at uten prosjektkoordinatorens pagaende prosess med systematisk rekruttering, organisering,
koordinering, opplaering, motivasjon og veiledning, hadde det ikke veert mulig 3 oppna prosjektets resultatmal.
Tilbakemeldingene fra de frivillige informantene bekrefter i stor grad dette; koordinatorens rolle ble opplevd som
meget viktig, bade i tildelingen av oppdrag, oppfglging gjennom praktisk tilrettelegging og som stgtte nar
relasjonene ble for naere eller forventningene for hgye.

De som organiserer tiltakene, det vaere seg kommunen eller frivillige organisasjoner, ma vaere bevisst pa de
frivilliges behov for a veere del av et felleskap med andre frivillige som star i mange av de samme situasjonene som
dem. Det er utrolig hvor mye litt sosialt samveer over kaffe og kake eller pizza kan gjgre for motivasjonen. Og sa ma
man veaere apen pa hva frivilligoppdraget innebaerer. Ingen er tjent med at frivillige far oppgaver de ikke fgler de er i
stand til a utfgre eller ikke gnsker a fortsette med. Spesielt ikke nar brukerne er sarbare eldre eller personer med
demens (Skinner & Andfossen, 2019).
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En balansegang mellom ulike behov: Frivilliges
erfaringer med fleksibel avlastning og aktivitet
for personer med demens og deres pargrende.

Marianne Sundlisaeter Skinner og Nina Beate Andfossen
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FORORD

Denne evalueringen er gjennomfgrt av Senter for omsorgsforskning, @st pa oppdrag fra Utviklingssenter for
sykehjem og hjemmetjeneste (USHT) Oppland. Bakgrunnen for evalueringsprosjektet var USHT Opplands gnske om
a fa innsikt i kjernefrivilliges erfaringer med deltakelse i de to prosjektene «Fleksibel avlastning og aktivitet for
personer med demens og deres pargrende» og «DELTA-prosjektet», som utviklingssenteret og samarbeidspartnere
giennomfgrte i Gjgvik kommune i 2017 og 2018.

Vi vil takke USHT Oppland og samarbeidspartnere for et spennende oppdrag og for hjelp med praktisk tilrettelegging
for gjennomfgring av fokusgruppeintervju. En spesiell takk til de fire frivillige som stilte til intervju og delte av sine
erfaringer.

Gjgvik, 13. mars 2019

Marianne Sundlisaeter Skinner og Nina Beate Andfossen
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SAMMENDRAG

Evalueringen fokuserer pa frivillige sine erfaringer gjennom deltagelse i de to prosjektene «Fleksibel avlastning og
aktivitet for personer med demens og deres pargrende» og «DELTA-prosjektet» i Gjgvik kommune. Bruk av
fokusgruppeintervju som datainnsamlingsmetode var pa forhand bestemt av oppdragsgiver, og et forslag til
intervjuguide ble overlevert fra USHT Oppland til Senter for omsorgsforskning ved prosjektstart. Den endelige
intervjuguiden ble utformet av forskerne ved Senter for omsorgsforskning i samrad med USHT Oppland. Etter gnske
fra oppdragsgiver ble fokusgruppeintervjuet og analysen gjennomfgrt av Senter for omsorgsforskning uten
medvirkning av USHT Oppland eller andre partnere i prosjektet. | samrad med USHT Oppland ble det satt opp fire
temaer som intervjuet og rapporten skulle fokusere pa: De frivilliges erfaringer med 1) forberedelsene til deltakelse i
prosjektet, 2) oppfalgingen i prosjektet, 3) gjennomfgringen av aktiviteter, og 4) hva de frivillige opplevde a fa
tilbake. Funnene knyttet til temaene rapporteres under disse tre hovedoverskriftene: organiseringen av prosjektet,
giennomfgring av aktiviteter og hva opplever de frivillige a fa tilbake.

Nar det gjelder organiseringen av prosjektet, sa viser funnene at de frivillige opplevde at informasjonen som ble gitt
ved oppstart av oppdraget kunne vart bedre, bade i form av opplaering og informasjon om de de skulle veere hos.
Selv om samtlige av de frivillige hadde erfaring fra helsesektoren skapte mangelfull oppleering og informasjon en viss
usikkerhet, spesielt knyttet til det fgrste avlastingsoppdraget. De frivillige opplevde a ha en stor nok eller for stor
arbeidsmengde som avlastere. De hadde ikke erfart & ha ekstra kapasitet eller @ ha blitt brukt for lite. | den
forbindelse ble det ogsa uttrykt et savn rundt fellesskap med andre frivillige og et gnske om egne samlinger for
frivillige der ideer og erfaringer kunne utveksles. | forhold til oppdragsmengde ble det diskutert om flere frivillige
kunne dele pa avlastningsoppdrag. Sett opp imot den demenssykes behov kom gruppen kom frem til at det var bade
fordeler og ulemper med dette, men at det & veere to frivillige pa én bruker kunne vaere en Igsning for a minske
belastningen pa de frivillige. Nar det gjaldt bruk av FRIDA appen, sa opplevde de frivillige i liten grad glede og nytte
av denne, de var enige i at det hadde vaert mer hensiktsmessig a kun bruke telefonen for a gjgre avtaler. De mente
koordinatoren hadde mange viktige og krevende roller i organiseringen av prosjektet.

| gjennomfgring av aktiviteter sa var det udelt positive erfaringer med treningssenteret. | fleksibel avlastning-
ordningen var det mer sprikende erfaringer, dels som en fglge av ulike avlastningsoppdrag og ulik oppdragsmengde,
og dels en fglge av ulike personligheter og preferanser. Noen hadde faste avtaler om a ga tur med sine brukere, men
giennom utvikling og forverring av demenssykdommen kunne dette bli en utfordring. Ingen hadde imidlertid
opplevd a bli radville for hva de skulle finne pa med brukerne, de spilte yatzy, hgrte pa radio, stekte vafler, leste
aviser, spilte lottospill og sa pa bilder for & nevne noe. De trivdes godt med oppdragene og vegret seg ikke for
ansvaret. De reflekterte imidlertid over at det a ta pa seg slike oppgaver kanskje var lettere for dem siden de hadde
erfaring fra helsesektoren. Men tre av fire kjente pa darlig samvittighet dersom de matte si nei til oppdrag og
koordinator var en viktig stgttespiller i 8 handtere denne problematikken.

Hva opplever de frivillige a fa tilbake? Alle de frivillige brukte positive adjektiver i sine beskrivelser av aktivitetene
sammen med brukerne og det a hjelpe de pargrende til en bedre hverdag ble Igftet frem. Fglelsen av a bli verdsatt
er viktig for & opprettholde motivasjonen hos de frivillige. A jobbe med folk som setter pris pa at du er der og som
trenger deg, det a gjgre en forskjell for folk som er der, bade pargrende og brukeren.

Rapporten konkluderer med at det er for fa frivillige — og at dette er ngtten a knekke for kommunen og de frivillige
organisasjonene. Det er en balansegang mellom etterspgrsel og kapasitet, og de som organiserer tilbudene, det
veere seg kommunen eller frivillige organisasjoner, ma veere bevisst pa de frivilliges behov for & veere del av et
fellesskap med andre frivillige som star i mange av de samme situasjonene som dem. Ingen er tjent med at de
frivillige far oppgaver de ikke fgler at de er i stand til a utfgre eller ikke gnsker a fortsette med.
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1 INNLEDNING

1.1 Bakgrunn

| de siste tiarene har det i norsk politikk veert et ideologisk skifte mot et gnske om gkt involvering av frivillige i
offentlige velferdstjenester (Loga, 2018; Repstad, 1998; St.meld.?29, 2012-2013). | offentlige dokumenter
argumenteres det for at ansvaret for velferdsproduksjon i fremtiden ikke kan beaeres av offentlig sektor alene, men at
samarbeidsformer mellom sivilsamfunn og det offentlige ma utvikles (Loga, 2018; Meld.St. 34, 2012-2013;
St.meld. nr. 47, 2008-09). Spesielt pa helse -og omsorgsfeltet har idéen om et mer aktivt medborgerskap veert
fremtredende (Loga, 2018; St.meld. 29, 2012-2013; St.meld. nr. 25, 2005-2006).

Bade i Meld. st. 29 (2012-2013), Morgendagens omsorg, i NOU (2011:11) Innovasjon i omsorg og i Meld. St. 15
(2017-2018), Leve hele livet, trekkes det frem at pargrende er en uvurderlig ressurs bade for sine naermeste og for
helse- og omsorgstjenestene. Det vektlegges at pargrende ma ivaretas og gis stgtte for at deres innsats skal kunne
opprettholdes. | tillegg papekes det at de kommunale helse- og omsorgstjenestene ikke er gode nok til a ivareta
fysisk, sosial og kulturell aktivitet (St.meld. 29, 2012-2013). Pargrende og frivillige trekkes frem som viktige aktgrer
som kan bidra til a tilfredsstille psykososiale og aktivitetsrelaterte behov hos eldre med omsorgsbehov (Meld. St. 15,
2017-2018; St.meld. 29, 2012-2013). Samtidig innebaerer det at folk lever lenger at vi ogsa far en drastisk gkning i
forekomsten av demens i arene som kommer; | Demensplan 2020 anslas det at tallet pa personer med demens vil
fordobles i Igpet av de neste 30-40 arene (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). Dermed vil ogsa antallet
personer som er pargrende til personer med demens gke; pargrende som ofte har en serlig tung
omsorgsbelastning. Gjennom en lovendring har kommunene fra 1. oktober 2017 fatt en tydeligere plikt til 3 stgtte
pargrende med seerlig tyngende omsorgsoppgaver; kommunen skal tilby pargrendestgtte, blant annet i form av
oppleaering og veiledning, avlastningstiltak og omsorgsstgnad (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2012§ 3-6).

Med dette som bakgrunn prgvde Utviklingssenter for sykehjem og hjemmetjenester (USHT) i Oppland i 2017 og
2018 ut nye tilnaerminger for a8 bedre samhandlingen mellom de kommunale omsorgstjenestene, pargrende og
frivillige i to prosjekter: «Fleksibel avlastning» og «DELTA-prosjektet». Formalet var a tilby avlastning til pargrende
med krevende omsorgsoppgaver, bedre samarbeidet med frivillige og gi eldre personer med demens tilboud om
fysisk og sosialt samvaer.

