Gjernes, T. & Maseide, P. (2023).
Kunnskapsgrunnlaget for yrkespraksis

i demensomsorgen. | O.). Andersen &J.B. Otterlei
(Red.), Kunnskapsforvaltning: Bidrag til studier

av profesjonell yrkespraksis (s. 157-178).
Fagbokforlaget.

DOI: https://doi.org/10.55669/0a280809

Kapittel 9

Kunnskapsgrunnlaget
for yrkespraksis
| demensomsorgen

Trude Gjernes og Per Maseide

Innledning

Kunnskapsgrunnlaget som gjelder for autorisert forstaelse av de tilstandene
vi med et samleord kaller demens, ma plasseres innenfor biomedisin og nev-
ropsykologi. Demensdiagnoser som apner for profesjonelle omsorgstiltak, blir
dermed stilt pa et biomedisinsk kunnskapsgrunnlag. Dette kunnskapsgrunn-
laget er likevel ikke tema for vart kapittel. Virksomhetene innenfor demens-
omsorgen hviler ikke pa et rent biomedisinsk kunnskapsgrunnlag. Medisin
og nevropsykologi tilbyr ingen effektiv behandling eller kur mot demens og
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representerer i sa mate et smalt og utilstrekkelig kunnskapsgrunnlag i forhold
til de virksomhetene som i stor grad utgjer demensomsorg. Demensomsorg
gar forst og fremst for seg i hjemmene til folk med demensdiagnose eller
i institusjoner som har et omsorgstilbud for personer med slike diagnoser.

Virt tema er kunnskapsgrunnlaget for demensomsorg slik det blir uttrykt
og viser seg i to institusjoner for personer som har en demensdiagnose. Vi
gar ikke inn pa ressursmessige forhold og feringer som kan pavirke omsorgs-
arbeidet i institusjoner for demensomsorg. For vi presenterer og diskuterer
egne data, peker vi pa det kunnskapsgrunnlaget som nyere forskning fram-
stiller som viktig, og som ber gjelde for demensomsorg. Denne forskningen
kritiserer «tradisjonelle» former for demensomsorg, som blir framstilt som
mangelfull og undertrykkende, og lanserer alternative tilneerminger til hvor-
dan demensomsorg skal giennomferes, og hvilke malsettinger demensomsor-
gen ber ha (bla. Birth et al., 2017, Higgs og Gilleard, 2016b, Hydén, 2014;
Kitwood, 1997; Kontos, 2012; Partland et al., 2017). Forskningslitteraturen
ser i storre eller mindre grad ut til a pavirke det omsorgsarbeidet som blir
utfort og de faglige idealene for omsorgsarbeid som gjores gjeldende i insti-
tusjoner for personer som er diagnostisert med demens. I dette kapitlet vil vi
undersgke hvordan omsorgsarbeidere utgver sin profesjonelle yrkespraksis
overfor og i samarbeid med personer med demens, og hvilke malsettinger de
har for sin praksis. En viktigere kilde til kunnskap om kunnskapsgrunnlaget
for demensomsorgen er data fra det omsorgsarbeidet som faktisk blir gjort
iinstitusjoner som er etablert for a drive demensomsorg. Dette kapitlet hviler
pa feltarbeidsstudier i to spesifikke institusjoner for personer som er der fordi
de har en demensdiagnose.

Metode

Datagrunnlaget for dette kapitlet hviler pa etnografiske feltstudier ved to
spesifikke institusjoner for personer med demens. Den ene institusjonen er
et dagsenter, der personer med demens kan komme og vaere noen dager eller
timer i uken. Den andre er en sykehjemsavdeling, der personer med demens
bor. Det vi kan slutte oss til om kunnskapsgrunnlaget for demensomsorgen, er
altsa begrenset til disse to institusjonene. Det vi vet om kunnskapsgrunnlaget
for det profesjonelle omsorgsarbeidet som blir utfert i disse institusjonene,
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hviler pa intervjuer og samtaler med ansatte, samt observasjoner av aktivi-
teter og situasjoner som involverer brukere av dagsenteret og beboere ved
sykehjemsavdelingen.

Siden vi har erfaring bare fra disse to institusjonene, begrenser vi oss til
a vurdere kunnskapsgrunnlaget ut fra disse. Det betyr selvsagt ikke at ikke
tilsvarende kunnskapsgrunnlag gjor seg gjeldende i andre institusjoner.

En av forfatterne observerte og deltok i aktiviteter ved institusjonene, som
for eksempel maltider, musikk, trening, strikking, tilberedning av mat og
samtaler. Type aktivitet, struktur, innhold og interaksjon mellom deltakerne
ble notert ned, og enkelte mindre situasjoner der institusjonen og deltakerne
hadde gitt tillatelse til det, ble tatt opp pa video. Feltarbeidet gikk over seks
uker i den ene institusjonen og étte uker i den andre. Hovedhensikten var
a studere hvordan det sosiale livet for personer med demens i slike institusjoner
er strukturert, med seerlig vekt pa sosial interaksjon og aktiviteter der brukere
og ansatte deltar (Gjernes & Maseide, 2015, 2019, 2020; Gjernes, 2017).

Prosjektet er godkjent av Norges samfunnsvitenskapelige datatjeneste og
folger deres etiske retningslinjer. Begge institusjonene mottok informasjons-
brev om prosjektet og samtykket til deltakelse. Det samme gjorde informan-
tene som deltok i intervju, samtaler og videoopptak. Bade ansatte og brukere
ble informert om prosjektet flere ganger underveis i feltarbeidsprosessen.
Forskeren som gjennomforte feltarbeidet, undertegnet ogsa kommunale taus-
hetserkleeringer.

Intervjuene ble transkribert og danner sammen med feltnotater og vi-
deoklipp datagrunnlaget for studien. Dataene ble kategorisert og analysert
tematisk (Rapley, 2011). I dette kapitlet er temaet kunnskapsgrunnlaget for det
arbeidet som blir utfert i de to institusjonene vi har studert. Vart analytiske,
deskriptive og fortolkende perspektiv er influert av sosial interaksjonisme
og pragmatisme. Med dette som utgangspunkt far vi fram to perspektiver
péa kunnskapsgrunnlag, forsteordensbeskrivelser og andreordensbeskrivelser
som vil bli presentert senere i kapitlet.

