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Sammendrag

Bakgrunn: Demens er et syndrom som karakteriseres av progredierende og irreversibel
kognitiv svikt. Evnen til & kommunisere blir alltid rammet ved demens. Bade personer med
demens og deres pargrende trekker frem vansker knyttet til kommunikasjon som en av de
stgrste utfordringene knyttet til sykdommen. Behovet for tiltak som kan statte personer med

demens til & delta i meningsfulle kommunikasjonsaktiviteter er derfor stort.

Hensikt og problemstilling: Et mulig kommunikasjonsstgttende tiltak for personer med
demens er & bruke kommunikasjonshjelpemidler. Denne masteroppgaven har til hensikt &
undersgke hva forskning har funnet ut om hvordan kommunikasjonshjelpemidler kan
anvendes for a stgtte personer med demens til & delta i meningsfulle
kommunikasjonsaktiviteter. Ved & sammenfatte resultatene fra mange ulike studier, gnsker
jeg a lage en oversiktsartikkel som gir en forstaelse av fordeler og ulemper, bruksomrader,
muligheter og effekt ved bruk av kommunikasjonshjelpemidler rettet mot personer med

demens. Utgangspunktet for arbeidet er falgende problemstilling:

Hva vet vi om hvordan kommunikasjonshjelpemidler kan stgtte personer med demens til &

delta i meningsfulle kommunikasjonsaktiviteter?

Metode: Et omfattende og systematisk litteratursgk ble gjennomfert i databasene Medline,
Embase, PsycINFO og Cinahl. Relevante treff ble vurdert med utgangspunkt i
forhandsbestemte inklusjons- og eksklusjonskriterier. Totalt ble femten artikler inkludert i
oversiktsartikkelen. En kritisk gjennomgang av studienes metodologiske styrker og svakheter
viser at forhold knyttet til begrepsvaliditet og indre validitet hovedsakelig er ivaretatt.
Studienes svakheter knytter seg ferst og fremst til ytre validitet. Dette gjer at en ber veere
varsom med a trekke konklusjoner pa populasjonsniva med bakgrunn i funnene fra de

inkluderte studiene.

Resultater: De femten studiene omtaler et bredt utvalg kommunikasjonshjelpemidler som
spenner fra lavteknologiske lgsninger som personlige minnebgker, kommunikasjonsbrett og
Talking Mats til hgyteknologiske hjelpemidler i form av nettbrett og datamaskiner. Jeg deler
hjelpemidlene inn etter hvilke kommunikativ funksjon de kan fylle i den demensrammedes

liv. Denne inndelingen viser at de ulike kommunikasjonshjelpemidlene kan dekke



kommunikative funksjoner som informasjonsdeling, initiering av sosiale relasjoner og

selvpresentasjon.

Introduksjonen av kommunikasjonshjelpemidlene farer til positive endringer pa spraklig
atferd hos majoriteten av studienes deltakere. Dette forutsetter at tilstrekkelig opplaering og
stette er gitt. Sykdommens alvorlighetsgrad er det forhold som har starst innvirkning pa
hjelpemidlenes effekt. Dette innebarer at effekten er tydeligst hos personer med mild til

moderat grad av demens.

Behovet for opplaring og statte varier i stor grad fra kommunikasjonshjelpemiddel til
kommunikasjonshjelpemiddel. Lavteknologiske hjelpemidler i form av beker trenger i liten
grad a bli fulgt opp med opplering for & ha effekt. Dette kan skyldes at personer med demens
som regel har tidligere erfaring med a bruke bgker, og dermed har automatisert de
ferdighetene som skal til for a anvende denne formen for hjelpemiddel. Hjelpemidler i form
av kommunikasjonsbrett og hgyteknologiske enheter pa den andre siden, er mer utfordrende
for personer med demens & bruke pa egen hand. Dette kan skyldes at deltakerne i studiene har
liten tidligere erfaring med a bruke slike gjenstander. Dette gjar at behovet for opplering,

oppfalging og statte er starre ved bruk av denne formen for hjelpemidler.

Personene med demens oppgir at de opplever kommunikasjonshjelpemidlene som en statte
under samtale. Hjelpemidlene gjer det blant annet lettere & huske samtaletemaet og 8 komme
pa riktige ord. Dette farer til at personene med demens faler seg tryggere i
kommunikasjonssituasjonene. Majoriteten av samtalepartnerne opplever bade at
hjelpemidlene statter den demensrammede, men ogsa dem selv. Mange samtalepartnere
oppgir at de opplever at det er lettere & initiere og opprettholde samtaler som er av interesse

for personene med demens ndr kommunikasjonshjelpemidlene er tilgjengelige.

Konklusjon: De femten studiene viser at kommunikasjonshjelpemidler kan veere et effektivt
tiltak for a statte personer med demens til & delta i kommunikasjon. Likevel farer svakhetene
knyttet til studienes ytre validitet at man ma vaere varsom med a generalisere resultatene fra
studienes utvalg til populasjonen som helhet. Det er derfor behov for forskning av hgyere
metodisk kvalitet, slik at man med starre sikkerhet kan avgjere om bruken av

kommunikasjonshjelpemidler rettet mot personer med demens er et evidensbasert tiltak.
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Forord

Utgangspunktet for at jeg gnsket a skrive en masteroppgave om kommunikasjonsvansker og
demens er at jeg selv er pargrende til en person med Alzheimers sykdom. Jeg har derfor fglt
behovet for mere kunnskap om hvordan man kan tilrettelegge for at personer med demens
skal kunne delta i sosial interaksjon. Hapet mitt er at denne oppgaven kan bidra til 4 gjere
flere mennesker oppmerksomme pa utfordringene knyttet til demens og kommunikasjon, men
ogsa pa de mulighetene vi har til a legge til rette for at demensrammede skal kunne

kommunisere sa godt som mulig.