De pargrendes opplevelser av avlastningsordningen i 2017 er tidligere blitt undersgkt (Aslund, Pedersen &
Magnussen, 2019). Rapporten tyder pa at ordningen resulterte i en mer innholdsrik og forbedret hverdag for bade
de pargrende og personene med demens; alle de seks pargrende som deltok i intervju sa at de var forngyd med
hvordan avlastningsordningen med frivillige fungerte (Aslund et al., 2019). Hvordan de frivillige erfarte sin rolle og
oppdrag i prosjektene som ble gjennomfgrt i 2017 og 2018 er derimot ikke blitt belyst. Det er dette vi setter fokus
pa i denne rapporten.

1.2 Fleksibel avlastning og aktivitet for personer med demens og deres pargrende

Studien som denne rapporten er basert pa har sitt utspring i to prosjekter som ble gjennomfgrt i Gjgvik kommune i
2017 og 2018. Prosjektet «Fleksibel avlastning for personer med demens og deres pargrende» ble startet opp og
giennomfgrt i kommunen i 2017 med midler fra Helsedirektoratet. | 2018 ble prosjektet viderefgrt og videreutviklet
ved hjelp av midler fra Extrastiftelsen. Prosjektet fikk da navnet «Fleksibel avlastning og aktivitet for personer med
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demens og deres pargrende», eller «DELTA-prosjektet» - en forkortelse av Demensomsorg, Engasjement,
Livskvalitet, Teknologi og Aktivitet. Viderefgringen/-utviklingen av prosjektet i 2018 var et samarbeid mellom USHT
Oppland, Nasjonalforeningen for folkehelsen (Gjgvik demensforening), Gjgvik kommune, Gjgvik frivilligsentral og
Senter for omsorgsforskning, gst (SOF gst)."

Hensikten med utviklingsprosjektene var @ prgve ut nye typer for avlastning for pargrende med krevende
omsorgsoppgaver. Frivillige skulle rekrutteres og skoleres til rollen som avlastere i hjemmet (fleksibel avlastning) og i
en treningsgruppe pa et treningssenter (DELTA-prosjektet). Hovedmalet med prosjektene var at pargrende til
personer med demens skulle oppleve «stgtte, involvering og avlastning i rollen som omsorgsgiver» og at samarbeid
med frivillige skulle forbedres og systematiseres (USHT Oppland, 2018; Aslund et al., 2019).

1 2017 skulle fglgende tiltak gjennomfgres:

e Kartlegge bakgrunn, interesser og behov hos personer med demens og deres pargrende

e Rekruttere og skolere frivillige til rollen som avlaster

e Utvikle og prgve ut teknologisk Igsning for organisering av frivillige og formidling av avlastningsoppdrag

¢ Gjennomfgre undervisning/veiledning for pdrgrende og frivillige

e Gjennomfgre arrangementer for sosialt samvaer og erfaringsutveksling med brukere, pargrende og frivillige
(Aslund et al., 2019)

| det viderefgrte prosjektet (2018) var de fglgende tiltakene definert:

e Kartlegge pdrarendes situasjon og behov
e Gjennomfgre kurs og opplaering for frivillige
e Gjennomfgre workshop/dialogmgter med pargrende/brukere og frivillige
e Gjennomfgre malinger av fysisk funksjon fgr og etter tiltak hos personer med demens
e Koordinere og formidle avlastningsoppdrag mellom frivillige og pargrende (avlastningen skal inneholde
fysisk og sosial aktivitet)
e Gjennomfgre treningsgkter pa treningssenter for personer med demens og deres pargrende
e Evaluere effekten pa funksjonsniva hos personer med demens
e Evaluere effekten pa pargrendes opplevelse av omsorgsbelastning
(USHT Oppland, 2018)

Noen av tiltakene som skulle giennomfgres var veldig like i 2017 og 2018, som opplaering for frivillige, kartlegging av
pargrendes behov og arrangering av dialogmgter for frivillige og pargrende/brukere. Men det var ogsa forskjeller
mellom de to prosjektene. | 2017 ble det utviklet og benyttet en app for formidling av avlastningsoppdrag, og
avlastningsoppdragene bestod av at de frivillige kom hjem til brukerne og gikk tur eller gjorde andre aktiviteter
sammen med personen med demens mens den pargrende fikk muligheten til & reise bort og/eller gjgre noe annet. |
og med den frivillige tilbrakte tid sammen med personen med demens i hjemmet, var det i 2017-prosjektet viktig a
kartlegge bakgrunn, interesser og behov hos personen med demens i tillegg til den pargrendes behov. | 2018
derimot, stod den pargrendes behov i fokus. Appen ble i liten grad brukt i forbindelse med treningssentersatsningen
i 2018, der treningsgktene var organisert som en gruppeaktivitet. Appen var fortsatt i bruk i 2018 av frivillige og
pargrende som fortsatte med avlastningsoppdrag i hjemmet, men rent formelt hadde den ikke noen sentral posisjon

! Medvirkende i gjennomfaringen av prosjektet fra SOF gst var Siv Magnussen og Ann Katrin Blg Pedersen.
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i det viderefgrte prosjektet. 1 2018 hadde prosjektet derimot et sterkere fokus pa trening og fysisk aktivitet, grunnet
gnsker fra pargrende om mer aktivitet og trening. Tiltakene i 2018 reflekterer dette.

1.3 Oppdraget og forskningsspgrsmal

Senter for omsorgsforskning fikk hgsten 2018 i oppdrag av USHT Oppland 3 evaluere de frivilliges erfaringer med
deltakelse i prosjektet «Fleksibel avlastning og aktivitet» i Gjgvik kommune. Oppdragsgivers bestilling var at Senter
for omsorgsforskning skulle gjennomfgre et fokusgruppeinterviu med et knippe kjernefrivillige fra Fleksibel
avlastning/DELTA-prosjektet og pa bakgrunn av resultatene fra intervjuet utarbeide en rapport som skulle ta for seg
fire spgrsmal:

Hvordan erfarte de frivillige forberedelsene til deltakelse i prosjektet?
Hvordan erfarte de frivillige oppfglgingen i prosjektet?

Hvordan erfarte de frivillige giennomfgringen av aktivitetene?

. Hva opplevde de a fa tilbake?

Svar pa disse spgrsmalene oppsummeres i rapporten.

P wnNe
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2 METODE

21 Valg av metode

Siden hensikten med studien var a utforske utvalgte forskningssubjekters (frivilliges) erfaringer rundt et gitt tema
(deltakelse i et avlastningsprosjekt for personer med demens og deres pargrende), ble en kvalitativ tilnaerming valgt.
Kvalitative tilnaerminger, spesielt intervjuer, er szerlig egnet for a fa kunnskap om personer eller gruppers
perspektiver, erfaringer og opplevelser rundt bestemte tema (Kvale & Brinkmann, 2015). Innsamling av intervjudata
ga oss muligheten til 3 studere utvalgte informanters subjektive opplevelser og refleksjoner rundt sine erfaringer
som frivillige avlastere, hvilket var malet med studien. Fokusgruppeintervju, altsad gruppeintervju hvor man samler
flere informanter for a drgfte utvalgte tema, ble valgt som datainnsamlingsmetode. Fokusgruppe ble delvis valgt av
tids- og ressursbesparende hensyn, men ogsa fordi samme metode hadde veert benyttet tidligere i en evaluering av
pargrendes erfaringer av Fleksibel avlastning-prosjektet fra 2017. Videre var det enighet mellom oppdragsgiver og
forskerteamet at fokusgruppeintervju var en hensiktsmessig mate a samle data pa ogsa i dette prosjektet, da det var
forventet at interaksjonen mellom deltakerne ville gi mer spontane svar enn i en-til-en-situasjon med informant og
intervjuer (jf. Tjora, 2012). Som Tjora (2012: 123) papeker: «Ved at informantene stimulerer hverandre, er det
muligheter for & fa fram mange aspekter av informantenes opplevelser av fenomener alle kjenner til.»

2.2 Utvalg og rekruttering

Det er anbefalt at antallet deltakere i fokusgrupper er hgyt nok til at flere meninger blir representert, men lavt nok
til @ forebygge angst eller motvilje mot a si noe i gruppa (Tjora, 2012). Handbgker i bruk av fokusgrupper
argumenterer for ulike idealstgrrelser pa fokusgrupper: Morgan (1997) foreslar en idealstgrrelse pa mellom 6 og 12
deltakere, mens Krueger (1994) er tilhenger av mini-fokusgrupper med 3-4 deltakere (sitert av Tjora, 2012: 124).
Malet for var fokusgruppe var a rekruttere fem personer til deltakelse i fokusgruppe — de fem personene som hadde
vaert mest aktivt involvert som frivillige avlastere i prosjektene. Det var to grunner til dette. For det fgrste var det
tenkt at disse fem personene ville ha mest a bidra med av erfaringer og refleksjoner rundt deltakelse i
avlastningsprosjektet. For det andre ansa vi det som mest hensiktsmessig a samle en sa homogen gruppe som mulig,
for a sikre samhgrighet og god flyt i samtalen i gruppa under intervjuet (jf. Tjora, 2012). Rekruttering av informanter
ble foretatt av prosjektleder og prosjektkoordinator i USHT Oppland. Det ble rekruttert fire informanter til
intervjuet, og det ble innhentet skriftlig samtykke til deltakelse i studien fgr intervjuet startet. Alle de fire
informantene var kvinner og hadde helsefaglig bakgrunn. Tre av dem var pensjonister og én var en nyutdannet
helsefagarbeider tidlig i 20-arene. En av pensjonistene var for tiden engasjert som tilkallingsvikar; de andre to var
ikke lenger yrkesaktive.