Teoretiske kunnskapsgrunnlag

Biomedisinen definerer demens som en progressiv og patologisk degenerativ
sykdom i hjernen (WHO, 1994). Flere hoyere hjernefunksjoner, slik som hu-
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kommelse, tenking og sprak, blir negativt pavirket. Uten at det har relevans
for dette kapitlet, mé det nevnes at det finnes flere former for demens. Demens
kan diagnostiseres medisinsk, men det finnes enna ikke en medisinsk kur
mot sykdommene. Pa grunn av denne begrensningen har mange forskere
veert kritiske til at forstaelsen av demensproblematikk har blitt dominert av
biomedisinske tilneerminger. I stedet har alternativ forskning rettet seg mot
fire felt som regnes som viktige. Det ene feltet kan vi beskrive som praktisk
eller terapeutisk. Forskning pa dette feltet har lagt vekt pa at og hvordan
demensprosessen kan bremses, hvordan kognitive og andre kroppslige res-
surser kan aktiveres, og hvordan restkompetansen til personer med demens
kan opprettholdes (Gjernes & Maseide, 2015; Gubrium, 1986; Hydén 2014).
Flere forskere har pekt pa nytten av det som innen leeringsteori er kalt «scaf-
folding» (Hydén, 2011; Wood et al., 1976). Det betyr & gi hjelp og stette for
a bedre evnen hos personer med demensdiagnose til & utfore oppgaver og
fa aktivert de kognitive resursene deres gjennom samarbeid. A legge vekt
pa kroppsliggjorte ferdigheter som dans, sang, & kunne spille et instrument
eller andre ferdigheter som «sitter i kroppen», blir regnet som uttrykk for
kroppsliggjort kognisjon og dermed som former for kompetente og adekvate
handlinger som speiler et selv. A holde p4 slike ferdigheter er regnet som
en viktig del av demensomsorgen.

Det andre forskningsfeltet gar i en psykologisk og moralsk retning. Denne
forskningen fokuserer pa a etablere og opprettholde sosiale relasjoner, & skape
gjensidighet mellom personer med demensdiagnose og mellom profesjonelle
aktorer og de med demensdiagnose, og a stette de sist nevnte til & bli aktive
deltakere i omsorgen for seg selv (Kontos et al., 2017). Et viktig navn i sam-
menheng med bade det forste og det andre feltet er Tom Kitwood (1997),
som hevdet at sosiabilitet og kommunikativ kontakt med andre er avgjoren-
de for velveeret og opprettholdelse av den kognitive funksjonen til folk med
demensdiagnose og for & bremse utviklingen av sykdommen. Med utgangs-
punkt i dette blir det lagt vekt pa & involvere personer med demensdiagnose
i samhandling med andre og a delta i aktiviteter som uttrykker personlighet,
selv om personen som deltar, har tunge kognitive funksjonshemminger. Slik
omsorg er skildret av Bogdan og Taylor (1989). Det psykologiske eller moralske
feltet framhever betydningen av a kunne gi personer med demensdiagnose
anledning til & kunne vise personlige saertrekk, noe flere har pekt pa som viktig
for individer i vestlige kulturer. Det handler om betydningen av individua-
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lisering og dyrking av individet som noe hellig i moderne vestlige samfunn.
Durkheim (1995) framhevet dette, og det samme poenget finner vi senere hos
Goffman (1967), Harré (1984) og Carls (2019).

Mye av senere sosialvitenskaplig forskning omkring demensomsorg beerer
preg av denne forstaelsen av individets betydning og dyrkingen av individet.
Arven etter Kitwood peker ogsa pa at a engasjere seg i kommunikasjon og
aktivitet med andre er viktig for opplevelsen vér av a vaere personer. Det gjel-
der ogsa for personer med demens. Dette ma derfor prege demensomsorgen.
Organiserte aktiviteter som innebzrer snakk og interaksjon, gir folk med
demens anledning til a tilegne seg og vise personlighet og sosiale identiteter.
Forskere har hevdet at demens innebzerer tap av selvet («loss of self») og
sosial ded («social death») (Higgs & Gilleard, 2016b), og dette har fatt andre
forskere til & fokusere pa hvordan en unngar slike konsekvenser. Forskningen
har blitt opptatt av hvordan en kan fa det som pa engelsk blir betegnet med
uttrykkene «selthood» og «personhoody, til & bli synlige hos personer med
demensdiagnose. Kontos (2012, 2014) hevder at «selthood», som viser til det
individuelle og verdifulle selvet en person uttrykker, blir vaerende hos folk
med demens fordi det er en kroppsliggjort egenskap. «Selthood» blir praktisert
og vist giennom habituelle kroppslige gester, handlinger og rutiner. Lignende
argumenter finner vi mellom andre hos Twigg (2010). Buse og Twigg (2014)
hevdet ogsa at kognisjon og «personhood», altsa det & kunne vise seg som
en person, gar utover den individuelle kroppen, og at begge kategorier i sa
mate ma regnes som situasjonelle eller sosiale. Videre har forskningen gatt fra
a fokusere pa degenerering som folge av demens til & fremme en forstaelse av
denne gruppens rett til et aktivt medborgerskap (Birt et al., 2017). Forsknin-
gen har hevdet at en kunne hjelpe folk med demens til 4 vise aktive sosiale
selv og personlighet ved hjelp av stotte og relasjonell omsorg (Kitwood, 1997;
Herron, 2008; Seaman, 2018). Relasjonell omsorg impliserte at en gikk vekk
fra en individsentrert forstaelse av selvet til en kontekstavhengig, sosial og
mellommenneskelig forstaelse av «selthood» og «personhood». Sosialteore-
tikere har hevdet at innenfor vér kultur er individualitet i form av et rasjo-
nelt og ansvarlig selv bade et sosialt krav og en mellommenneskelig verdi
(Beck et al., 1994). Higgs og Gilleard (2016a) og Higgs og Gilleard (2017)
mener en forstaelse av «personhood» na knyttes til personer med demens
sin evne eller anledning til & vise individuell rasjonalitet. Men dersom selvet
og personen kan kreve respekt fordi de er verdsatte eller hellige i var kultur,
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og «personhood» eller «selthood» er avhengig av individuell rasjonalitet og
kognitive kapasiteter, vil folk som lever med demens, risikere & bli oppfattet
som at de gradvis mister selvet og dermed statusen som person. Mye forskning
har handlet om hva som kan gjores for at folk med demensdiagnose unngar
slike sosiale, psykologiske og moralske tap.