A skrive en masteroppgave om et tema som i liten grad er omtalt i faglitteraturen, har ikke
alltid veert like enkelt. Jeg er derfor veldig takknemlig for den stgtten jeg har fatt av personene
rundt meg i denne perioden. Spesielt vil jeg takke Marianne Lind for mange og nyttige
veiledningstimer. Med sin store innsikt, gode rad og konstruktive tilbakemeldinger har hun
gitt meg solid faglig stette. Kona mi, Siri har som vanlig stilt opp for meg. Hennes stotte da
oppgaven virket umulig, og jeg mest av alt hadde lyst til & gi opp, var uvurderlig. Jeg er henne

en stor takk skyldig.

Oslo, september 2016

Mads Grgnvold Kollergs
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1 Innledning

1.1 Kognitive kommunikasjonsvansker som fglge av
demens

Demens er et begrep som brukes for a beskrive en tilstand karakterisert av kronisk,
irreversibel og progredierende kognitiv svikt. Demens er ikke en enkelt sykdom, men en
felleshetegnelse pa en samling symptomer som kan oppsta pa grunn av ulike sykdommer som
rammer hjernen. Det vanligste symptomet pa demenssykdom er svekket hukommelse.
Demenssykdommen utvikler seg gradvis, og personens evne til & utfgre daglige aktiviteter og

a klare seg selv blir langsomt svekket (Engedal & Haugen, 2009).

Sprak- og kommunikasjonsferdigheter er et resultat av et samspill mellom en rekke kognitive
funksjoner. Kognitive svekkelser som falge av demens vil derfor alltid pavirke sprak- og
kommunikasjonsevnen (Bayles et al., 2005). For eksempel kan svekket hukommelse fore til
vansker med a komme pa riktig ord eller til at personen mister «traden» og glemmer temaet
for samtalen. Sprak- og kommunikasjonsvanskene vil gradvis gjere seg mer gjeldende etter

hvert som de kognitive svekkelsene blir tydeligere (De Vries, 2013).

Kommunikasjonsvansker som skyldes svekkelser eller bortfall av kognitive funksjoner,
omtales som regel som kognitive kommunikasjonsvansker (Bayles & Tomoeda, 2007, s. 32).
Studier viser at bade personer med demens og pargrende opplever kommunikasjon som en av
de sterste utfordringene knyttet til sykdommen (Byrne & Orange, 2005). Kommunikasjon er
en sentral del av det & vaere menneske, og kommunikasjonsvanskene rammer ulike aspekter
av livet til den demensrammede og pargrende. For det farste har kommunikasjon en viktig
rolle i dannelse og opprettholdelse av sosiale relasjoner (Haaland-Johansen, 2004). Demens
farer ofte til sosial isolasjon og redusert deltagelse i meningsfulle aktiviteter (Wynn &
Khayum, 2015). Sosialisering er et grunnleggende behov i mennesker, og det er en viktig
faktor i det & opprettholde identitet og egenverdi (Davis & Shenk, 2015). Videre bruker vi
sprak og kommunikasjon for & presentere oss selv og var egen identitet til andre mennesker
(Haaland-Johansen, 2004). Svekket hukommelse og manglende sosial interaksjon kan fare til
at personer med demens gradvis mister kontrollen over sin egen identitet (Basting, 2003). Et
tredje viktig poeng er at kommunikasjonsvanskene gjer det utfordrende for personer med

demens a kommunisere personlige gnsker og behov knyttet til egen livs- og pleiesituasjon.



Det er dermed en risiko for at de mister muligheten til 4 pavirke avgjerelser knyttet til egen

hverdag og livssituasjon (Murphy, Gray, van Achterberg, Wyke, & Cox, 2010).

| lgpet av de siste tretti arene har kognitive kommunikasjonsvansker som fglge av demens
stadig oftere blitt dreftet innenfor logopediske kretser, spesielt i USA og Canada. Den
amerikanske logopedforeningen American Speech-Language-Hearing Association (ASHA)
sitt offisielle standpunkt er at logopeder har en viktig rolle i utredning og oppfalging av
personer med kognitive kommunikasjonsvansker som fglge av blant annet demenssykdommer
(American Speech-Language-Hearing Association, 2005). | Norge er situasjonen annerledes.
Norske logopeder er i liten grad involvert i utredning og oppfelging av personer med
kognitive kommunikasjonsvansker som fglge av demens. En forespearsel til
Nasjonalforeningen for folkehelse — den norske interesseorganisasjonen for personer med
demens og deres pargrende — om de kjenner til logopeder som er involvert i utredning eller
oppfalging av personer med demens ga et negativt svar (e-post, 07.01.2016). Kognitive
kommunikasjonsvansker ved demens er heller ikke et tema det blir undervist i pa emnet
SPED4200 — fordypning i logopedi ved Universitetet i Oslo. | en artikkel i Norsk tidsskrift for
logopedi problematiserer Ing-Mari Tallberg (2012) den manglende involveringen av norske
logopeder i oppfalgingen av personer med demens. Hun etterlyser en holdningsendring, og
peker pa at logopeder er eksperter innenfor feltet kommunikasjon og derfor har mye & tilfgre

demensoppfelgingen.

1.2 Tema, problemstilling og metode

Siden demens skyldes irreversible, progredierende sykdommer, ansees det som lite effektivt
med intervensjoner som har til hensikt a trene opp de svekkede kognitive funksjonene som
farer til sprak- og kommunikasjonsvanskene (Hopper, 2007). Den
kommunikasjonsfremmende intervensjonen bgr derfor vaere kompenserende. Dette innebzrer
at man bgr benytte ulike former for stimuli og strategier for 8 kompensere for de kognitive
svekkelsene pa en slik mate at den demensrammede kan fungere i meningsfulle og
tilfredsstillende aktiviteter (Fried-Oken, Mooney, & Peters, 2015). En tilnermingsmetode
som har fanget min interesse, er bruken av kommunikasjonshjelpemidler som statte for
personer med demens. Med begrepet kommunikasjonshjelpemidler forstar jeg hjelpemidler
som er utviklet med det mal for gye a statte personer med demens til & kommunisere og delta

i sosial interaksjon. Kommunikasjonshjelpemidlene kan ha ulik form og presenteres pa ulikt
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vis. Det kan dreie seg om lavteknologiske hjelpemidler som minnebgker eller
kommunikasjonsbrett med bilder, anekdoter og minner som kan brukes som utgangspunkt for
samtale (Fried-Oken et al., 2015). | de seneste arene har det blitt gkt fokus pa hgyteknologiske
enheter som ved hjelp av lyd, bilder, video og tekst kan fungere som stgtte i kommunikasjon
(Beukelman & Mirenda, 2013).