2.3 Gjennomfering av intervju

Fokusgruppeintervjuet ble gjennomfgrt i oktober 2018, to uker fgr avslutningen av DELTA-prosjektet. Intervjuet
hadde en varighet pa 2 timer. Begge forfatterne var til stede og medvirket som moderatorer. Dette innebar at vi
stilte spgrsmal for a fa i gang diskusjoner, fulgte opp temaer som oppstod, og sgrget for at alle informantene kom til
orde. En av de fire informantene var merkbart mer tilbakeholden med & ta ordet enn de andre tre; kanskje var det
en naturlig fglge av at hun hadde minst erfaring som frivillig avlaster i prosjektet. For gvrig gled diskusjonen i
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gruppen lett og holdt seg pa sporet, og krevde ikke mye styring av oss som moderatorer. Deltakerne i gruppen styrte
i mange tilfeller selv samtalen inn pa spgrsmal som vi hadde planlagt a stille. Den stgrste utfordringen i styringen av
diskusjonen var a holde oss innenfor oppsatt tid pa 2 timer. Intervjuet ble tatt opp med lydopptaker, og lydfilen ble
transkribert verbatim av en ekstern transkriberer.

2.4 Analyse

Analysen av intervjumaterialet ble giennomfgrt i henhold til Tjoras (2012) beskrivelse av Stegvis-deduktiv induktiv
metode (SDI). Dette innebarer at man jobber induktivt med materialet, fra data til teori, og sa gjgr en deduktiv
kobling tilbake fra teori til empirien for & ivareta framdrift og systematikk i forskningsprosjektet.

Begge forfatterne analyserte det ferdig transkriberte datamaterialet uavhengig av hverandre, for at analysen skulle
fa best mulig kvalitet. Fgrste steg var gjennomfgring av en tekstnzer koding av den transkriberte teksten, der
meningsenheter (bestdaende av alt fra ett ord til stgrre avsnitt) fikk en tekstnaer kode, altsa en merkelapp. | trad med
prinsippet om tekstnaerhet i SDI, bestrebet vi oss pa a benytte begreper som allerede fantes i datamaterialet i
kodingen, i stedet for koder hentet fra teori, forskningsspgrsmal eller intervjuguide. Meningsenheter kunne gjerne
fa flere enn én kode. Vi sammenliknet resultatene fra to uavhengige empiriske analyser. Selv. om temaene i
forfatternes analyser var gruppert litt forskjellig, hentet de ut de samme meningsenhetene fra datamaterialet. Vi
tolket dette som en bekreftelse pa at analysen hadde sitt utspring i det empiriske datamaterialet.

| analysen og rapporteringen av resultater har vi bestrebet oss pa a fa frem noe av interaksjonen i fokusgruppen
(f.eks. enigheter, uenigheter, utvikling i posisjoner) for & bedre illustrere ssmmenhengen rundt ulike utsagn og gi
mer liv til datamaterialet (jf. Tjora, 2012). Dette er noe av styrken av a bruke fokusgrupper som
datainnsamlingsmetode.

2.5 Etiske hensyn

Det er fulgt anerkjente forskningsetiske normer i evalueringsprosjektet. Studien er meldt til og godkjent av
Personvernombudet for forskning (Norsk senter for forskningsdata, NSD), referansekode 340789. Alle informantene
ble informert om at deltakelse i studien var frivillig, og at de kunne trekke sitt samtykke pa ethvert tidspunkt uten a
matte oppgi noen grunn. | rapporten har vi sa langt som mulig forsgkt a ivareta informantenes anonymitet.
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3  FUNN: DE FRIVILLIGES ERFARINGER

Det fremkom av intervjuet at det var kun to av de fire frivillige som hadde vaert med pa fleksibel avlastning i
hjemmet og pa treningssenterprosjektet i 2018. Videre hadde én av de to som var med pa treningssenteret kun veert
med som observatgr, sa det var kun én av de frivillige som kunne uttale seg om erfaringer fra sin deltakelse i
treningssenterprosjektet. Dette medfgrer at de aller fleste av vare funn er relatert til erfaringer fra
avlastningsoppdragene de frivillige hadde hjemme hos brukerne, der de enten gikk tur med personen med demens
eller gjorde andre aktiviteter sammen med dem. Fgrst tar vi for oss de frivilliges erfaringer med organiseringen av
prosjektet.

3.1 Organiseringen av prosjektet

3.1.1 Oppstart og oppleering

Informantene fortalte at de ikke hadde fatt noen opplaring i forbindelse med deltakelsen i prosjektet.
Forberedelsene var begrenset til et oppstartsmgte der bade frivillige, pargrende og ansatte i prosjektet var til stede,
der de frivillige fikk utdelt et hefte om demens som de matte lese selv. | tillegg fikk de frivillige et «infoark» eller en
«lapp» med informasjon om personen med demens: navn, familie og interesser. Videre var koordinatoren i
prosjektet med den frivillige hjem til brukeren og dens pargrende ved fgrste besgk. Ellers hadde ikke informantene
fatt noen strukturert opplaering eller veiledning rundt det & veere frivillige avlastere for personer med demens og
deres pargrende.

Det var kun én av de frivillige i fokusgruppen som husker a ha veert til stede pa oppstartsmgtet. Hun fortalte at hun
hadde opplevd mgtet som lite fornuftig. | oppstartsmgtet var det lagt opp til at de pargrende skulle si litt om seg og
sine og deres behov, men informanten opplevde det som vanskelig a8 sp@rre spgrsmal fordi det var sa mange
pargrende til stede. Dette illustreres godt av fglgende sitat fra intervjuet:

e Vet du, at det var det at det satt pargrende her ogsd, sd det var litt vanskelig. For ingen visste pd en mdte
... hvor syke var deres pargrende som var hjemme? Sa jeg syntes jo det var litt vanskelig at det ikke bare var
oss som fikk en opplaering og kunne stille de spgrsmdlene vi hadde behov for G stille. Men jeg falte at det var
en begrensning med at det var sG mange pGrgrende med.

Informant 1

Selv om samtlige frivillige i fokusgruppen hadde erfaring fra helsesektoren, og tre av fire hadde erfaring med 3 jobbe
med personer med demens, var de enige om at det hadde vaert behov for mer oppleering og avklaringer rundt roller
og oppfalging fra kommunens side ved oppstart. Flere av de frivillige opplevde da ogsa en viss usikkerhet da de
troppet opp pa sitt f@rste avlastningsoppdrag. Spesielt én av de frivillige, en som ikke var med i prosjektet fra
starten, opplevde de fgrste mgtene med sine brukere vanskelig pa grunn av manglende informasjon om dem. Hun
hadde ikke fatt noen «lapp» med informasjon om brukerne:

e Jeg visste veldig lite om de jeg kom til, synes jeg, sann ... hva som hadde veert interesser og sdanne ting.
[...] Han hadde ei bok der familien hadde skrevet litt, da, sGnn hva han hadde drevet med. Ja. Men jeg synes
det var veldig ... Jeg har ikke problemer med G prate med noen, men ndr du kommer ... fgrste gangen inn til
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noen ... Hun <koordinator> hadde jo vaert med en gang, og sd skulle jeg ga til han som var litt sénn ... For det
farste sG har han ikke noe serlig sprak. [Han] ... bruker veldig lang tid, ikke sant, pa G fa frem det han vil
formidle. Sa jeg syntes det var veldig vanskelig. Men nd gdr det mye bedre.

Informant 3

Sa alt i alt opplevde de frivillige at informasjonen som ble gitt ved oppstart av oppdraget kunne veert bedre, bade i
form av opplzering, informasjon om de de skulle vaere hos og egne samlinger for de frivillige.

3.1.2 Oppdragsmengde og oppfalging

En av de frivillige opplevde & ha fatt «tildelt» brukere og pargrende som ikke brukte ordningen, og matte avslutte
oppdrag fordi personen med demens ikke var fortrolig med ordningen. Hun fikk da tildelt en administrativ rolle i
DELTA-prosjektet i stedet. De andre tre opplevde a ha en stor nok eller for stor oppdragsmengde som avlastere. De
opplevde ikke & ha ekstra kapasitet eller & ha blitt brukt for lite. En av de frivillige opplevde en spesielt stor
belastning i sin deltakelse i prosjektet. Hun hadde tre brukere som hun dro hjem til og var sammen med flere timer
hver gang for at den pargrende skulle komme seg ut, og oppdragene var satt opp pa tidspunkt som hun opplevde
som belastende:

e ... detvar jo fra seks til ti om kvelden. Og det passer meg ... det var sommer da, og da gikk det greit. Men
jeg er jo et typisk A-menneske, sd du vet, jeg vil jo sove klokka ti om kvelden.

Informant 1

De andre informantene uttrykte forundring, om ikke forskrekkelse, over denne informantens store
oppdragsmengde, noe dette utdraget fra intervjuet viser:

e Informant 2: Men du, kan jeg bare sp@rre deqg om en ting? Hadde du alle de tre med sG mange timer hver
eneste uke?

e Informant 1: Nei, ikke hver uke. Men jeg hadde ... nei da. Annenhver uke, kanskje.
e Informant 2: Ja. For det hgrtes veldig ...

e Informant 1: Eller en pa uke ...

e Informant 2: ... hgrtes veldig mye ut.

e Informant 1: Ja, det synes jeg ogsd, at det var veldig mye.

e Informant 2: Ja. Ja.

e Informant 1: Jeg hadde ... ei uke sG hadde ... var begge ... fruene var pad [foreningsJmgter. Ikke pG samme
dagen, for de var i forskjellige [foreninger], da. SG da hadde jeg to kvelder den uka. Ikke sant.

e Informant 2: Ja. Men det gikk litt sGnn ...?

e Informant 1: Ja, det var nok nesten hver ... annenhver ... ja, det var jo ... jeg hadde jo mange, mange
besgk i Igpet av de ukene jeg var der. Det ma vaere i snitt en i uka ... hvis ikke mer. Ja.
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e Informant 2: Hvor lenge holdt du pG med det?

e Informant 1: Nei, vi holdt pd til desember, da, [...] Jeg begynte i august i -17.

o [.]
e Informant 2: Det er bra innsats.

e Informant 1: Ja da. Absolutt. Jeg synes jeg gjorde en god innsats. Og jeg kunne nok ha fortsatt hvis det
hadde veert flere som kunne ha delt pd, sa det ikke var jeg som behgvde G ga hver uke. lkke sant. At vi kunne
ha byttet litt pa det.