Et tredje og mer sosiologisk felt innen demensforskningen tar utgangs-
punkt i at samtidig som demens er en nevrobiologisk tilstand, s& viser
demens seg forst og fremst som en forandring av adferd; den forandrede
adferden skjer i sosiale rom, og bade adferd og forandring av adferd far me-
ning i forhold til sosiale kontekster. Demens vil etter hvert vise seg i form av
det Goffman (1969) kalte «situational improprieties», altsa adferd som ikke
er vanlig eller passende for situasjonen. Slik adferd kan bli stigmatisert og
true den sosiale identiteten og statusen som person for den som har vare-
mater som kan indikere demens. Et uttrykk, «dismantling the self», har blitt
brukt for a peke pa dette (Davis, 2004). Goffmans arbeider kunne nok ogsa
knyttes til slike perspektiver, men han har veert kritisert for a veere uklar nar
det gjelder hva han mener med begreper som «selv» eller «person». Dette
er likevel sentrale begreper hos Goffman. Hans bruk av disse begrepene er
pavirket av Durkheims arbeid. I likhet med Durkheim hevdet Goffman at
individ og person ikke er synonyme begreper (Cahill, 1998). For Durkheim
og Goffman er «individ» en individuell og kroppslig kategori, mens «person»
er en sosial og sosialt skapt realitet. I dette perspektivet er en person en of-
fentlig sosial realitet som blir skapt og eksisterer primeert gjennom deltakelse
i sosial interaksjon (Collins, 1988). Det er personen og ikke individet som
har et forhold til sosiale og moralske krav, foringer og forbud. Siden perso-
nen er offentlig og blir til gjennom deltakelse i sosial interaksjon og andre
aktiviteter i det sosiale rommet, hevder kulturpsykologen Jeromy Bruner
(1990) at personen er et produkt av tid og sted. Folk bruker dagliglivet som
tolkningsramme nar de oppfatter et individs handlinger og veereméter som
indikasjon pa at et individ er en person med en personlighet, eller som indi-
kasjoner som ikke passer til det som gjelder for en person. Goffman (1963)
mente rett nok at det finnes et refleksivt individuelt selv, at individet har
en opplevelse av a veere et selv og forseker, ofte bevisst, a presentere et selv
for andre; men personen er offentlig synlig og sosialt konstituert og ikke
et produkt av en individuell refleksiv selvbevissthet. Den personen Goft-
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man fokuserer pa, er «gyeblikkets person». Det er i den sosiale situasjonen,
episoden eller sekvensen av sosial samhandling eller som deltaker i andre
aktiviteter at personen blir realisert som offentlig og synlig realitet. Denne
personen herer situasjonen til, mens en annen og ny person kan bli skapt
i neste situasjon. Identiteten som person er i dette perspektivet en sosialt
skapt identitet. A veere en person er ikke 4 veere en materiell ting som en kan
ha og vise fram, det er en sosial realitet som ma praktiseres for a kunne
vises fram og bli realisert (Goffman, 1959). Goffman (1963) mente ogsa at
samfunnet har et sett kategorier for a definere typer av personer og dermed
blir de egenskapene slike personer har fastsatt. Denne persontypifiseringen
prover demensomsorgen i stor grad a regulere. Slik demensomsorgen ble
beskrevet av informantene, handlet den om stadig 4 initiere og organisere
situasjoner og aktiviteter som apner for a skape personer og sosiale identi-
teter. Disse var ikke varige utover situasjonene og aktivitetene.

Kritikken av den biomedisinske reduksjonistiske forstaelsen av «mind/
sinn»- eller «mind/brain»-problematikken er en fjerde retning med relevans
for demensomsorgen. Antropologen Gregory Bateson (1972) hadde en sys-
temisk og holistisk forstaelse av «mind/sinn». Han hevdet at «mind» ikke er
begrenset til hodet eller hjernen, og at «<mind» strekker seg utover individets
hud. Enda tidligere hadde amerikanske pragmatister forkastet en individs-
entrert forstdelse av «mind» (Rosenthal, Hausman & Anderson, 1999). G.H.
Mead (1934) hevdet for eksempel at det var gjennom deltakelse i sosialt liv at
individet realiserer sitt fysiologiske potensial for «mind». Innenfor kognitiv
vitenskap og visse grener av sosiologi, antropologi og filosofi har det ogsa blitt
lagt vekt pa at kognitive prosesser ikke er avgrenset til individet, men at de
er sosialt distribuert (Gjernes & Maseide, 2015; Hutchins, 1995; Noé, 2009;
Wilson, 2004). Dette «utvidede» perspektivet pa kognisjon hevder at det er
flere enn én akter som er involvert i @ skape mening eller lese problemer, og
dermed ogsé identiteter og «personhood». Dette har forskning omkring leering
og problemlgsning ogsa pekt pa. Materielle gjenstander er ofte involvert i de
sosialt distribuerte kognitive prosessene (Buse & Twigg, 2014; Gjernes, 2017;
Hutchins, 2005, 2010; Hydén, 2011). Intervju og samtaler med medlemmer av
personalet, sammen med observasjoner av aktiviteter, indikerte at disse fire
teoretiske retningene bidro mer eller mindre eksplisitt til kunnskapsgrunnlaget
for det omsorgsarbeidet som foregikk i de to institusjonene vi undersokte.
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To perspektiver pa kunnskapsgrunnlaget
i demensomsorgen

Vivil na presentere to perspektiver pa kunnskapsgrunnlaget i demensomsor-
gen basert pa var studie. Det ene vil vi med et ordlan fra Alfred Schutz (1954)
kalle «forsteordensbeskrivelsen» av kunnskapsgrunnlaget. Men det finns
ogsé en «andreordensbeskrivelse», som er forskerens avledninger om kunn-
skapsgrunnlaget fra de praksisene og aktivitetene som er observert, og som
er typiske for virksomhetene i de observerte institusjonene. Bade pa forste-
ordens- og andreordensniva ser kunnskapsgrunnlaget ut til & veere likt for
de to institusjonene. Det blir dermed ikke gjort noe skille mellom dem i den
folgende beskrivelsen. Forsteordensbeskrivelsene av kunnskapsgrunnlaget
kommer fra intervjuer og samtaler med de faglig ansatte i de to institusjo-
nene nar de gjor rede for hvordan de arbeider, og hvilke faglige malsettinger
arbeidet deres hviler pa. Andreordensbeskrivelser kommer fra observasjoner
av aktiviteter som involverer brukere og beboere.