Bruken av kommunikasjonshjelpemidler som statte for personer med demens er fremdeles et
nytt og relativt ubeskrevet fagfelt (Beukelman, Fager, Ball, & Dietz, 2007). | denne
masteroppgaven gnsker jeg derfor & undersgke hvilken kunnskap som faktisk foreligger
omkring temaet demens og kommunikasjonshjelpemidler. Utgangspunktet for arbeidet er

felgende problemstilling:

Hva vet vi om hvordan kommunikasjonshjelpemidler kan stgtte personer med demens

til & delta i meningsfulle kommunikasjonsaktiviteter?

Ved & analysere femten forskningsartikler som omhandler temaet, vil jeg undersgke og drafte
seertrekk, styrker og utfordringer ved bruk av kommunikasjonshjelpemidler for personer med

demens. De fglgende fem forskningsspgrsmalene vil bidra til & belyse temaet fra ulike sider:
1. Huvilke typer kommunikasjonshjelpemidler beskrives i de utvalgte studiene?
2. Hvilken effekt har kommunikasjonshjelpemidlene?

3. Hvordan pavirker alvorlighetsgraden av demens hvor effektive

kommunikasjonshjelpemidlene er?

4. Hvordan opplever brukerne og samtalepartnere at kommunikasjonshjelpemidlene

pavirker kommunikasjonen?

5. I hvilken grad er opplering og stgtte ngdvendig for at kommunikasjonshjelpemidlene

skal fungere?

Problemstillingen besvarer jeg ved & gjennomfare en litteraturstudie. Ved a sgke i databasene
Cinahl, Embase, PsychINFO og Medline identifiserer jeg forskningsartikler som omhandler
bruken av kommunikasjonshjelpemidler for personer med demens. Disse artiklene er

utgangspunktet for analysen som tar sikte pa a besvare problemstillingens spgrsmal.



1.3 Oppgavens oppbygning

| kapittel 2 presenterer jeg oppgavens faglige og teoretiske grunnlag. Kapittelet starter med en
kort beskrivelse av hva demens er. Deretter gjer jeg rede for min forstaelse av begrepet
kommunikasjon og trekker frem viktige kommunikative funksjoner. Videre beskriver jeg
hvordan kognitive svekkelser pavirker demensrammedes evne til 2 kommunisere. Jeg gjar
rede for hvordan kommunikasjonshjelpemidler kan veere nyttig for personer med demens.
Deretter peker jeg pa hvilken kompetanse en bruker av kommunikasjonshjelpemidler ma
besitte for & kunne anvende hjelpemiddelet effektivt. Avslutningsvis presenterer jeg The AAC
Acceptance Model — en modell over hvilke forhold som kan pavirke i hvilken grad en person
med ervervede kommunikasjonsvansker benytter seg av et hjelpemiddel (Lasker & Bedrosian,
2000).

Kapittel 3 er oppgavens metodekapittel. Jeg gjer farst rede for hvorfor jeg valgte
litteraturstudie som metode. Deretter gir jeg en grundig beskrivelse av fremgangsmaten jeg
benyttet meg av i sekeprosessen. Videre beskriver jeg trusler mot min litteraturstudies
validitet, for jeg gjer rede for hvilke verktgy jeg benyttet meg av for a vurdere kvaliteten av
de femten inkluderte studiene. Avslutningsvis peker jeg pa hvilke etiske hensyn en forfatter

av en litteraturstudie ma ta.

| kapittel 4 blir de femten inkluderte studiene presentert i form av en tabell. Deretter peker jeg
pa metodologiske styrker og begrensninger ved hver enkelt studie. Videre drafter jeg hvilke
konsekvenser studienes begrensninger har for styrken til denne litteraturstudiens
konklusjoner. Avslutningsvis peker jeg pa hvilke forhold fremtidige studier bar oppfylle for &

gke forskningens kvalitet og bevistyngde.

| kapittel 5 besvarer jeg oppgavens fem forskningsspersmal, og i kapittel 6 drafter jeg

funnene fra de femten inkluderte studiene i lys av teorien jeg presenterte i kapittel 2.

Kapittel 7 er oppgavens avsluttende kapittel der jeg oppsummerer litteraturstudiens funn.
Videre trekker jeg frem fire temaer jeg mener fremtidig forskning bgr undersgke naermere.



2 Teorl

Dette kapittelet begynner med en kort innfgring av hva demens er (2.1). Deretter presenterer
jeg min forstaelse av begrepet kommunikasjon, fer jeg redegjar for hvordan
demenssykdommer kan pavirke de tre sentrale kommunikative funksjonene
informasjonsdeling, initiering eller opprettholdelse av sosiale relasjoner og presentasjon eller
endring av eget selvbilde (2.2). Videre gjer jeg greie for hvordan kognitive svekkelser knyttet
til hukommelsen pavirker kommunikasjonsferdighetene til personer rammet av demens (2.3).
| kapittel 2.4 gjer jeg rede for hva kommunikasjonshjelpemidler er, og hvordan
kommunikasjonshjelpemidler kan kompensere for svekkelser i hukommelsen. Videre gjor jeg
rede for hvilke ferdigheter en bruker av kommunikasjonshjelpemidler ma inneha, fer jeg
presenterer The AAC Acceptance Model — en oversikt over forhold som pavirker i hvilken

grad kommunikasjonshjelpemidler blir anvendt.