Informanten med den store oppdragsmengden savnet et felleskap med andre frivillige, enten gjennom & ha delt pa
oppdrag eller ved 3 ha en mgteplass eller arena der de kunne ha utvekslet ideer og erfaringer. Hun fglte seg veldig
alene i jobben som avlaster; det var ingen som spurte henne om hvordan det gikk, og hun fglte ikke at hun hadde
noen hun kunne snakke med om det hun opplevde som vanskelig. | det hele tatt opplevde hun oppfglgingen i
prosjektet som mangelfull:

e  For liksom, det var ingen som spurte meg. Jeg falte hele veien at jeg mdtte si noe. Hvis jeg skulle si noe ...
om hvordan det var, sa var det jeg som mdtte ta kontakt. Ellers sa ville ingen sparre: Hvordan gar det?

o [.]

e ... jeg syntes jeg jobbet veldig mye ... og at jeg ... jeg folte at det var et eller annet som ikke var riktig. Og
sd var det aldri noen som spurte meg om det, pd en mate. At jeg mdtte be om G fd komme og sad si at det ...
det er ikke helt ... det er ikke helt riktig. Det méd vaere en annen mdte G gjgre det pd. Og sd ble ... jeg falte vel
aldri at jeg ble ordentlig h@rt pd det ... far etter at jeg hadde sluttet, da, lenge etter at jeg hadde sluttet ...

Informant 1

Behovet informanten hadde for a fortelle hva hun opplevde og fglte mente hun at godt kunne vaert dekket i et mgte
med de ansvarlige i prosjektet og med andre frivillige til stede, gjerne i form av en evaluering («hva synes vi?»). Hun
fikk stgtte fra de andre pa at det hadde veert fint & hatt samlinger forbeholdt de frivillige i prosjektet, der de kunne
veert sammen og delt erfaringer. En trakk fram positive erfaringer med slike treff fra et annet prosjekt hun hadde
veert med i tidligere:

e Sann som jeg var med [...] ... som sdnn aktivitetsvenn. Da mgttes vi [...] ... i hvert fall to ganger i dret hvis
ikke tre ... og pratet, alle vi som var aktivitetsvenner sammen med ... demenskoordinator og en til. Og det fglte
jeg var veldig godt. [...] Og da var det pizza, og sa satt vi og pratet sann som vi gj@r nd. Og det synes jeg var
veldig godt, for da kunne du ... ikke sant, hvis du har noen som hadde noen problemer eller ... ja, at du kunne
ta opp [det] ...

Informant 3

Informanten med den hgye oppdragsmengden uttrykte at hun kunne tenkt seg a veere flere frivillige om samme
bruker for & dele pa arbeidsbelastningen. Gruppa var imidlertid ikke umiddelbart enige om at det var en god idé at
flere frivillige gikk til samme bruker. Dette var av hensyn til den demenssykes behov. Men de kom fram til at det
kanskje kunne vaere en Igsning a veere to frivillige pa én bruker for a minke belastningen pa de frivillige, saerlig nar de
hadde spesielt krevende oppdrag. Fglgende utdrag fra intervjuet gir et innblikk i denne meningsbrytningen:
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Informant 3: Men det som ogsa er litt viktig, at de [brukerne] kjenner igjen ansiktet sann. [...]
Informant 1: Ja.

Informant 3: ... sGnn som han jeg gar til, han har ikke sa veldig mye sprdk lenger. SG han trenger sd tid.

Men jeg ser at han ... ndr jeg kommer, sd ser jeg pG gynene hans at han kjenner meg igjen.

Informant 1: Ja, det er det ogsd. Mm.

Informant 2: Mm.

Informant 2: Ja, derfor sa tror ikke jeg det er s@ lett med det der d sirkulere.
Informant 1: Nei.

Informant 2: Nei.

Informant 2: Nei, det tror jeg ikke er sa enkelt.

Informant 3: Nei. For det har litt med tryggheten ogsd, at du ...

Informant 1: Jo da, jeg skjgnner det. Jeg ser det. Men da md en ikke ha sG mange.

Sitatet viser de frivilliges erkjennelse av at det er viktig med kontinuitet for personen med demens — de er klare pa at
det ikke er uproblematisk & bytte pd mellom forskjellige frivillige til samme bruker. Samtidig tyder dataene pa at de
mente det kunne vaere en mulig Igsning & vaere to om oppdraget der det krever mye av de frivillige, bade i form av
tid og utfordrende atferd. Dette kom opp igjen pa et senere tidspunkt i intervjuet:

Informant 1: Ja, jeg tror det ma fordeles pa flere. Ikke mange. Men to. To. Kan ikke jeg, sG kan du. lkke

sant. Altsd ... sGnn at vi er to, da, ndr de har kommet sa langt at de bare er hiemme og er ddrlige til beins, sa ...
sd tror jeg at det ma vaere mer enn en som skal ta det ansvaret. Da mad det vere ...

Informant 2: Mm.

Informant 3: Ja.

[..]

Intervjuer 2: ... ndr en far en forespgrsel, men kan ikke, og sd vet en det at det er ikke bare ... meg.
Informant 1: Mm.

Informant 1: Kanskje du kan, ja. Ja.

Informant 2: Og sa tror jeg at de som leder det, de ma ikke ta pd seg sG mye oppdrag og ha sé fa G fordele

det pd ...

Pa slutten av dette sitatet kommer kommunens ansvar for a balansere oppdragsmengde med tilgjengelig kapasitet
hos de frivillige opp. Prosjektkoordinatorens rolle ble fremhevet av alle de frivillige som meget viktig for bade
organiseringen av prosjektet, inngdelse av avtaler, ryddige relasjoner med de pargrende, rekruttering og
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opprettholdelse av de frivilliges motivasjon. De opplevde henne som et viktig bindeledd i kontakten og avtalene med
de pargrende, bade i oppstarten av prosjektet, underveis og i avslutningen av oppdrag. De frivillige fortalte om
forskjellige situasjoner og kontekster der koordinatoren spilte en sentral rolle. Hun var for eksempel med den
frivillige hjem til brukeren og den pargrende pa deres fgrste mgte. «Det var veldig sann ryddig», bemerket en
informant (2). Andre ting de frivillige trengte hjelp til av koordinatoren var @ handtere urealistiske forventninger fra
pargrende, opprettholde ngdvendig distanse til bruker og pargrende der relasjonen ble for naer, og a avslutte
konfliktfylte eller vanskelige oppdrag. | tillegg var alle de frivillige enige om at det var viktig for deres engasjement at
det ikke ble for mye og at koordinatoren i kommunen ikke la press pa dem for a ta pa seg mer enn de selv gnsket.
Som den ene informanten sa i forbindelse med at hun hadde blitt forespurt av koordinatoren om a ta pa seg enda
en bruker til:

e Og det er veldig viktig, at [koordinatoren] er ... ja. Du skal veere liksom litt sdnn ... fale litt pa ... ja.
Hvordan skal jeg si det? Ma ikke legge press. Altsd, for det ma ikke bli sann at du blir irritert. [...] NG gikk dette
helt bra, men jeg ... men ndr vi snakker om det, sd ... sd tenker jeg over det at ... det var i grunnen ungdvendig.
For jeg har allerede sagt ifra.

Informant 2

Informanten fglte at hun forut for forespgrselen hadde veert tydelig i sin kommunikasjon med koordinatoren at hun
ikke gnsket a ta pa seg flere oppdrag, og syntes det var ungdvendig 3 bli satt i en situasjon der hun matte si ifra pa
nytt. Og det var ogsa et tema som ble tatt opp av de andre frivillige i intervjuet — hvor vanskelig de syntes det var a si
nei. Videre papekte de frivillige at det var viktig a fgle seg verdsatt, ogsa av de som ledet prosjektet. Samtlige
opplevde a fa gode tilbakemeldinger og takknemlighet fra de som koordinerte prosjektet. Informantene var meget
bevisste pa den krevende rollen koordinatoren hadde. Dette kommer klart til uttrykk i fglgende utdrag fra
intervjuet:

e Informant 2: Jeg tror ikke <koordinator> har noen lett jobb, for G si det sann.
e Informant 1: Nei. Hun mad ha det ... en vanskelig ...

e Informant 2: Ja.

e Informant 2: For hun sitter imellom.

e Informant 3: Ja.

e Informant 2: Og jeg tror ikke hun har noen lett jobb.

e Informant 1: Nei.

e Informant 2: Og det er hun som har kontakten med oss. Altsd, jeg ... s are veaere henne for jobben hun
gjor.

e Informant 1: Ja. Helt enig.
e Informant 3: Mm.

e Informant 2: Og hun stepper inn ndr det er noe og greier og stiller opp. De gjgr en kiempejobb.
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Selv om informantene uttrykte stor forstaelse for at rollen til koordinatoren kunne veere vanskelig, var flere av dem
tydelige pa at oppfelgingen i prosjektet ikke hadde vaert optimal. Mer kunne ha vart gjort bade i oppstarts- og
driftsfasen av prosjektet, bade i form av opplaering, oppfalging av oppdragsmengde og sosiale samlinger for frivillige.

3.1.3 Inngaelse av avtaler og bruk av appen FRIDA

Alle de fire frivillige fortalte at de brukte FRIDA-appen, men at de i liten grad hadde hatt glede og nytte av den. Den
gjennomgaende tilbakemeldingen var at appen fungerte darlig som verktgy for de frivillige. Det var flere grunner til
dette. For det fgrste opplevde noen den som tungvinn a bruke, lite brukervennlig og darlig tilpasset ulike
plattformer: «Det var sa mange steg du matte igjennom for 8 komme dit du ville», sa én informant (1); «det ble bare
tull». Hun opplevde at appen fungerte darlig bade pa mobiltelefonen og datamaskinen. En annen grunn var at veldig
fa av de pargrende brukte den; mange ringte til koordinatoren og direkte til den frivillige for a bekrefte avtaler.
Informasjonen som ble gitt ved oppstart av prosjektet var at pargrende skulle registrere behovet for avlastning i
FRIDA-appen. Appen traff slik sett ikke malgruppen, altsa de pargrende. Som en av de frivillige papekte:

e Det er noe med at det er mange pa 80 dr som ikke er sG datakyndige. Og da er det ikke enkelt. Selv om de
ble vist det og vist det og nedskrevet punkt for punkt, sa var det for vanskelig. Jeg tror kanskje ingen av mine
tre brukte appen, jeg. Det var bare jeg som fikk ... etter telefonsamtale med <koordinator>, at de ringte dit, og
sd fikk jeg det [melding om oppdraget i appen] fra henne [koordinator].