Farsteordensbeskrivelsene

Dette avsnittet viser kunnskapsgrunnlaget for omsorgsarbeidet slik det kom
fram gjennom samtaler og intervjuer med ansatte ved de to institusjonene.
Sitater fra intervjuer med ansatte er gjengitt tilneermet ordrett, men tilpas-
set skriftlig bokmal. Det sikrer anonymisering, samtidig som en grundig
gjengivelse av de enkeltes talemater ikke har betydning for vare poeng. De
ansatte beskrev hva de mente var viktig og spesielt ved det arbeidet de utforte
overfor brukere og beboere, og hvorfor de la vekt pa a gjore det slik de gjorde.
Vi fant to typer kunnskapsgrunnlag for aktivitetene personalet ga uttrykk
for var viktige bade for beboerne pa sykehjemsavdelingen og for brukerne
av dagsenteret. Vi har kalt disse to typene for det psykologisk/moralske
grunnlaget og det praktisk/terapeutiske grunnlaget. Disse to typene gikk
over i hverandre i de ansattes beskrivelser. De hang tett sammen og kunne
strengt tatt ikke skilles fra hverandre. Dette «blandede» kunnskapsgrunn-
laget 1a tett opp til det forskningsbaserte og teoretiske kunnskapsgrunnlaget
som er presentert ovenfor. Uttalelsene som utgjor forsteordensbeskrivelser,
kom i forbindelse med snakk om aktiviteter som beboere eller brukere var
involverte i. Uttalelsene beskrev ofte regulere aktiviteter, hva formalet med
aktivitetene var, og hvordan de ansatte skulle opptre som mer eller mindre
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direkte deltakere i aktivitetene. Maltider var viktige regulaere aktiviteter, og vi
har analysert forsteordensbeskrivelser av frokosten ved dagsenteret (Gjernes
& Maseide, 2019).

Frokosten ble beskrevet som en organisert aktivitet som pa samme tid
hadde et ern@eringsmessig og et sosialt formal. Til maltidet ble brukerne fordelt
mellom to bord, de hadde faste plasser. De ansatte la vekt pa hvem som kunne
sitte ved siden av hverandre, og hvem som ikke passet sammen. En ansatt satt
ved hvert bord. Dette var bevisste organisatoriske prinsipper. Det var menin-
gen at brukerne skulle oppleve maltidet som en hyggelig sammenkomst, og
de ansattes oppgave var & passe pa at maltidet forlop slik at det ble opplevd
som hyggelig av brukerne. Dette krevde overvéking fra de ansatte av hva som
foregikk ved bordet, og de matte hjelpe brukere som strevde med a fa spist
eller trengte hjelp til 4 spise pa en méte som kunne passere som situasjonelt
adekvat. A sorge for at brukere fikk spist nok, ble sett som en viktig oppgave
da mange av brukerne spiste for lite. De ansatte mente brukerne ville spise
bedre dersom de opplevde maltidet som trivelig. Et vanlig maltid har et rituelt
eller seremonielt preg. Maltidet skulle oppleves som vanlig, derfor var det
viktig at maltidets seremonielle orden ikke skulle brytes, i alle fall ikke altfor
tydelig. En av de ansattes oppgaver under frokosten var a skjule eller hjelpe
til med & ordne opp i slike ordensbrudd. En av de ansatte pekte pa dette nar
hun beskrev frokosten:

Vi sitter alltid sammen med brukerne under mdltidene, en ansatt
ved hvert bord, og vi vil ikke ha noe slags uorden under maltidet.

Denne informanten la vekt pa at sosial kontroll var viktig for & opprettholde
maltidets sosiale orden, noe som inngikk i den terapeutiske delen av omsorgs-
oppgavene. Fokuset pa den terapeutiske betydningen av maltidet, men ogsa
pa en moralsk side, ble formidlet av en annen ansatt:

Det er viktig a fa maltidene til a fungere ... de (brukerne) ma
konsentrere seg for fullt slik at de spiser ordentlig og bevarer ver-
digheten sin, slik at enkelte ikke begynner d spise med fingrene sine,
(vi) leder dem forsiktig. Vi arbeider hardt for G bevare normalite-
ten. Vi ma styre dem pa usynlige mdter, vi ma ikke krenke dem.
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Denne uttalelsen framhevet moralske kategorier som verdighet og krenkelse.
Det var ord som gikk igjen uten at de noen gang ble definert. Uttalelsen om
at det er viktig & lede brukerne forsiktig og gi dem stotte nar de trenger det,
er viktig. Det viser til at et begrep som «scaffolding» spiller en rolle nar det
gjelder a gjore brukerne til adekvate deltakere i aktiviteter. Brukerne trengte
ofte stotte eller a samarbeide med andre for a delta i eller fullfore aktiviteter.
Men stotten skulle gjores sa umerkelig som mulig; dette hadde a gjore med
det moralske kravet om & ta vare pa brukernes verdighet. En annen ansatt
beskrev méltidene pa en méte som stottet hva andre hadde sagt:

Vi vil at maltidene skal veere gode og hyggelige situasjoner. Hvis
det er noe spesielt med den aktuelle datoen, spor vi brukerne om
de vet hvilken dato det er i dag, og om de forbinder noe spesielt
med den datoen. Du horte dem. Marie sa at den andre sonnen
hennes ble fodt pa den datoen, og jeg nevnte kvinnedagen.

Det var viktig & snakke sammen, og de ansatte som satt ved bordene, provde
4 fa i gang samtaler, holde samtalene gaende og involvere brukere, gjerne flere,
i samtalene. Seerlig provde de & involvere brukere som ikke snakket mye. Snakk
og samtale var viktige for de sosiale relasjonene og for brukernes opplevelse
av & veere aktive deltakere i denne sosiale sammenkomsten. De ansatte prov-
de a finne temaer som kunne interessere brukerne. De provde ogsé a hjelpe
brukere som hadde problem med a uttrykke seg verbalt, til a delta i samtaler.
Brukere skulle oppleve seg som deltakere i aktiviteter som involverer andre,
de skulle kunne opptre situasjonsadekvat og oppleve at de gjorde det, selvom
noen av dem trengte hjelp.