2.1 Hva er demens?

Begrepet demens beskriver en tilstand karakterisert av svikt i flere kognitive funksjoner.
Svikten ma veere av en slik grad at det pavirker den rammede personens evne til & utfgre
dagligdagse aktiviteter og delta i det sosiale liv (Engedal & Haugen, 2009, s. 17). Demens er
ikke én enkelt sykdom, men et syndrom. Dette betyr at demens er en samling symptomer som
opptrer sammen, men som kan skyldes ulike sykdommer som rammer hjernen. Det er
omkring 75 ulike sykdommer som kan fgre til en demensdiagnose (Bourgeois & Hickey,
2009; Gjerstad, Fladby, & Andersson, 2013). Den vanligste arsaken til demens er Alzheimers
sykdom (ca. 60 % av tilfellene). Andre vanlige sykdommer som farer til demens, er vaskuler
demens (20-25 % av tilfellene), demens med Lewylegemer, frontotemporal demens og
demens pa grunn av alkoholmisbruk. Det hersker usikkerhet omkring hvor hyppige de tre
siste sykdommene er, men man antar at disse fem sykdommene til sammen utgjgr mere enn
95 prosent av alle som rammes av demens over 65 ar (Engedal & Haugen, 2009, s. 25). For at
diagnosen demens kan stilles, ma tydelige tegn pa hukommelsessvikt veere til stede. 1 tillegg
ma det forekomme svikt i en eller flere andre kognitive funksjoner som tenkeevne,
orienteringsevne, forstaelse, regneferdighet, laereevne, sprak eller demmekraft. Det ma ogsa
pavises eller antas at arsaken til den kognitive svikten skyldes en organisk sykdom i hjernen.

Videre er demens en ervervet tilstand. Dette innebarer at funksjonsnedsettelsen ma vaere



merkbar i forhold til tidligere funksjonsniva (Bayles & Tomoeda, 2007, s. 1; Engedal &
Haugen, 2009; Fried-Oken, Rau, & Oken, 2000; Gjerstad et al., 2013).

De fleste sykdommer som farer til demens, er kroniske og progredierende. Symptomene
utvikles gradvis frem til pasienten dar av komplikasjoner til demens eller av andre
sykdommer. For noen utvikler sykdommen seg hurtig over et par ar, mens den for andre kan
ha en varighet pa opp mot tjue ar (Berentsen, 2008, s. 48). Sykdommen deles gjerne inn i tre
faser etter grad av kognitiv og funksjonell svikt: mild, moderat og alvorlig grad av demens.
Dette innebaerer at sykdommen utvikler seg fra milde symptomer i sykdommens startfase til
at pasienten er totalt pleietrengende og avhengig av kontinuerlig tilsyn i sykdommens
avsluttende fase. Det finnes per i dag ingen medikamentell behandling som har vist seg &
kunne stoppe eller reversere progredierende demenssykdommer. Enkelte symptomer ved
demens kan minskes ved medikamentell behandling (Berentsen, 2008; Gjerstad et al., 2013).

Alder er den starste risikofaktoren for demens. | Norge i dag anslar man at omkring 70 000
mennesker lever med demens (Strand et al., 2014). Det forventes at dette tallet vil stige til
140 000 etter hvert som de store etterkrigskullene oppnar hgy alder. Til tross for at hgy alder
er den starste risikofaktoren, kan demens ogsa ramme yngre mennesker. Per na har omkring
4000 personer under 65 ar en demensdiagnose i Norge (Nasjonalforeningen for folkehelsen,
2016).

2.2 Hva er kommunikasjon?

Begrepet kommunikasjon forstas ulikt innenfor ulike sprakvitenskapelige fagfelt og teoretiske
retninger. | denne oppgaven ser jeg pa kommunikasjon i et pragmatisk perspektiv.
Pragmatikken er den sprakvitenskapelige retningen som omhandler hvordan mennesker
bruker sprak, og hvilke funksjoner sprak har i ulike sasmmenhenger (Lind, 2005, s. 42). For at
noe skal ansees som kommunikasjon innenfor pragmatikken, ma taleren mene a formidle et
budskap. Det legges altsa vekt pa at kommunikasjon er en intensjonell handling (Svennevig,
2009, s. 49).

Selve begrepet kommunikasjon stammer fra latin communicare og kan oversettes med «a
gjore noe felles». «A gjare noe felles» kan ha flere fortolkninger. En mulig betydning er «&
gjare noe i fellesskap». En annen fortolkning er «a gjgre noe til felles viten» (Lind, 2005, 42).

Kvalbein (1999, s. 14) legger vekt pa begrepet fellesskap og definerer kommunikasjon pa
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falgende vis: «kommunikasjon er & danne et fellesskap av to eller flere personer slik at

meningsinnhold eller budskap kan utveksles mellom demx.

Malet med den kommunikative handlingen er a oppna felles forstaelse. Dette forutsetter en
felles prosess mellom kommunikasjonsdeltakerne (Lind, 2005, s. 43). Fordelingen av ansvar
for at kommunikasjonsprosessen skal bli vellykket, varierer ut fra roller og kontekst. Nar en
av partene har kommunikasjonsvansker, er den funksjonsfriske parten ngdt til a ta en sterre

del av ansvaret for at kommunikasjonsprosessen skal bli vellykket (Ferm & Saldert, 2013).

Kontakten som oppstar mellom personer i et kommunikativt fellesskap, er et fundament i
menneskelige relasjoner. Nar en persons kommunikative ferdigheter blir rammet som falge av
demens, blir ogsa muligheten til & delta i dette fellesskapet svekket (Ingebretsen, 2006).
Kommunikasjon mellom mennesker er likevel mere enn en enkelt handling og skal fylle til
dels ulike behov (Haaland-Johansen, 2004, 2007). Krauss og Fussel (1996) trekker blant
annet frem de fglgende funksjonene som sentrale ved kommunikasjon: informasjonsdeling,
initiere/opprettholde sosiale relasjoner, og presentere/endre eget selvbilde. Videre vil jeg ga
naermere inn pa de nevnte funksjonene og diskutere hvordan demensrammede og pargrende
kan oppleve at disse blir bergrt nar vilkarene for kommunikasjon er endret som falge av

demens.