Informant 1

De frivillige opplevde flere kommunikasjonsslgyfer rundt appen. Et typisk eksempel var at den pargrende ringte til
koordinatoren for 3 bestille avlastning. Koordinatoren sendte sd en melding gjennom appen til den frivillige, og den
frivillige godtok oppdraget i appen. Koordinator sendte sa en melding til den pargrende om at det var i orden. Og sa
ringte den pargrende til den frivillige i tillegg for & bekrefte avtalen. lkke bare matte de frivillige forholde seg til
appen, flere av dem matte ogsa forholde seg til direkte telefon- og SMS-kontakt med de pargrende. Fglgende
erfaringsutveksling i intervjuet viser at de frivillige opplevde appen som en belastning snarere enn et tids- og
stressbesparende hjelpemiddel:

e Informant 2: Ja. Og den ... du far jo farst en melding. Og det plinger. Og sG godkjenner du, og sG plinger
det. Og det plinger.

e Informant 1: Ja.

e Informant 3: Ja, det har jeg sagt, ogsd, at kjeere vene. Og sG fér du en ... padminnelse dagen ... husk
oppdraget. Det blir litt mye, synes jeg.

e Informant 1: Og sd er det da @ ... de ringer hjemmefra der og spgr om du kommer.
e Informant 3: Ja.

e Informant 2: Ja, ndr du fdr det oppd toppen

e Informant 1: Ja.

e Informant 3: Ja.

e Informant 2: Ja. Men det er veldig mye plinging.
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e Informant 3: Ja. Og jeg tenker: Tror de at jeg er dement, jeg ogsd, eller er det sénn ...?

Alle de frivillige var enige om at det hadde vaert mer hensiktsmessig a kun bruke telefonen for & gjgre avtaler, eller
avtale med de pargrende fra gang til gang. Samtlige erfarte at ordningen var lite fleksibel i praksis. En av de frivillige
hadde avtaler med sine brukere og pargrende lang tid i forveien etter gnske fra pargrende, mens de andre hadde
faste dager hver eller annenhver uke som de kom, om enn til varierende tidspunkter pa dagen. En av de frivillige
papekte at det ikke alltid var like greit a gjgre avtaler lang tid i forveien fordi man ble veldig last, skulle det dukke
opp noe annet. Terskelen var hgy for a avlyse og skuffe den pargrende. De andre tre var klare pa at det var best med
forutsigbarhet og faste avtaler, bade for dem selv og de pargrende. Og nettopp fordi avtalene allerede var inngatt
og bekreftet, opplevde de appen som ungdvendig og masete:

e Informant 1: Nei, jeg synes det er greit d ha faste avtaler.
e Informant 1: Ja. S faste dager og faste ...

e Informant 3: Derfor sa synes jeg det er sG ungdvendig med alle disse plingene som du pratet pd, ikke sant.
Nar vi har faste dager, sa far du ... ferst melding pd mandag: Kan du ta oppdraget? Ja. Og sa: Du har fatt
fleksibel avlastning ... kommer det etterpd. Og sG kommer det sgren meg en pling pd tirsdag: Husk oppdraget
pd onsdag. Hae? Det blir litt vel mye, synes jeg.

e Informant 2: Ja, det er mye pling.

3.2 Gjennomfering av aktiviteter

3.2.1 Treningssentersatsningen

Den frivillige som var med som avlaster pa gktene pa treningssenteret hadde udelte positive erfaringer med tiltaket,
og hun fikk stgtte av den frivillige som hadde veert med som observatgr. Hun syntes ogsa at treningsgktene hadde
fungert veldig bra. Fglgende sitat gir en god beskrivelse av hvordan gktene var organisert og lagt opp:

e Altsd, <koordinator> er alltid der. Og det er ... hun hjelper jo til akkurat som oss frivillige. Vi er vel som
regel <koordinator> pluss kanskje vi er tre til. Og da er vi der for @ ... den pdr@rende skal liksom ha litt fri, da,
sd den kan ga pad sykkelen og trene, og sa veileder vi brukeren ... liksom fglger den dit den skal og ... og hjelper
dem med G komme til rette liksom i det apparatet de skal vaere i. Og sd i tillegg sa er det jo da en instruktgr.
Og sG har jo dette blitt fulgt opp med G se progresjonen og blitt skrevet ned og tatt tiden og ... ja. Det er
ordentlig gjort. Og det tror jeg ogsa er liksom deilig for den pdargrende, G komme dit og sa ... Det er noen som
passer pd. lkke sant. Selv om de er jo der allikevel. Men det er noen som ... sa jeg kan liksom slappe av ... og
gjgre mine ting. Og det tror jeg har veert veldig fint, altsd. Det er flott tiltak. Kiempebra.

Informant 2

Informanten beskrev tiltaket som «fint», «ordentlig gjort», «flott» og «kjempebra». Hun fortalte at det var nesten
ikke fraveer pa samlingene, at bade brukere og pargrende kom med en innstilling om at de skulle gjgre en reell
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treningsinnsats, «og sa er det mye munterhet, positivt og sa mye latter og litt sann artig», etterfulgt av en 20
minutters avslutning med kaffe og kake — «sa blir det liksom litt sann hygge etterpa» (Informant 2). Hun var med
andre ord veldig forngyd med hvordan tiltaket var organisert og gjennomfgrt, og hun virket stolt over a ha veert en
del av prosjektet.

3.2.2 Fleksibel avlastning

| fleksibel avlastning-ordningen var imidlertid erfaringene noe mer sprikende. Dette var til dels en fglge av at de
frivillige hadde ulike typer avlastningsoppdrag og ulik oppdragsmengde, og til dels en fglge av ulike personligheter
og preferanser. De som besgkte brukere som var i god nok fysisk form til a ga tur (og som ville/orket a ga tur) hadde
stort sett avtale om & ga tur med brukeren hver gang. For én av de frivillige var det en forutsetning at aktiviteten
skulle vaere a ga tur; hun fortalte at hun ikke hadde gnske om a vaere hjemme hos brukeren. De frivillige som gikk tur
med «sine» brukere uttrykte i det store og hele at de var forngyd med bade aktiviteten og omfanget av oppdraget.
Det betydde imidlertid ikke at de ikke stgtte pa utfordringer og vanskelige situasjoner i sine oppdrag. Spesielt ble
demenssykdommens utvikling og forverring av brukeres fysiske form trukket fram av flere i intervjuet. En informant
fortalte fglgende:

e  Han ene jeg gdr til som bor sammen med kona si, han var jo i sa fin form og sant til G begynne med. Men
en merker jo at sykdommen utvikler seg. [...] Og sG kommer jeg, da, og ringer pd, og han stér i dgra. AGd, helt
sann, ikke sant. Og litt sann ust@ og ... Nei, vet du hva. Jeg orker ikke G gé i dag, jeg. Og da har kona sagt til
meg at det er ok, ikke sant. Og sG kommer du i en sann ... ja. Ja, men er du sikker pG det? Sa prgver jeg jo, ikke
sant, @ fa ham til & bli med. Nei, vet du hva. Du, jeg beklager ... Han er jo sG hdflig, da. Jeg beklager sG mye.
Men du far komme inn. Ja, sé blir jeg med inn, da. Og sd setter jeg meg ned. Og sa ... nei, det er ... jeg skjgnner
etter liksom ti minutter at det gdr ikke. Sa blir jeg sittende der en 20 minutter. Og sd drar jeg.

Informant 2

En annen utfordring de frivillige opplevde var mangel pa variasjon; brukerne ville ofte velge den samme ruta igjen og
igien. Og samtalene var ogsa ofte begrenset; det ble mye det samme om igjen og om igjen der ogsa. Fglgende
utdrag fra fokusgruppen illustrerer flere nyanser rundt opplevelsen av et frivilligoppdrag som spaserturpartner til en
person med demens:

e Informant 3: ... han er jo ikke sG godt fungerende lenger. Men ... det gar ikke veldig fort. Men vi gdr i
naermiljget. Der er det en sdnn sti som en ildsjel har ordnet [...]. SG der gar vi og ser pad ... nd har vi sett pa
hgstfarger, ikke sant, og ... sopp og ... 0g sd sett pd dyr [...]. Sa vi sa ekorn, og vi har sett radyr, mer sénn ... Og
nd de tre siste gangene sa har vi faktisk gatt hele stien. Han har blitt bedre til d gd, sa han ...

e Intervjuer 2: Oi.
e Informant 3: Ja. Sa ... nei, han er ikke sliten.
e Intervjuer 1: 54 fint.

e Informant 3: SG selv om han ikke har sG mye sprdk, sénn ... eller han trenger sd lang tid for G finne ordet,
sd har vi det sa fint ndr vi er pa disse turene der. Men det blir samme turen. Mm.

33



Informant 3 uttrykker glede og mestringsfglelse i sin skildring av spaserturene med en av sine brukere; de har det
fint sammen selv om han har lite sprak, og han er til og med blitt i bedre fysisk form. Samtidig erkjennes
tosidigheten i oppdraget: Brukeren vil ga samme tur hver gang, og han har lite sprak. Dette gjgr at det blir lite
variasjon for den frivillige og samtalen blir begrenset, men samtidig er det tydelig at turene gir glede for bade
brukeren og den frivillige. Den frivillige ser hvor mye det gir brukeren, og det gir henne en god fglelse og en fglelse
av mestring. | de alle de fire informantenes beskrivelser av aktivitetene de gjorde med brukerne kom fglelser av
mestring tydelig til uttrykk. Ingen av de som bistod med avlastning i hjemmet og som matte finne pa noe annet a
gj@re enn 3 ga tur, ga uttrykk for & ha vaert radville for hva de skulle finne pa med brukerne. Fglgende sitat gir et
godt inntrykk av den avslappede holdningen informantene hadde til 3 finne passende aktiviteter med brukeren:

e  Hos han ene sd tok jeg utgangspunkt i det kortet jeg fikk. Der sto det han likte G spille yatzy, hgre pd radio
0g se pd tv og sdnne ting. Sa gjorde vi litt av det. Men ellers sG var han veldig flink til G fortelle om sin
bakgrunn, da. Hvor han kom fra og familien sin og sdnne ting. SG vi hadde alltid noe & finne pad liksom. Og sG
hun andre jeg var hos, hun ville pa butikken og handle, da, matvarer. S da gjorde vi det da. [Vi] kjgrte [...] til
butikken og handlet.