Kravet til at livet i avdelingen eller dagsenteret skulle veere preget av nor-
malitet, ble understreket av flere. En ansatt ved sykehjemsavdelingen sa tidlig
ifeltarbeidet at «vi prover a gjore ting normale her» (Gjernes & Maseide, 2020).
Det siste ordet, «her», viser til denne spesielle institusjonen og den type ide-
ologi som er rddende der. Implisitt viser det til en kontrast til andre lignende
omsorgsinstitusjoner. Det samme ble antydet av et utsagn fra en ansatt ved
sykehjemsavdelingen:

Omsorgskultur kan bety d sorge for mat og drikke og s plassere
beboerne foran TV-en. Vi gjor ikke det her. Vi mener at livet ma
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bestd av noe mer. A ga pa kafé, a ga tur i hagen, dra en tur til
byen, trimme, ga pa konserter (...).

Denne ytringen kontrasterte implisitt lokale praksiser og omsorgskultur med
praksiser og omsorgskulturer i uspesifikke andre institusjoner. Dette kan hand-
le om at institusjoner har ulikt ressursgrunnlag, men ogsa om at det finnes
ulike kunnskapsgrunnlag for virksomhetene innenfor demensomsorgen. Den
lokale omsorgskulturen det ble pekt p4, la vekt pa at livet til beboerne skulle
veere s likt andre menneskers ordinzere liv som mulig, at de skulle aktiviseres
og ta del i mange ulike og vanlige aktiviteter.

Beboerne skulle bli involvert i slike aktiviteter som de kjente igjen fra sitt
tidligere liv. Slike aktiviteter dpnet for at brukere kunne fa vise et selv og sin
personlighet og fa oppleve sosialt fellesskap. En ansatt beskrev generelle sider
ved aktivitetene beboerne ble involvert i, samtidig som hun pekte pa betyd-
ningen dette hadde for a ta vare pa beboernes identitet:

Dette (arbeidet) handler mye om d hjelpe dem til d gjore noe me-
ningsfullt. Identitetene deres er splittet opp i tusen deler; derfor ma
vi kjenne til historiene deres og hjelpe dem med a holde fast ved
fortiden sin. De blir mer tilfredse ndr de opplever den forbindelsen.

De ansatte hadde et bevisst forhold til identitetsarbeid, og de regnet det som
en betydelig del av arbeidet i avdelingen. Beboerne matte involveres i aktivi-
teter de kjente igjen, og som de kunne identifisere seg med. Identitetsarbeidet
innebar at terapeutiske og moralske eller psykologiske hensyn gled over i hver-
andre. En ansatt sa at de som arbeidet i avdelingen, var opptatt av at beboerne
skulle bevare sine ordinaere ferdigheter sé lenge som mulig. Forskning har vist
at slike onsker er utbredt blant personer i tidlige faser av demens (Menne et al.,
2002). Bruner (1990) har hevdet at det a vaere ordinaer og handle ordinzert er
avgjorende for a vaere en person i var kultur.

Bade i avdelingen og pé dagsenteret ble det gjentatte ganger nevnt at de
ansatte ikke skulle hjelpe beboere eller brukere for mye med & utfore det de
holdt pa med. Matte beboere eller brukere hjelpes, skulle det skje nesten
umerkelig. En ansatt pa sykehjemmet uttalte seg slik:
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At en ansatt skulle smore pd en brodskive for en beboer, er tabu
her. Hver beboer er forventet d gjore det hun eller han er i stand
til a gjore. Det gjelder ogsd d kle pa seg selv og ordne med person-
lig hygiene. De skal ledes. Vi driver en hel del med speiling her.
Dersom de ikke husker hvordan de setter seg ned pa toalettet, s
har vi en lav benk pad toalettet som den ansatte kan sette seg ned
pa, slik at beboeren kan se hva den andre gjor, og dermed kan
gjore det samme.

To poeng ble dratt fram i denne uttalelsen. For det forste var det viktig at de
ansatte ikke skulle hjelpe beboerne for mye eller for direkte. Om nedvendig
skulle hjelp ytes sa umerkelig som mulig. Ved 4 stille krav til at beboerne
skulle greie sa mye som mulig selv og bare fa den nedvendigste hjelp, ville
beboerne bevare ordinzere og praktiske ferdigheter sa lenge som mulig. Det
andre poenget var at for 4 hjelpe beboere, saerlig med lite «<invaderende» hjelp,
var ikke verbale instrukser alltid saerlig effektive. Det hadde med kognitive
begrensninger a gjore. I noen situasjoner ville kroppslig analog informasjon
fungere bedre enn verbale instrukser. Dette viste ogsa til en kombinasjon av
terapeutiske orienteringer (bevare ferdigheter) og moralske hensyn (tone ned
at beboerens identitet som en som har behov for hjelp).

Beboere og brukere matte aktiviseres, og det var de ansatte som hadde
ansvaret for dette. En ansatt sa at «vi ma lede dem slik at de far gjort noe».
Hun fortsatte:

For meg er det viktig d legge vekt pa sykepleieprofesjonen og hvor-
for vier her. Nar det gjelder kultur, ma en sporre om en bare skulle
yte pleie og det var det, eller skulle vi gjore mer, tilby bad med
aromaterapi, ga pa kafé og ga ut? Det er vi, de ansatte, som lager
dagen. Beboerne mangler initiativ, det er vi som mad gjore det.
I demensforlopet mister en ofte initiativ, mange beboere opplever
et onske om d gjore noe, men de flytter bare pa blomsterpotter
eller blir rastlose, da ma vi styre dem slik at de far gjort noe.

Den ansatte pekte pa at i denne avdelingen skulle sykepleiernes arbeid ikke

begrenses til ordinaert pleiearbeid. Profesjonell sykepleie skulle omfatte aktiv
involvering i beboernes liv og serge for at de ble aktivisert. Denne involve-
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ringen mente hun bidro til a gjere livet lettere og mer tilfredsstillende for
beboerne. Bartlett et al. (2017) har hevdet at en viktig del av demensomsor-
gen er & redusere lidelsene til personer med demens. Uten at det er klart hva
som ligger i «lidelser», sa ble involvering av beboere i aktiviteter sett pa som
et bidrag til & redusere deres opplevde ubehag og gke trivselen, samtidig som
det bidro til a bevare verdigheten.