2.2.1 Informasjonsdeling

En viktig funksjon ved kommunikasjon er & formidle et budskap (Armstrong & Ferguson,
2010; Haaland-Johansen, 2004). Til tross for kognitive svekkelser har personer med demens
et gnske om & formidle sine egne opplevelser, falelser, behov, preferanser og verdier (Wogn-
Henriksen, 1998). De kognitive kommunikasjonsvanskene vil gradvis gjere det vanskeligere
for demensrammede a uttrykke dette via spraket (Ingebretsen, 2006). Dette kan pavirke deres
innflytelse over situasjoner og valg som bergrer dem selv. Det kan dreie seg om alt fra
spgrsmal knyttet til dagligdagse gjgremal og matpreferanser, til starre valg knyttet til
medisinsk behandling og livssituasjon. For de pargrende vil det gjerne vere viktig a fa frem
personen med demens sine gnsker og vurderinger i sparsmal knyttet til eget liv (Ingebretsen,
2006). Murphy og Oliver (2013) poengterer likevel at flere studier viser at det er store
forskjeller mellom demensrammedes og pargrendes oppfatning og opplevelse av
medbestemmelsesrett i spgrsmal knyttet til avgjerelser om den demensrammedes liv. Horton-

Deutsch, Twigg, og Evans (2007) fant for eksempel i en studie av 20 personer med mild til



moderat demens og deres pargrende at de pargrende ikke ngdvendigvis var klar over hva de
demensrammede gnsket i medisinske behandlingssituasjoner. For & sikre at autonomi og
medbestemmelsesrett blir ivaretatt sa lenge som mulig, er det derfor avgjerende at det legges
til rette for at personer med demens kan formidle sine gnsker, behov og oppfatninger.

2.2.2 Initiere eller opprettholde sosiale relasjoner

Kommunikasjon er et redskap for a skape og opprettholde sosiale relasjoner (Armstrong &
Ferguson, 2010; Haaland-Johansen, 2004). A miste tilgangen til et sosialt fellesskap blir
trukket frem som den starste trusselen ved demenssykdom. Personer med demens star i fare
for a bli stadig mere isolert i sin egen verden som falge av kommunikasjonsvanskene
(Ingebretsen, 2006). Potkins et al. (2003) fant at det er en sammenheng mellom ekspressive
og impressive spraklige ferdigheter og sosial deltakelse hos personer med demens. Dette kan
bety at dersom man klarer a legge til rette for at personer med demens bevarer sine spraklige
ferdigheter, kan dette ha positiv innvirkning pa deres mulighet til & opprettholde og bevare
sosiale relasjoner. Dette kan igjen knyttes til opplevelsen av livskvalitet. En undersgkelse
blant 224 personer med Alzheimers sykdom fant at oppfatningen av egen livskvalitet var
knyttet til opplevelsen av gode sosiale relasjoner (Livingston, Cooper, Woods, Milne, &
Katona, 2008). Ogsa pargrende til personer med demens opplever at fellesskapet og den
sosiale kontakten mellom dem og den demensrammede blir pavirket negativt av sviktende
kommunikasjon. | en undersgkelse gjennomfert av Ingebretsen og Solem (2002) oppga
ektefeller til personer med demens at de opplevde tap av fellesskap mellom seg selv og den

demensrammede som den stgrste tapsopplevelsen.

2.2.3 Presentere eller endre eget selvbilde

Gjennom sprak og kommunikasjon skaper man et bilde av hvem eller hva man er (Haaland-
Johansen, 2004; Hydén & Orulv, 2009). En opplevelse av identitet skapes gjennom historiene
og de personlige narrativene man forteller om seg selv med referanser bade til fortid, natid og
fremtid (Stuart, Lasker, & Beukelman, 2000). Disse personlige og autobiografiske narrativene
er en mate a uttrykke hvem man er pa, og hvilke moralske, sosiale og politiske kontekster
man tilhgrer (Hydén & Orulv, 2009). Svekket hukommelsen er et definerende symptom ved
demens. Dette reduserer evnen til a gjenkalle og fortelle identitetsskapende historier. Dette

kan fare til at personer med demens langsomt mister kontrollen over sin egen identitet



(Basting, 2003). Tapet av identitet forsterkes ofte av omgivelsenes behandling av personer
med demens. Personer med demens blir ofte misforstatt. Dette kan igjen fare til at
omsorgsgivere og pargrende ikke kommuniserer med dem pa samme mate som de gjorde far
sykdommen. Det kan dermed oppsta en mangel pa sosiale interaksjonsmuligheter som tillater
personen med demens a uttrykke sin egen identitet (Cohen-Mansfield, Parpura-Gill, &
Golander, 2006; Sabat & Harre, 1992).

2.3 Kognitive kommunikasjonsvansker

Siden demens skyldes ulike sykdommer, vil kommunikasjonsvanskene kunne fremsta noe
ulikt, avhengig av diagnose. Dette gjgr det vanskelig & gi en presis fremstilling som favner
alle typer demens. Alzheimers sykdom er den demenssykdommen som forekommer hyppigst.
| den videre teksten tar jeg derfor primaert utgangspunkt i kommunikasjonsvanskene slik de
typisk manifesterer seg hos personer med Alzheimers sykdom. Dette er den populasjonen der
kommunikasjonsferdighetene er grundigst kartlagt, og der grunnlaget for & beskrive

kommunikative utfordringer og styrker er best.

Sprak- og kommunikasjonsvanskene ved demens kan hovedsakelig knyttes til sprakets
semantiske side (Mahendra & Hopper, 2013). Ved de fleste demenssykdommer er de
motoriske forutsetningene for sprakproduksjon og sprakets formkomponenter, som fonologi
og grammatikk, bevart til relativt langt ut i sykdommens forlgp (Bourgeois & Hickey, 2009).
Enkelte unntak fins, som for eksempel demens ved Parkinsons sykdom eller Huntington
sykdom. Disse sykdommene kjennetegnes av motoriske og sanselige svekkelser som pavirker
evnen til & produsere sprak. Dette gjar at spesielle hensyn ma tas nar man planlegger
intervensjon for personer med slike diagnoser (Fried-Oken et al., 2015).

Ved demens skyldes kommunikasjonsvanskene farst og fremst svekkelser i kognitive
funksjoner (Bayles et al., 2005). Sammenhengen mellom kommunikasjon og kognitive
funksjoner er sterk. Kommunikasjon blir derfor gjerne omtalt som en manifestasjon av
kognitive prosesser. Dette gjor at begrepet kognitive kommunikasjonsvansker gjerne brukes
om kommunikasjonsvansker ved demens. (Bayles & Tomoeda, 2007). Forskning viser at det
spesielt er svekkelser i den kognitive funksjonen hukommelse som farer til

kommunikasjonsvansker ved demens (Fried-Oken et al., 2000, s. 383). Bourgeois (2002)



hevder derfor at det kan veere nyttig a se pa kommunikasjonsvanskene ved demens som

hukommelsesvansker.