Informant 4

Ogsa informanten med den stgrste oppdragsmengden snakket med entusiasme og selvtillit om de forskjellige
aktivitetene hun la opp til med sine brukere. Med den ene delte hun en interesse for planter, og de satt ofte og
snakket om det og hvordan byen de bor i var i «xgamle» dager. Med en annen bruker som var glad i 3 stelle pa
kjpkkenet stekte hun vafler, hjalp til med opptrening og pratet. Den tredje brukeren var det mer krevende a finne pa
egnede aktiviteter med, men hun var likevel ikke radvill:

e Jeg var der noen ganger pd dagtid ogsd, og det var for sa vidt greit ... for meg & veere der pd dagen. Da
spiste vi og leste i aviser ... og leste aviser, og vi ... han sa aldri pa tv, og han hgrte aldri pa radio, s vi mdtte
pa en mdte finne pa andre aktiviteter. Sa jeg tok og ... jeg hadde med meg et lottospill ... som jeg brukte, hvor
vi bare kunne sitte, og vi kunne vise ham bilder. Og sG kunne vi snakke om hva vi sG. Men sa fant jeg ut etter
hvert at jeg kunne jo lage noe selv, sG jeg printet ut og fant pd nettet bilder av en smgrklump, meierismgr, og
en brunost, en gulost og kjgtt og ku og hest og traktor. Han hadde jobbet ved jernbanen, s vi fikk printet ut
noen tog og ... Og sd holdt jeg opp dette her. Og sa sa jeg at nd skal vi ta et spill, sa skal vi se om du kjenner
igjen. Og sa holdt jeg opp det. Og sG sG han at det var smgr. Og sG sa han at det var hest. Og sd tvilte han
veldig pd andre ting. Og sd sa jeg hva det var, og da kunne han se ... ved og sd sitte litt sGnn, s kunne han se
at det var ei ku, da, eller en elefant. Sa dette brukte vi noe tid pd. Og det var kjekt. Jeg tror han likte G pd en
mdte sitte og sd se pa ...

Informant 1

Videre fortalte informanten om flere utfordrende situasjoner som kan oppsta nar man har med personer med
demens a gjgre, som situasjoner med aggresjon og hjelp til a ga pa toalettet, men dette opplevde hun ikke som noe
problem. Fglgende sitat viser at hun mestret slike situasjoner godt:

e  Og sd ble han stdende der og veaere sint pd den mannen som han sa i speilet, for det var en inntrenger pd
en mdte. Sa han forsto ... han kjente ikke igjen ... og han ... SG han kunne veere litt sann aggressiv. Aldri mot
meg. Og jeg klarte G fG ham med alltid inn igjen pa stua og fikk pratet ferdig om den der mannen som ikke var
... hoen annen enn ham.

Informant 1
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Flere av informantene ga uttrykk for at de trivdes godt med oppdragene og at de ikke vegret seg for ansvaret, men
tre av de fire kjente pa darlig samvittighet hvis de matte si nei til oppdrag. Fglgende sitat fra intervjuet viser hvordan
darlig samvittighet teeret pa en av informantene:

e  Sd etter hvert sG syntes jeg det var [for mye] ... ah! Men jeg gjorde det, og klarte ikke G si nei noen
ganger, og hadde ddrlig samvittighet bare ved tanken pa d si nei.

e [...]jeg trivdes godt med det [oppdraget], og ... men jeg synes at jeg hadde litt for mye ... pd en mdte. Jeg
hadde litt for mye ... Jeg hadde ikke for mye ansvar, for jeg var ikke noe redd for noe av ansvaret. Men det
med at jeg skulle ga rundt med ddrlig samvittighet, det likte jeg ikke. Jeg likte ikke G si at det ikke passet ... pd
en mdte. For jeg visste at da var det ei som ikke kom seg pd mgtet som hun gledet seq sd til 6 komme pa ...
eller ... ja, sanne ting.

Informant 1

At denne informanten var spesielt mye plaget med darlig samvittighet hadde nok sammenheng med at hun
opplevde oppdragsmengden som for stor; intervjuet tydet pa at hun kanskje oftere enn de andre ble spurt om a ta
pa seg oppdrag som hun fglte ble for mye. Men ogsa to av de andre frivillige fortalte om darlig samvittighet hvis de
matte si nei pa grunn av andre forpliktelser, til jobb eller familie. Fglgende sitat illustrerer den darlige fglelsen a si
nei medfgrte for den frivillige og medfglelsen hun hadde med den pargrende som ikke fikk avlastning nar hun ikke
kunne komme:

e  Hvis jeg hadde for eksempel [...] en kveldsvakt eller noe, sa kunne jeg jo ikke si ja. Og da fikk jeg jo veldig
sann vondt av den pdr@rende, da. For da kom ikke den seg ut. Og jeg vet jo at det er veldig slitsomt G veere
med en som er dement en hel dag. Ja, hele tiden og kommer seg ikke unna, liksom. Det er veldig slitsomt for
den pdrgrende. Fdr jo ikke gjort noe annet, liksom. Blir liksom sperret inne eller ... pd en mdte.

Informant 4

Videre opplevde et par av de frivillige at relasjonen med enten bruker eller pargrende ble for naer, at de ble
betraktet som venninner i stedet for frivillige. | disse situasjonene var det viktig for den frivillige med hjelp og stgtte
fra prosjektkoordinatoren med a opprettholde en viss distanse og handtere forventningene fra brukeren eller den
pargrende. Blant annet kunne det vzere belastende for den frivillige a kjenne pa forventninger fra de pargrende om
a bli veerende etter avlastningsoppdraget for & sosialisere med dem nar de kom hjem. Dette er godt illustrert i
fglgende sitat:

e Sddervar jeg jo da hele dagen inntil datteren kom og tok over, ja. Men ndr pargrende da kommer hjem ...
pd kvelden eller pd dagen, sa har de sd lyst pd at jeg skal fortsette G vaere der og sa ... drikke kaffe med dem.
Sa jeg kommer liksom ikke hjem ndr klokka er halv elleve eller ti om kvelden ... for da ... hun har sa lyst til &
fortelle [...] Og det hadde den mannen til hun dama ogsd veldig behov for og sa snakke ... snakke om seg og
sitt og livet deres og ... SGnn at det gar pad en mdte lang tid ... En ting er de tre timene, fire timene. Men sd
kommer det litt i etterkant alltid.

Informant 1

Sitatet over viser at det ikke var like lett for alle de frivillige a selv sette grenser i den daglige kontakten med bruker
og pargrende. Motsatsen var en av informantene som hadde et avklart forhold til sin egen kapasitet og egne gnsker
for deltakelsen i prosjektet. Hun opplevde grensesettingen uproblematisk:

e ... det md ikke bli for mye ... fgler jeq. [...] At det mad liksom veere ... Jeg ma sette min grense. Det er passe.
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e [..] Sdnn som konen til han som jeg gdr hos, da, hun spgr jo alltid om jeg tar kaffe etterpd. Og noen
ganger sier jeg ja takk, og andre ganger sier jeg nei takk.

Informant 2

Videre var det tydelig at alle de frivillige som tidligere hadde jobbet i kommunehelsetjenesten var forholdsvis godt
forberedt pa hva oppdraget ville besta av og at de var komfortable med & ha eneansvar og omsorg for personer med
demens. De frivillige reflekterte over at det a ta pa seg slike oppgaver kanskje var lettere for dem som hadde
erfaring fra helsesektoren:

e Informant 2: Kanskje det er lettere for oss som har jobbet innen helsesektoren ...
e Informant 1: Ja.

e Informant 2: ... enn for andre. Altsa, jeg tror nok det at vi ... For det er liksom et skritt @ ta, det G ta ... ja,
komme inn i en fremmeds liv, og, pd en mdte.

e Informant 1: Mm. Absolutt.

e Informant 3: Ja. Mm.

Men selv om alle intervjudeltakerne var godt rustet for oppdraget gjennom sin utdanning og arbeidserfaring og
mestret rollen som frivillig avlaster godt, fortalte én av de frivillige at hun nok hadde hatt litt andre forventninger til
oppdraget da hun meldte seg som frivillig. Som hun sa:

e Da jeg startet, sd tenkte jeg at ... ah, det kunne veert fint G mgte ei gammel dame [...], sG kan vi g i byen.
Sa kan vi ga pa kafé, og sa kan vi ha det hyggelig, og sa kan vi prate. Liksom sdnne ting tenkte jeg at kunne
veert veldig kjekt. [...] kunne gé og handle og gjgre sénn. Men det skjedde jo ikke. Eller gé pd kino [...] SG s@nne
ting.

° [...] Jeg hadde vel kanskje tenkt at jeg skulle snakke litt mer med ... og fa litt respons pd en samtale. Ikke
sant. At jeg skulle vaere med pa et eller annet som jeg kunne snakke med noen, og sG kunne vi diskutere litt, og
sd snakke om noe. Men det skjgnte jeg jo ganske fort at ... det behovet fikk jo ikke jeg dekket. Det var jo ikke
noe ... Vi kunne ikke fgre en samtale som kunne bringe verden videre. Sa ... men det ... jeg godtok det. Jeg
godtok det. Jeg skjgnte at det var feil arena.

Informant 1

Sitat over viser at informanten nok hadde hapet pa a fa dekket noen av sine egne sosiale behov, samt at hun ikke
forventet at de hun skulle veere sammen med var sa syke som de var.