Ansatte ved sykehjemsavdelingen brukte & folge beboere til en dagligva-
rebutikk i nabolaget for & handle. En av de ansatte fortalte at de provde a fa
beboerne til a folge det Bruner (1990) kaller «de situasjonelle reglene» som
gjelder for a handle i butikk:

En person med demens bor veere i stand til a dra pa butikken
sammen med en ansatt og bli sett av de andre kundene som om
han eller hun var som deg og meg. Vi vil ikke at andre skal se
pa dem (beboerne) som merkelige. Vi ma lede dem forsiktig slik
at de legger varene i handlevognen sin, gdr til kassa, betaler og
gar hjem.

I denne situasjonen er den ansattes oppgave a hjelpe beboeren til & opp-
tre som en ordiner kunde. Pa denne maten bidrar den ansatte til & skape
en ordiner butikksituasjon, beboeren folger situasjonelle regler og handler
situasjonelt korrekt. Nar andre kunder ikke opplever beboeren som spesiell,
blir beboeren i butikksituasjonen en ordinzr kunde. Nar det er ngdvendig,
hjelper den ansatte beboeren til a handle situasjonelt korrekt, men dette ma
ogsa gjores pa en umerkelig mate. Beboeren skal ikke markere seg ved ikke
4 mestre situasjonen.

I andre situasjoner er det ogsa viktig at beboerne ikke peker seg ut. Re-
staurantbesek blir omtalt som folger:

Dersom vi gdr pd en restaurant for d spise middag, sa blir det
pa en-til-en-basis. Dersom noe hender, kan en ansatt rettlede,
forklare og holde ting gdende og si slikt som «nd er vi her for
a spise, se pd utsikten osv.». Da blir de minnet pd hvor de er, og
hva som skjer.
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I situasjoner utenfor institusjonen ma de ansatte hjelpe personer med demens
til  folge de situasjonelle reglene. Til maltidene i avdelingen var det nok med
en ansatt ved hvert bord for & opprettholde maltidets seremonielle orden.
Men en restaurant er en annen type setting som stilte andre normative krav
til veeremate enn i sykehjemmet. I restaurantkonteksten ble beboerne sosialt
sett mer sarbare, de var omgitt av andre mennesker enn i sykehjemmet, og
adferd kunne gjore dem synlige i negativ forstand. Restaurantbesok krevde
storre innsats fra de ansatte for a unnga at beboerne ble utsatt for stigma-
tisering. Hver beboer krevde en egen hjelper gjennom restaurantbesoket.
Restaurantbespket handlet ikke bare om & komme seg ut, spise god mat og
oppleve andre omgivelser, det ble regnet som et viktig tiltak for 4 normalisere
beboerne og beboernes liv, skape trivsel og gi dem opplevelse av mestring.

Andreordensbeskrivelser

Vi kunne trekke ut informasjon fra observasjoner om kunnskapsgrunnla-
get til de ansatte i de to institusjonene. Denne informasjonen stottet i stor
grad opp under det kunnskapsgrunnlaget de ansatte hadde gitt uttrykk for
i intervjuer og samtaler.

Mange aktiviteter vi observerte, var organiserte former for sosial interak-
sjon, enten det var mellom brukere/beboere eller med ansatte. Det siste var
vanlig. Mange av disse aktivitetene var organisert som system av distribuerte
ferdigheter eller distribuert kognisjon. Vi kan kalle dette for aktivitetssystemer.
Disse systemene var organisert slik at de fremmet vellykket eller tilnsermet
vellykket problemlgsning og adekvat utfering av oppgaver, de ga deltakerne
opplevelse av involvering i situasjonene og muligheter for & presentere en iden-
titet og et sosialt selv. Begrepet «aktivitetssystem» er hentet fra Vygotsky (1978).
Slike systemer omfatter komponenter som er ngdvendige for & oppnéa noe
i en gitt ssammenheng. Komponentene i denne teoritradisjonen er redskaper,
som ogsd kan omfatte tegn og sprak; subjekt, det vil si akterer; malsettinger,
altsa det aktiviteten skal fore til; regler, som for eksempel situasjonsregler;
tellesskap, forholdet mellom de aktorene som deltar i en aktivitet; og arbeids-
deling, det at aktgrene samarbeider for a na et mal.

Teorier som passer til det vi observerte, kommer fra flere analytikere.
Filosofen R.A. Wilson (2004) hevdet at mind eller «sinn» ikke kan forstas
utelukkende ut fra personers subjektive erfaringer, det var i sosiale kontekster
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og som sosial handling dette fenomenet kunne observeres. Overfort til de to
institusjonene med sine brukere og beboere innebarer et slikt perspektiv at
gjennom a delta i organiserte aktiviteter kunne beboerne og brukerne oppleve
a bli sett pa som personer med bevissthet og kognitiv kapasitet. Kognitive
prosesser forutsatte deltakelse fra flere komponenter, enten dette var sosiale
aktorer, redskaper eller andre gjenstander mennesker forholdt seg aktivt til
eller brukte. Engestrom og Middleton (1998) argumenterte for at det er kol-
laborative eller interaktive virksomheter som gjor at mind viste seg.