2.3.1 Hukommelsen

Hukommelse kan defineres som evnen til & gjenkalle eller gjenkjenne tidligere leert
informasjon (Gjerstad et al., 2013). Hukommelsen er en kompleks kognitiv funksjon som er
sammensatt av flere systemer som har ulike funksjoner, prosesserer ulike typer informasjon,
og som kan knyttes til ulike nevrologiske strukturer. De forskjellige hukommelsessystemene
kan rammes uavhengig av hverandre (Bayles & Tomoeda, 2007). Dette medfarer at
hukommelsen for enkelte typer informasjon kan veere svekket, mens hukommelsen for andre
typer informasjon kan veere bevart hos personer med demens. For logopeder og andre
helsearbeidere er det derfor avgjgrende med kjennskap til menneskets hukommelsessystem.
Da kan man planlegge intervensjoner som kompenserer for de hukommelsessystemene som er
svekket, samtidig som man utnytter de systemene som fremdeles er intakte. | de pafglgende
avsnittene gir jeg en forenklet fremstilling av menneskets hukommelsesfunksjon med spesiell
vekt pa de systemene som bergrer kommunikative ferdigheter ved demens. Tabell 1 er en

forenklet skjematisk modell for hukommelsen hentet fra Gjerstad et al. (2013, s. 35).

Langtidshukommelse Korttidshukommelse
< e Sensorisk minne

e Arbeidshukommelse

v T

Deklarativ hukommelse Non-deklarativ hukommelse
| | |
Episodisk Semantisk Prosedural
hukommelse hukommelse hukommelse

Tabell 1. Oversikt over menneskets hukommelsessystem
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Hukommelsen bestar av to primare systemer: korttidshukommelsen og langtidshukommelsen
(Mahendra, Scullion, & Hamerschlag, 2011). Korttidshukommelsen er et system med
begrenset varighet og kapasitet. Kun sma mengder informasjon kan holdes aktiv i noen
sekunder i korttidshukommelsen fer den ma overfares til langtidshukommelsen (Gjerstad et
al., 2013, s. 34). Korttidshukommelsen bestar av to komponenter. Det sensoriske minnet er
det systemet som mottar informasjon i form av visuelle, auditive eller taktile inntrykk og
tolker og holder denne informasjonen aktiv i minnet lenge nok til at hjernen kan prosessere
informasjonen (Bayles & Tomoeda, 2007, s. 37-38). Arbeidshukommelsen er det systemet
som prosesserer den innkommende informasjonen og avgjgr om den skal responderes pa
umiddelbart eller overfares til langtidshukommelsen. (Bayles & Tomoeda, 2007, s. 38-39;
Bourgeois, 2002; Fried-Oken et al., 2000).

Langtidshukommelsen inndeles i to ulike systemer: den deklarative hukommelsen og den
non-deklarative hukommelsen. Disse to formene for langtidshukommelse deles videre inn i
ulike typer undersystemer avhengig av hvilken type informasjon systemene prosesserer.
Felles for alle typer langtidshukommelse er at de har stor kapasitet og lang levetid (Engedal &
Haugen, 2009, s. 37). Den deklarative hukommelsen bestar av faktainformasjon og bevisst
kunnskap og deles inn i to undersystemer. Den episodiske hukommelsen er knyttet til
personlige minner og tid og sted. Eksempler pa slik informasjon er hvem som var pa besgk i
dag, hva du spiste til middag i gar eller hvor du la bilngklene. Den semantiske hukommelsen
har & gjgre med generell informasjon og bestar av fakta, kunnskap og vare forestillinger om
verden. Eksempler pa slik kunnskap er hvilke farger regnbuen bestar av, hva man spiser til
jul eller hvem som er statsminister (Beukelman & Mirenda, 2013; Bourgeois, 2002; Engedal
& Haugen, 2009; Gjerstad et al., 2013; Mahendra et al., 2011). Knyttet til den semantiske
hukommelsen er ogsa kunnskap om sprak og begreper.!

Den non-deklarative hukommelsen bestar av kunnskap vi er oss mindre bevisst. Den bestar
blant annet av proseduralhukommelsen, som er hukommelsen for innleerte motoriske og
kognitive ferdigheter som er automatiserte etter gjentatte repetisjoner. Under innlaeringen er
man bevisst pa det man larer, men ved gjentatt repetisjon blir aktiviteten automatisert, og
man behgver ikke lenger a tenke pa hvordan man skal utfare aktiviteten (Engedal & Haugen,

2009, s. 38). Et eksempel pa informasjon i den prosedurale hukommelsen er a bruke et

1 Noen forskere hevder at kunnskap om sprék og begreper er et separat hukommelsessystem som omtales som
den leksikalske hukommelsen (Fried-Oken et al., 2000).
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nettbrett. Til & begynne med ma man laere seg hvilken vei man skal holde nettbrettet, hvor
man skrur det pa, og hvordan man navigerer rundt i operativsystemet. Etter hvert vil dette bli

automatisert kunnskap som man ikke behgver a vaere seg bevisst for a gjennomfare.

Nar det gjelder hukommelse, skiller man ogsa mellom evnen til & gjenkalle og evnen til &
gjenkjenne. A gjenkalle innebarer at man husker spontant uten hjelp fra omgivelsene. Dette
kan for eksempel vaere a huske garsdagens aktiviteter uten a ha tilgang til en dagbok eller
andre former for hjelp. Ved gjenkjenning bruker man detaljer i omgivelsene som ledetrader
for & huske. Dette kan for eksempel vaere en personlig minnebok som visuell statte for a
snakke om tidligere livshendelser. Evnen til & gjenkjenne er bedre bevart hos personer med

demens enn evnen til & gjenkalle (Beukelman & Mirenda, 2013; Engedal & Haugen, 2009).