3.3  Hva opplever de frivillige a fa tilbake?

Flere ganger i intervjuet nevnte informantene uoppfordret at de opplevde a fa noe tilbake: «Det er jo ikke bare det
at vi gir og ... alts3, vi far jo noe tilbake. Og det er meningsfylt ...» (Informant 2). Informantene brukte alle positive
adjektiver i sine beskrivelser av aktivitetene de gjorde med brukerne; det var for eksempel «fint», «kjekt», «koselig»,

36



«alreity, «veldig bra», «flott tiltak», «veldig vellykket» og «givende». Alle informantene ga uttrykk for at de synes
det var meningsfylt a8 veere med pa prosjektet. En av dem fortalte at hennes motivasjon var at hun gnsket 3 «gjgre
noe meningsfylt i hverdagen» og hadde «lyst til 3 hjelpe [de pargrende ...] sa de skulle fa [...] en bedre hverdag»
(Informant 4). Samtidig papekte informantene at det var viktig a fgle seg verdsatt for jobben de gjorde, bade av
brukere, frivillige og de ansatte i kommunen, og at de ikke ble tatt for gitt. Hgye forventninger til den frivilliges
innsats fra bade pargrende og de ansatte i prosjektet kunne tidvis oppleves som a ikke bli verdsatt for jobben de
gjorde. | fglgende utdrag fra intervjuet kommer det tydelig frem hvordan forventningene fra en pargrende utarmet
motivasjonen til én av de frivillige og hvordan en annen frivillig viser forstdelse og papeker at det er viktig a fgle seg
verdsatt:

e Informant 1: ... sd kom hun med en lapp ... alle ... hele dret, alle [foreningsm@tene hele dret. Da ble jeg
husker jeg ... aaah ... Sa sa jeg til <koordinator>: Se her. Se, jeg har fdtt en lapp, jeg. Alle dagene her sa ville
hun at jeg skulle komme. Og sd var det tre ganger en madned ... fordi at det hadde vaert noe hgstgreier, sa det
var tre ganger pd en madned. Og sa sier jeg: Jeg kan jo ikke gG sG mye, sier jeg. Det var bare én av dem, det.
Men sd sa <koordinator> at vi kan ikke si ja til alt dette her nd. Vi ma ta én om gangen. Og sd mad du akseptere
én om gangen, da. Sa jeg kunne ikke der og da si at jeg kommer pa alle de ... Men jeg fikk ... men ndér hgsten
var over, eller ... og det naermet seg slutten pd meg, sa fikk jeg ogsa en ny liste for hele -18. Altsd ... og da sd sa
jeg at: Men jeg vet jo ikke engang om det fortsetter til neste ar. lkke sant. Men det hdpet hun jo. Og hun fulgte
jo sG med. Sa ... uff, jeg synes litt synd pd dem. Jeg gj@r det, altsd, enda.

e Informant 2: Jo, men samtidig s er det liksom det d fgle at en blir verdsatt.
e Informant 1: Ja da.

e Informant 2: For liksom hvis du bare ... vedkommende bare kommer med en sdnn liste til deg, sa vet jeg
ikke ... det blir liksom litt feil. Det er viktig d fale seg verdsatt i den jobben vi gjar.

e Informant 1: Absolutt.
e Informant 3: Mm.
e Informant 1: Absolutt.

e Informant 2: Ja. SGnn som konen til han som jeg gdr hos, da, hun spgr jo alltid om jeg tar kaffe etterpa.
Og noen ganger sier jeq ja takk, og andre ganger sier jeg nei takk. Men der har jeg altsa ... i Igpet av den tiden
tror jeg jeg har fatt tre—fire fyrstekaker. Og nd sist sd hadde hun bakt brgd og lagd et syltetgy som jeg fikk.

e Informant1:Aja, sG ...

e Informant 2: Ja. Og sa sier jeg ... og jeg vil jo ikke ta imot noe, ikke sant. Det er jo ikke derfor. Det er
liksom bare det at du liksom faler at det her ... du blir verdsatt. Men hun gir seq ikke. For det betyr sd mye. Og
hun synes det ... hun vil gjerne gi noe tilbake. Og da mad jeg ta imot. Ja. Og det er liksom ... men det er liksom
viktig del i dette her, at ... ndr ... hvordan pdrgrende er overfor deg.

e Intervjuer 1: Ja da. Absolutt.

e Informant 2: For det ene er sdnn. PG den andre jeg gikk, der var det ik ... liksom ... jeg hadde jo ikke noen
kontakt med sgnnene i det hele tatt. Der var det liksom ... ja, jeg hilste jo pd dem ndr det var mgter her, men
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det var liksom ingenting. Og det ... det tror jeg er viktig, at ogsa pdr@grende tenker som sd at ... tross alt, vi gjor
nd en jobb, vi 0gsa.

e Informant 3: Mm. Ja.

e Informant 2: Ja. Sa for at vi skal fortsette, sd tror jeg det er viktig. Ja.

Dette utdraget etterlater liten tvil om at fglelsen av a bli verdsatt er viktig for a opprettholde motivasjonen hos de
frivillige. Her var det snakk om viktigheten av at de pargrende viste takknemlighet overfor de frivillige og deres

innsats. Men intervjudataene tyder pd at det kunne vaere like betydningsfullt for de frivillige & oppleve
anerkjennelse og takknemlighet fra brukeren med demens for jobben de gjorde. Fglgende sitater illustrerer dette:

e Informant 3: [...] han som jeg er hos, han har bodd i egen leilighet i [bo- og servicesenteret]. Og nd ble han
flyttet pa et kollektiv for demente. [og] jeg var der [...] nd pd onsdag. Og jeg sd ... alt var jo fremmed for han,
ikke sant. Og sd plinget jeg pad, for né hadde han klokke og ... og sG ser han meg, og s@ lyste opp: A, gudskjelov
at han sd et kjent menneske. Sa det var litt godt G oppleve sann. [...] og nG har han noen rundt seg hele tiden.
Det er nok viktig. [...] Men det var sd koselig G se nGr en sG gynene ndr jeg dpnet opp dgra. Ah, gudskjelov at
du kom! [...] Sa da faler jeg liksom at da kjen ... det er tegn pd at han kjenner meg godt ogsa. Mm.

e Informant 2: Ja. Det er jo sGnne ting som gir noe, da.

e Informant 3: Ja. Det gjor det. Jeg gikk igjen med sdnn ... Ah! NG har jeg virkelig gjort noe bra i dag.

Denne fglelsen av a gjgre noe bra, a hjelpe andre, noen som trenger det, var sentral for alle de frivilliges motivasjon.
Mot slutten av intervjuet stilte vi spgrsmalet om hva de far tilbake:

e Intervjuer 1: Det dere sier at dere fdr ... dere fdr jo mye tilbake igjen ogsd. Hva er det dere far?

e Informant 1: Ja, det kan du si. Det er det samme som du far ndar du jobber i sykehus, det, vet du. Det er
noe med G jobbe med folk som du ser setter pris pa at du er der, og som trenger deg. Om det sd er G mate deg
eller G ga med deg eller ... prate eller se pa tv sammen. Bare du sitter ... eller bare sitte sammen med en som
ikke tgr @ veere alene hjemme. lkke sant. Sa det er nok det at du ser at du gjar en forskjell for folk som er der.
Og da tenker jeg bdde pa den som er hjemme og den som da kan fa lov endelig G ga ut ... ga ut en tur. Det ...
for de setter jo ... de sier jo ... og de er jo sa glade for at vi er der, at det er jo det som gjar at du ikke sier nei
neste gang. 54 ...

e Intervjuer 1: Mm.

e Intervjuer 1: Alle nikker.

Av de fire som deltok i intervjuet var det tre som fortsatte som frivillige etter 2017 i DELTA-prosjektet i 2018, mens
den siste sluttet blant annet fordi hun skulle flytte. Hovedgrunnen var nok likevel at hun opplevde sin rolle i
prosjektet som for belastende, noe de andre frivillige viste stor forstaelse for i intervjuet:

e Informant 2: Det virker jo som du hadde for stor belastning.

e Informant 1: Ja, jeg hadde nok det. Hadde nok det. Ja da. Vi hadde nok det. Men ... ja. Men ok, det gikk
fint, det ogsd. Men ikke i lengden. [...] Og da ... det blir for mye.
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e Informant 2: Nei, da finner du pd noe annet.

e Informant 1: Ja. Da ... vil jeg heller bruke tiden pd noe annet.

Det kom altsa tydelig frem i intervjuet at de frivillige opplevde a fa mye tilbake i sitt engasjement som frivillige, men
at det ikke matte bli for mye var et tilbakevendende tema. Som den ene informanten uttrykte det:

e ... det ma ikke bli for mye ... faler jeg. [...] At det mad liksom veere ... Jeg mad sette min grense. Det er passe.
Og ikke mer enn det. For da har jeg glede av det jeg ogsa. Ja.

Informant 2
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4 DISKUSJON

Prosjektet skulle tiloy de frivillige opplaering og undervisning om demens, etikk og kommunikasjon fgr de fikk
avlastningsoppdrag (Aslund et al., 2019), men ingen av de fire informantene som deltok i studien hadde opplevd & fa
noe slikt tilbud. De frivillige etterlyste bade mer opplaering og informasjon om opplegget ved oppstart, og vare funn
tyder pd at de som kom med i prosjektet etter prosjektoppstart ble spesielt skadelidende av manglende
informasjon. Selv om det ble organisert et oppstartsmgte med ansatte, pargrende og frivillige, var det ikke alle de
frivillige som var der, og de som var der fglte ikke at det passet seg a stille spgrsmal om ting de lurte pa fordi det var
pargrende til stede. Fra andre prosjektdokumenter kan det fremsta som at prosjektet hadde mer fokus pa de
pargrende og deres behov enn de frivillige: ifglge rapporten til Aslund et al. (2019) ble det arrangert fire ulike
samlinger som blant annet tok opp temaene demenssykdom, etikk og kommunikasjon, men to av disse var lagt opp
som samlinger med erfaringsutveksling for pargrende til personer med demens gjennom sosialt samvaer. Vi
utelukker ikke at de frivillige kan ha fatt tiloud om a vaere med pa samlinger og oppleaering i prosjektet, men det er
uansett viktig & anerkjenne de frivilliges opplevelse av a ikke ha vaert tilstrekkelig forberedt pa oppdraget, og at de
kunne ha @gnsket seg mer og bedre oppfelging. Slik det ble arrangert samlinger med erfaringsutveksling for
pargrende, kunne det med fordel ha vaert organisert tilsvarende samlinger for de frivillige. Vare funn tyder pa at
slike tiltak ville kunne vaere med pa a dekke de frivilliges informasjonsbehov i oppstarten av prosjektet og a
opprettholde deres motivasjon gjennom sosialt samvaer og felleskap og a ikke fgle seg alene om eventuelle
problemer som matte oppsta.