Hvordan mind eller «sinn» kunne vise seg hos en person diagnostisert med
demens gjennom 4 delta i samhandling med andre, kom fram i en episode
som er beskrevet i Gjernes og Maseide (2015). Denne episoden indikerte at
kunnskapsgrunnlaget for det omsorgsarbeidet vi observerte, hadde likhets-
trekk med de teoretiske posisjonene som er presentert ovenfor. En bruker
pa dagsenteret hadde veert flink a spille gitar. Na hadde han vansker med
a kommunisere verbalt, men han hadde fremdeles kroppsliggjorte ferdigheter
nér det gjaldt gitarspill, og han likte & spille gitar. I den observerte episoden
var han sammen med en ansatt, som ogsa kunne spille gitar, og forskeren
som observerte. Brukeren, som vi kaller Hans, ville gjerne spille. Det fikk
han til, men noen ganger fikk Hans problem, sarlig om han ble spurt om
a spille en melodi han selv ikke valgte, selv om han kunne den. Hans herte
selv at han ikke fikk det til. For & hjelpe forsekte den ansatte & instruere Hans,
men de verbale instruksene fungerte darlig. Nar Hans fikk prove seg fram
pa gitaren selv, derimot, og nér den ansatte og forskeren sang den melodien
Hans skulle spille, gikk det bedre. Det sa ut som om det var en slags analog
og kroppsliggjort kompetanse som ble stimulert. Med dette hjelpetiltaket ble
situasjonen langt mer hyggelig for Hans, og han folte seg etter hvert trygg og
komfortabel med situasjonen pa grunn av sitt eget spill og samspillet med
de andre. I dette tilfellet ble et aktivitetssystem skapt av dem som deltok.
Det var Hans, gitaren, den ansatte og forskeren. I dette systemet fikk Hans,
i samarbeid med de andre, vist sin kompetanse gjennom bruk av gitaren, noe
som var viktig for identiteten hans som gitarspiller og opplevelsen hans av
mestring og fellesskap. Mange av aktivitetene som ble initiert og organisert
i de to institusjonene, ble til aktivitetssystemer som hadde mye til felles med
situasjonen med Hans. Det handlet om & skape situasjoner og initiere og or-
ganisere aktiviteter, ofte med stotte bade fra andre deltakere og fra gjenstander
som fungerte som materielle anker.
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En annen aktivitet som ble observert, var en gruppe kvinnelige brukere
som satt sammen og strikket pa dagsenteret (Gjernes, 2017). Strikking er ogsa
en aktivitet som i stor grad krever kroppsliggjort kompetanse. Kvinnene som
strikket, hadde denne kompetansen, og de utgjorde et kollektiv. Involvering
i en kollektiv aktivitet som krever kroppsliggjort kompetanse, har dpenbare
fordeler for personer med demens. Uavhengig av mulige spraklige og andre
kognitive begrensninger kan det gi opplevelse av mestring, opplevelse og
demonstrasjon av individuell kompetanse, og det skaper sosial identitet og
en deltakerrolle. Disse strikkende kvinnene strikket og snakket sammen. De
utgjorde et sosialt nettverk. Samtalene deres var oftest knyttet til strikkingen,
som representerte et materielt anker for snakk og samtale. Andre samtaletema-
er var sykdom og aldring. Det var slaende at kvinnene aldri snakket om seg selv
som demente, selv om de kunne snakke om andre, for eksempel en ektefelle,
som ble demente. I hgyden snakket de om sine hukommelsesproblemer. Noen
ganger deltok ogsa stabsmedlemmer som «stottespillere» dersom det oppstod
spesielle problemer. Men ofte hjalp kvinnene hverandre dersom en av dem fikk
problem med strikkingen. De var i stor grad selvhjulpne som gruppe. Ansatte
kunne ogsd bidra med samtaletemaer, saerlig dersom samtalene gikk i sta,
og de bidro dermed til & holde ved like opplevelsen av & delta i et fellesskap.

Nar frokosten pa dagsenteret ble observert, ble ordene «verdighet» og «nor-
malitet» brukt av de ansatte for & beskrive hvordan de ville at dette méltidet
skulle gjennomfores. Disse uttrykkene ble tillagt en intuitiv betydning, slik
mange spraklige uttrykk blir i dagligspraket. De viste likevel til viktige sider
ved de organiserte aktivitetene ved dagsenteret. Normale forhold skulle veere
resultat av brukernes praksiser i organiserte aktiviteter, og slike praksiser ville
ogsé ta vare pa brukernes verdighet. Noen av brukernes handlinger kunne bli
oppfattet som upassende av de ansatte. Slike handlinger kunne ikke aksepteres
siden de truet bade normaliteten i en felles aktivitet og dermed ogsa brukernes
verdighet. Eksempler pa slike upassende handlinger under frokosten var at
noen brukere iblant slikket p& kniven sin eller brukte kniven til & fore mat inn
imunnen. De kunne ogsa ta en skje fra syltetoykrukka, slikke pa den og sa sette
den tilbake i krukka. Slike handlinger ble ikke akseptert av de ansatte. De gjor-
de maltidet unormalt, og de truet identiteten og verdigheten til de brukerne
som gjorde slikt. De ansatte var derfor opptatt av & hindre at slikt kunne skje
under maltidet. For a unnga inadekvat spising matte noen av brukerne fa hjelp
av en ansatt til a spise korrekt, men ogsa tilstrekkelig. Brukeren som trengte
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hjelp, skulle ikke gjores synlig som en som ikke behersket vanlig bordskikk.
Det gikk pa verdighet. Samtidig kunne inadekvat bordskikk skape negative
reaksjoner fra andre brukere. Dette ville de ansatte unnga, slike reaksjoner
ville ogsa true normaliteten.

Et av tiltakene for & produsere normalitet og seremoniell orden under
frokosten var a fa i gang samtaler brukerne kunne delta i. I en sekvens vi obser-
verte, ville den ansatte ved et bord snakke med en bruker som hadde problem
med 4 uttrykke seg verbalt; han kunne formulere ufullstendige utsagn og hadde
meninger han ville formidle. For a skape en samtale matte den ansatte hjelpe
brukeren med hans bidrag til samtalen. Hun uttrykte for eksempel forslag til
hva han mente & si, og responderte til brukerens reaksjoner pa hennes forslag.
Slik holdt hun i gang en slags normal samtale. Hun hjalp altsa brukeren til
a bli deltaker i en samtale, pa tross av hans spraklige begrensninger. Ut fra
brukerens begrensede ytringer produserte den ansatte ogsé et meningsfullt
innhold i det brukeren prevde a uttrykke. Om dette innholdet svarte til bru-
kerens intensjoner, er uklart, men aktiviteten og samtalesituasjonen ble sosialt
sett adekvat og tilneermet normal. For den ansatte var det viktig a opprettholde
en sosial handlingsstruktur, for eksempel gjennom a hjelpe til med samtaler
eller fortelling av historier, uavhengig av om innholdet som ble produsert,
svarte til brukerens meninger. Reproduksjon av adekvat sosial struktur bidro
til at brukerens verdighet ble ivaretatt. Vi observerte flere tilfeller der ansatte
hjalp brukere eller beboere som hadde problem med & kommunisere verbalt,
med a fortelle historier. Det ble i stor grad gjort slik det er beskrevet ovenfor.
Samtaler er aktiviteter som er viktige for a skape sosiabilitet, samtidig som
sosiabilitet gir grunnlag for et hyggelig maltid.