2.3.2 Hukommelsesvansker ved demens

Arbeidshukommelsen er spesielt utsatt ved demens. Dette forer til at kapasiteten til &
prosessere stgrre mengder informasjon reduseres. Samtidig reduseres ogsa
prosesseringshastigheten. For kommunikasjonsferdighetene har dette flere implikasjoner.
Svekkelser i arbeidshukommelsen fgrer blant annet til at evnen til & forsta lengre ytringer og
tekster reduseres fordi mengden informasjon overstiger arbeidskapasitet og
prosesseringshastighet. Et annet vanlig symptom pa svekket arbeidshukommelse er
repeterende verbal atferd. Dette kan for eksempel gi seg utslag i at det samme spgrsmalet blir
gjentatt med fa minutters mellomrom. Dette kan forklares med at svekkelser i
arbeidshukommelsen farer til at informasjonen ikke blir prosessert og lagret for senere

gjenkalling (Bourgeois, 2002; Bourgeois & Hickey, 2009).

I langtidshukommelsen rammes som regel den deklarative hukommelsen farst ved
demenssykdommer, mens den non-deklarative hukommelsen er mere motstandsdyktig mot
skader og sykdom i hjernen (Gjerstad et al., 2013). Av de deklarative hukommelsene vil
vanligvis den episodiske hukommelsen svekkes farst. Dette skyldes delvis at for a lagre ny
informasjon i den episodiske hukommelsen kreves evnen til & prosessere og arkivere ny
informasjon hyppig. Som et resultat av svekkelser i arbeidshukommelsen blir denne evnen
redusert. Svekket episodisk hukommelse gjar at personen ikke gjenkaller nylige hendelser.
Dette gjar det vanskelig a snakke om hendelser og opplevelser som nylig har funnet sted.

Hukommelsen for gamle minner (barndom) er gjerne bedre bevart. Dette gjar det ofte lettere
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for personer med demens a snakke om gamle dager enn om ting som nylig har skjedd
(Beukelman & Mirenda, 2013; Bourgeois & Hickey, 2009).

Den semantiske hukommelsen er mere motstandsdyktig. Dette er trolig et resultat av at den
semantiske hukommelsen er bygget opp og vedlikeholdt over mange ar. Gradvis vil likevel
ogsa dette hukommelsessystemet svekkes. Et tidlig tegn pa kommunikasjonsvansker ved
demens er milde ordletingsvansker som falge av svekkelser i den semantiske hukommelsen
(Beukelman & Mirenda, 2013; Bourgeois & Hickey, 2009). Dette farer ofte til overbruk av
innholdslgse ord som «sann», «ting», greie» osv. i stedet for det glemte ordet. Dette kan bidra
til at talen til personer med demens kan fremsta som vag og lite presis. Alle mennesker
opplever innimellom & glemme ord eller navn, men dette forekommer langt hyppigere hos
personer med demens. Det som skiller personer med demens fra friske personer, er at
personer med demens vanligvis ikke kommer pa det aktuelle ordet etter en tenkepause. |
stedet farer ofte ordletingen til at den demensrammede «mister traden», og at vedkommende

glemmer hva samtalen dreier seg om (Bourgeois, 2002).

Den non-deklarative hukommelsen beholdes som regel intakt helt til demenssykdommen har
utviklet seg til en global kognitiv svikt (Bourgeois & Hickey, 2009; Gjerstad et al., 2013, s.
34). Dette gjar at personen med demens er i stand til & utfgre automatiserte og overlearte
handlinger, selv lenge etter at personen ikke er i stand til a tilegne seg ny kunnskap. Dette kan
for eksempel dreie seg om a handtere og bla i baker eller & bruke velkjent utstyr som en
kaffetrakter.

2.3.3 Hukommelsesvanskenes innvirkning pa
kommunikasjonsferdighetene

Gitt demenssykdommens progredierende natur vil kommunikasjonsferdighetene forringes i
takt med at hukommelsessystemene svekkes. Endringene i kommunikasjonsferdighetene
falger relativt forutsighare mgnstre som sammenfaller med sykdommens alvorlighetsgrad
(Fried-Oken et al., 2000, s. 381). Tidlige tegn pa demenssykdom er som regel milde
ordletingsvansker, redusert verbal produksjon og opplevelsen av a glemme hva man skal si
(Bourgeois & Hickey, 2009; Fried-Oken et al., 2000). Personen vil likevel vere i stand til a
delta i samtaler. Gradvis vil kommunikasjonsvanskene bli tydeligere, og personen vil oppleve
stgrre problemer med a delta i meningsfulle samtaler. Nar sykdommen er langt fremskreden,

vil verbal kommunikasjon veaere svert begrenset hos de aller fleste. Mange vil oppleve
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mutisme, mens andre kan uttrykke seg med enkeltord eller korte ytringer. Tabell 2 gir en
oversikt over kognitive og kommunikative svekkelser og styrker i demenssykdommens ulike
stadier. Tabellen er laget med utgangspunkt i Bourgeois (2002) og Beukelman og Mirenda
(2013).

Kommunikative og kognitive Kommunikative og kognitive styrker
svekkelser

Mild grad av demens

Milde ordletingsvansker Fonologi, syntaks, pragmatikk

Vansker med a forsta abstrakt sprak og | Forstar konkret sprak
komplekse samtaler
Lesing og skriving
Redusert verbal aktivitet
Evne til & uttrykke gnsker og behov
Oppmerksomhet- og konsentrasjonsutfall
Evne til & delta i samtale
Milde hukommelsesvansker for navn,
steder, plassering osv. Bevisst sine sprak- og hukommelsesvansker

Moderat grad av demens

Forverret semantisk svekkelse med Fonologi og syntaks
ordletingsvansker og gkt bruk av
innholdslgse ord Hoytlesing og skriving av korte tekster

Pragmatiske vansker med & opprettholde | Kan falge to-stegs instruksjoner

samtaletema o )
Gjenkjennelse av kjente personer og steder

Vansker med a forsta komplekse _
instruksjoner Automatisert proseduralhukommelse

Svekket leseforstaelse av lengre tekster

@kt hukommelsesvansker for nylige
hendelser

Sosial tilbaketrekking

Alvorlig grad av demens

Usammenhengende verbal produksjon Falelsesmessig respons pa sensorisk stimuli
eller mutisme som musikk og bilder (smiler, gir uttrykk for
behag)