Ingen av vare informanter opplevde at de ble brukt for lite. Enten fglte de at de hadde akkurat passe stor
oppdragsmengde (og gnsket ikke mer), eller sa opplevde de at det hadde for stor oppdragsmengde og for store
forventninger knyttet til sin rolle som avlaster. Det fremkommer tydelig fra vare funn at det er viktig for de frivillige
at ikke belastningen blir for stor, at det ikke blir for mye. Da gar det ut over motivasjonen til den frivillige for a
fortsette. Hvis ikke den frivillige i samarbeid med prosjektkoordinator og den pargrende og/eller brukeren, finner en
balansegang i oppdraget — hvis ikke oppdragsmengden er i samsvar med den frivilliges gnsker og kapasitet — er det
store sjanser for at det samme skjer som med en av vare informanter: vedkommende slutter. En Igsning som ble
foreslatt av i intervjuet var muligheten for a dele spesielt krevende oppdrag pa to frivillige, slik at belastningen ikke
ble sa stor pa hver enkelt. Det er uvisst om dette er noen god Igsning for brukergruppen i dette prosjektet. Som
Aslund et al. (2019) sine funn viser, var det svaert viktig for den pargrende at det var den samme frivillige som kom
hver gang fordi det var mente det var ngdvendig for at personen med demens skulle fgle seg trygg. Likevel, med
noen brukere kunne det kanskje veere mulig 3 teste om det kunne fungert med to frivillige, isaer hvis besgkene var
hyppige nok og de frivilliges forpliktelse langvarig nok til at bruker ble tilstrekkelig godt kjent med ordningen og
avlasterne.

Det er liten tvil om at prosjektkoordinatorene hadde en ngkkelrolle med fordeling og tildeling av oppdrag i
prosjektet. Aslund et al. (2019) fremhever ogsa koordinatorens sentrale rolle i & dyrke og vedlikeholde frivilligheten i
prosjektet. De hevder at uten prosjektkoordinatorens pagaende prosess med systematisk rekruttering, organisering,
koordinering, opplaering, motivasjon og veiledning, hadde det ikke veert mulig @ oppna prosjektets resultatmal.
Tilbakemeldingene fra vare informanter bekrefter i stor grad dette; koordinatorens rolle ble opplevd som meget
viktig, bade i tildelingen av oppdrag, oppfglging gjennom praktisk tilrettelegging og som stgtte nar relasjonene ble
for nzere eller forventningene for hgye. Vare informanter erkjente at koordinatoren hadde en krevende jobb med 3
holde i alle tradene og gjgre alle til lags, bade pargrende, brukere og frivillige.

Nar det gjelder appen FRIDA og de frivilliges erfaringer med den, samsvarer vare funn med Aslund et al.s (2019); fa
av de pargrende brukte appen, og de som brukte den avtalte ofte i tillegg direkte med den frivillige pa telefon eller
nar de mgttes. | vare informanters erfaring var appen overflgdig og opplevdes snarere som en belastning enn et
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praktisk hjelpemiddel fordi avtaler ofte allerede hadde blitt inngatt pa telefon eller ansikt til ansikt. Varsler fra appen
pa mobilen ble opplevd som ungdvendig og masete. Selv om hensikten med appen var a gi bade pargrende og
frivillige fleksibilitet og frihet, ble det ikke opplevd slik av de frivillige. | henhold til appens hensikt skulle den frivillige
lettere kunne bestemme nar de ville stille opp, og de kunne legge inn perioder som de ikke kunne (eller ville) ha
oppdrag, slik at de i disse periodene ikke fikk forespgrsler (Aslund et al. 2019). | praksis fungerte ikke appen eller
ordningen slik, siden mange av de frivilliges avtaler i realiteten ble inngatt og/eller bekreftet direkte med den
pargrende. De frivillige matte i stor grad forholde seg direkte til sine pargrende og brukeres forventninger til og
forespgrsler om avlastning. Dessuten var det ikke behov for fleksibiliteten som appen var tiltenkt a sikre, verken hos
de frivillige eller de pargrende. Aslund et al. (2019) viser i sin rapport at de pargrende hadde mer behov for
forutsigbar avlastning enn fleksibel avlastning, bade av hensyn eget behov for & planlegge egne gjgremal og av
hensyn til personen med demens, at han eller hun var forberedt pa at den frivillige skulle komme. De frivillige i var
studie delte de pargrendes preferanse for relativt faste avtaler, slik at de kunne planlegge tiden sin. De var dessuten
enige om at telefon hadde veert et bedre medium for a innga avtaler, slik at de hadde sluppet den ungdvendige
«plingingen» fra appen.

Nar det gjelder gjennomfgringen av aktivitetene, sa tyder vare funn pa at treningssentersatsningen var en stor
suksess for bade de frivillige, de pargrende, brukerne og de ansatte. Det samme kan i det store og hele sies for
fleksibel avlastning-prosjektet; de frivillige fortalte om positive opplevelser sammen med brukerne. Videre vitnet
deres skildringer av aktivitetene de gjennomfgrte med personene med demens om en stor grad av mestring i
oppdragene de hadde. Her er det imidlertid pa sin plass & nevne at alle vare informanter hadde bakgrunn som
helsepersonell, og at det er ikke sikkert at andre frivillige uten bakgrunn fra helsesektoren ville opplevd ansvaret for
og samvaret med brukerne med demens like uproblematisk. Ellers ble darlig samvittighet over a si nei og for naere
relasjoner til bruker og/eller pargrende opplevd som de stgrste utfordringene i hverdagen for de frivillige. For a
handtere disse utfordringene var det viktig for de frivillige & ha noen a spille pa. Det er narliggende a tenke at
prosjektkoordinatoren vil vaere den viktigste stgttespilleren i slike situasjoner, men ogsa a ha et nettverk med andre
frivillige kan hjelpe pa a bearbeide darlig samvittighet og a fa hjelp og gode rad til 3 handtere vanskelige situasjoner i
sitt virke som frivillig.

Det de frivillige opplevde a fa tilbake gjennom sitt engasjement bestod i stor grad av positive fglelser knyttet til det a
glede andre, gjgre en forskjell for noen, hjelpe noen som trenger deg og fgle seg verdsatt. De opplevde det som
meningsfylt a avlaste de pargrende, som de visste hadde en krevende hverdag. | tillegg ga det noe a glede personen
med demens med en spasertur eller annen aktivitet — a bety noe for ham eller henne. Men her kommer ogsa den
harfine balansen mellom hva som er passe og hva som er for mye. Hvis belastningen blir for stor, er det vanskeligere
a finne glede i det man driver med. «Det ma ikke bli for mye», ble det sagt flere ganger i intervjuet.
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5 KONKLUSJON

Som resultatene i dette prosjektet viser; det er ingen enkel jobb & koble egnede frivillige med hjemmeboende
brukere med demens som kan nyttiggjgre seg et tilbud om avlastning for deres pargrende. Det er kommer klart
frem fra vare funn at a veere frivillig i en avlastningsordning for personer med demens kan vaere krevende, og at det
er viktig at prosjektkoordinatorene finner en god balanse mellom frivilliges kapasitet og de pargrendes behov for
avlastning. At denne balansegangen var vanskelig 3 opprettholde, bekreftes ogsa av ansatte i prosjektet. Den stgrste
utfordringen, slik de opplevde det, var at behovene til brukerne endret seg raskt (Anne Marit Aslund, prosjektleder
USHT, e-postkommunikasjon 1. mars 2019). Kom en bruker for eksempel pa sykehjem, hadde ikke lenger de
pargrende behov for avlastning, og det var ikke bare a sette de frivillige til nye oppgaver nar “deres brukere” ikke
lenger hadde behov. De opplevde altsa & ha “for mange” frivillige til tider — at det var vanskelig a finne oppdrag til
alle. Og motsatt - de hadde ogsa perioder som det var for fa frivillige, noe som de frivillige selv ogsa fglte pa. Sa i
perioder som de har for fa frivillige, hvordan kan de som skal matche pargrendes gnsker og behov med
frivilligressurser i en slik ordning ivareta balansegangen mellom etterspgrsel og kapasitet? Dette er kommunens og
de frivillige organisasjonenes ngtt & knekke. Vi gnsker her & fremheve et siste utdrag fra intervjuet. Det
oppsummerer mange av vare funn pa tvers av forskningsspgrsmalene vare:

e Intervjuer 2: Hvordan kan ... for de sitter jo da i en skvis der, at de gjerne skulle hatt flere som dere.
e Informant 1:Ja. Mm.
e Intervjuer 2: Hvordan kan de ... ivareta den balansegangen?

e Informant 1: Ja, det er vanskelig. Og hvor de kan fa rekruttert flere til G bli med. Det er jo der de ma starte
for @ fG pa en mdte nok til G vaere med pa det. Og da tror jeg at en ma rett og slett samle dem sammen igjen.
Og sG md en prate over en pizza. Kanskje med de som har vaert der med litt erfaringer ... bade gode og litt
andre erfaringer. Og sd ... ja ... For det er jo givende. Det er jo kjekt og, da, ikke sant. Det er jo derfor vi holder
ut. Fordi det er jo noe med det.

Som antydet i dette og flere av sitatene som er Igftet frem i denne rapporten sa er ikke svaret pa ressursmangelen
kommunen og frivillige organisasjoner opplever a kreve mer fra de som allerede gj@r en innsats. Rekruttering av
flere frivillige behgves. Og hvordan gjgr man det? Ved & ha litt mer fokus pa nettopp fremelsking, dyrking og
vedlikehold av det frivillige engasjementet gjennom ivaretakelse av de frivilliges behov. De som organiserer
tiltakene, det vaere seg kommunen eller frivillige organisasjoner, ma vaere bevisst pa de frivilliges behov for a veere
del av et felleskap med andre frivillige som star i mange av de samme situasjonene som dem. Det er utrolig hvor
mye litt sosialt samveer over kaffe og kake eller pizza kan gjgre for motivasjonen. Og sa ma man vaere apen pa hva
frivilligoppdraget innebaerer. Ingen er tjent med at frivillige far oppgaver de ikke fgler de er i stand til 3 utfgre eller
ikke gnsker a fortsette med. Spesielt ikke nar brukerne er sarbare eldre eller personer med demens.
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