Pike (1954) lagde et skille mellom to menneskelige former for adferd.
En form kalte han «game» og den andre «spectacle». Brukt pa maltidet er
«game-dimensjonen» av et maltid spisingen, selve kjerneaktiviteten i et maltid.
Det handler om a fa i seg naering i form av mat. «Spectacle-dimensjonen» viser
til den estetiske, sosiale og seremonielle siden av maltidet. Denne dimensjo-
nen var viktig for a fa deltakerne til 4 fole seg vel, og det fremmet spisingen
ved & gjore maltidet hyggelig. Slik bidro begge disse adferdsdimensjonene til
a gjore maltidet ordinart og normalt.

De ansatte var ansvarlige for & koreografere frokostmaltidet. De sorget for
at brukerne fikk deltakerroller som kompetente deltakere i et maltid. De fikk
brukere til a spise sa mye som ngdvendig og sa passende som mulig. De hjalp
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brukere med spising, bordmanerer og snakk, og de underkommuniserte eller
skjulte problemer som oppstod.

En beboer vi kaller Anne, ble spurt av en ansatt om hun kunne skrelle og
kutte opp noen poteter. Det ville Anne. Hun hadde de kroppsliggjorte ferdig-
hetene til bade a skrelle og kutte opp potetene. Hun ble ogsé bedt om & legge
de oppkuttede potetene i en bolle. Nar Anne hadde kuttet opp noen poteter,
spurte hun hvor hun skulle legge dem. Selv om hun hadde blitt fortalt hva hun
skulle gjore med potetene, skjonte ikke Anne hvor hun skulle gjore av dem.
Den ansatte sa igjen at hun skulle legge dem i en bolle, og viste henne bollen.
Forskeren som observerte dette, vippet bollen opp s& Anne kunne se at det
14 oppkuttede poteter i bollen. Hun sa til Anne at hun kunne legge resten av
potetene der. Anne var fremdeles usikker og spurte om det var oppi denne
bollen hun skulle legge potetbitene. Da det ble bekreftet, la Anne potetbitene
noe nelende oppi bollen. Det & vippe pé bollen gjorde potetene synlige for
Anne. Dette var en analog og kroppslig form for stette eller hjelp som var
mer konkret enn snakk og peking, det var en forsiktig form for rettledning,
og denne formen for stotte gjorde det mulig for Anne & fullfore arbeidet sitt.
Anne hadde de kroppslige ferdighetene til a skrelle og kutte opp poteter, men
hun forstod ikke den mer abstrakte og ikke-kroppssentrerte delen av jobben.
Hun matte instrueres steg for steg av den ansatte og forskeren for a handle
situasjonelt korrekt. Néar det ble gjort, var det et team som samarbeidet for
a gjore en vanlig jobb, og beboeren ble gjennom samarbeid gjort til en deltaker
i dette arbeidsteamet.

Avslutning

I dette kapitlet har vi undersekt hvordan omsorgsarbeidere utgver sin pro-
tesjonelle yrkespraksis overfor og i samarbeid med personer med demens,
og hvilke malsettinger de har for sin praksis. Observasjonene vare av de
organiserte aktivitetene bade pa sykehjemmet og pa dagsenteret fikk oss til
a tenke at de ansatte fulgte tankeretninger som er formulert av ulike teore-
tikere. Goftman (1959, 1974) lagde et skille mellom et individs karakter og
sosiale rolle. Individets karakter er kroppslig og fysisk og noe individet har
lite viljemessig kontroll over, rollen er sosial og har dermed noe a gjore med
individet som person. I Goffmans perspektiv ville en demensdiagnose vise
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til en persons fysiske karakter. Problemet innenfor demensomsorgen er at
en person med demens risikerer a bli sett og vurdert ut fra sin karakter, og
denne karakteren kan bli individets sosiale identitet alene. Dette var ugnsket
i de to institusjonene, og vi kunne se det i forhold til hvordan de ansatte provde
a tone ned eller skjule brukere og beboeres karakter. I stedet provde de, i trad
med sine faglige malsettinger, & gjore brukere og beboere til mer ordinzre
deltakere med flere identiteter og roller i sosiale situasjoner, de ble deltakere
som kunne opptre mer situasjonelt korrekt og normalt.

Begreper som «normalitet» og «normalisering» ble ikke definert. Men
normalitet er forsokt definert for personer med hjerneskader. Canguilhem
(1991, 5. 185) hevdet at graden av normalitet hos personer med hjerneskader er
avhengig av omgivelsene. Normalitet eller mangel pa det avhenger av i hvilen
grad et individs hjerneskade blir synlig eller merkbar i den sammenhengen de
er del av. Vire observasjoner viste at de ansatte ved de aktuelle institusjonene
var opptatt av a sette i gang aktiviteter og organisere omgivelsene for brukere
og beboere pa en slik mate at brukerens eller beboerens karakter som dement
ble dempet og mindre synlig eller fremtredende. Kritikere (se Parland et al.,
2017) har innvendt at demensomsorgen med dette innfrir normalitetskravet,
og utever en form for makt og dominans overfor personer med demens. Den
positive papassingen, dyttingen og overvakningen forer til at personer med
demens ikke fir leve ut sin demens, men underlegges kontrollregimer og
utsettes med dette for overgrep. Dette er vesentlige og viktige synspunkter
og perspektiver. Vi tar ikke stilling til dette kravet om personers rett til & leve
ut sin demens uten styring fra andre. Virksomhetene i de to institusjonene
var organisert med hensikt for a fa det sosiale livet der, med sine deltakere,
til & framsta som noksa ordinaert og hjelpe brukere og beboere med a leve
et noksa ordinzert liv nar de var der (Gjernes & Maseide, 2020). Dette gjorde at
brukere og beboere kunne bli sett som personer og oppleve seg som deltakere
i ordineere eller normale aktiviteter ssmmen med andre ordinzre personer.
Dette skapte uten tvil trivsel, og ikke bare for beboere og brukere. Det skapte
ogsa trivsel for de ansatte, som folte at de gjorde en meningsfull og viktig jobb,
og at deres tilnaerming til omsorgsarbeidet var riktig.
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