Repeterende verbal eller fysisk atferd

Begrenset auditiv forstaelse

14



Responderer pa taktile, visuelle og
falelsesmessige tegn og handlinger (for
eksempel smil, hilsen, klem)

@nske om sosial interaksjon

Tabell 2. Oversikt over kommunikative styrker og svakheter ved ulike stadier av demens

2.4 Kommunikativ intervensjon for personer med
demens

2.4.1 Grunnleggende om kommunikativ intervensjon

Tradisjonelt har synet blant logopeder og andre helsearbeidere veert at demens er en ubotelig
tilstand grunnet demenssykdommenes progredierende og irreversible natur (Bayles et al.,
2005). Dette farte til hva Clark omtalte som «therapeutic nihilism», det vil si en negativ
antagelse om at personer med demens ikke ville dra nytte av kognitiv intervensjon, og at det
derfor ikke var hensiktsmessig a tilby noen form for behandling (Clark, 1995; Mahendra et
al., 2011). Dette kan sees i lys av at begrepet behandling tradisjonelt har blitt forstatt i et
skadebasert perspektiv med fokus pa a redusere eller eliminere arsaken til
kommunikasjonsvansken (Bayles & Tomoeda, 2007, s. 167). | lgpet av de siste 20 til 30 arene
har det skjedd en gradvis holdningsendring. En mere holistisk og humanistisk tilneerming med
sikte pa & opprettholde funksjon og forhindre ungdig handikapp har erstattet den pessimistiske
holdningen om at ingenting kan gjgres (Bourgeois & Hickey, 2009). Selv om intervensjonen
ikke vil reversere de kognitive svekkelsene som forarsaker kommunikasjonsvanskene, kan
den demensrammedes kommunikative funksjonsniva, livsdeltagelse og livskvalitet
opprettholdes ved hjelp av tilretteleggende tiltak som kompenserer for kognitive svekkelser,
samtidig som man utnytter bevarte ferdigheter og kognitive systemer (Bourgeois & Hickey,
2009; Hopper, 2007). Bayles og Tomoeda (2007, s. 168) anbefaler at kommunikativ
intervensjon rettet mot personer med demens bgr ta utgangspunkt i falgende prinsipper: 1)
styrke de kunnskaper og prosesser som har potensial til & bedres, 2) redusere krav til svekkete
kognitive funksjoner, 3) utnytte bevarte kognitive funksjoner og 4) ta utgangspunkt i stimuli

som fremkaller positive fglelser, handlinger og kunnskap.

2.4.2 Kommunikasjonshjelpemidler
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Bruken av hjelpemidler som statte i kommunikasjon faller inn under termen alternativ og
supplerende kommunikasjon (ASK). Dette er en betegnelse for de tiltak som iverksettes for a
bedre et menneskes tilgang til og deltakelse i kommunikasjon. ASK er et omfattende begrep
som inkluderer ASK-brukeren og dennes ressurser og behov, de hjelpemidler som benyttes i
kommunikasjon, samt de menneskene ASK-brukeren kommuniserer med i sine omgivelser
(Ferm & Thurnberg, 2008, s. 461). Malet med ASK-baserte intervensjoner er & kompensere
for vansker knyttet til spraklig produksjon og forstaelse, slik at brukerne kan vere aktive
deltakere i de kommunikative situasjoner og aktiviteter de selv gnsker & delta i (Beukelman &
Miranda, 2013).

Kommunikasjonshjelpemidler deles gjerne inn i to kategorier etter grad av teknologiske
kompleksitet. Lavteknologiske kommunikasjonshjelpemidler er hjelpemidler som ikke gar pa
stram. Kommunikasjonsbrett, kommunikasjonsbgker, skrevne ord og bilder er eksempler pa
lavteknologiske hjelpemidler. Hayteknologiske kommunikasjonshjelpemidler, pa den andre
siden, er drevet av strgm. Dette inkluderer talegenererende enheter og datamaskiner som

benyttes som hjelpemiddel i kommunikasjon (Baxter et al., 2012).

ASK og bruken av kommunikasjonshjelpemidler har tradisjonelt veert er fagfelt som har rettet
seg mot personer med alvorlige oralmotoriske eller ekspressive sprakvansker (Bourgeois,
Fried-Oken, & Rowland, 2010). Fokuset har vert & gi ASK-brukeren et alternativ eller
supplement til normal tale. Alternativ kommunikasjon innebarer at brukeren ikke
kommuniserer via vanlig tale, men uttrykker seg via andre kanaler. Dette kan for eksempel
veere via ulike former for tegn, skrift eller ved hjelp av talegenerende enheter. Supplerende
kommunikasjon innebarer at brukeren har begrensete taleferdigheter og bruker et
hjelpemiddel eller strategi som et supplement til talen (Tetzchner & Martinsen, 2002, s. 7). |
lgpet av de siste 25 arene har ASK utviklet seg i stor grad som fag- og forskningsfelt. ASK
blir ikke lengre kun ansett som en siste utvei for personer med begrenset eller manglende tale.
Det er na en starre bevissthet om at ASK kan hjelpe mange forskjellige grupper med sveert
ulike kommunikasjonsvansker. Dette gjgr at ASK-intervensjon na blir implementert hos en
mye stgrre og mere heterogen gruppe enn tidligere, inkludert personer med kognitive
degenerende sykdommer som medfgrer demens (Light & McNaughton, 2014).

Personer med demens har som nevnt vanligvis bevarte oralmotoriske og ekspressive
ferdigheter helt til sykdommens avsluttende fase. Behovet for kommunikasjonshjelpemidler
som et alternativ eller supplement til tale er derfor ikke til stede. Kommunikasjonsvanskene
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ved demens skyldes farst og fremst svekket hukommelse (jf. kap. 2.3).
Kommunikasjonshjelpemidler utviklet for personer med demens ma derfor kompensere for
svekkelsene i hukommelsessystemene. Begrepet ekstern hukommelsesstatte (external memory
aid) brukes gjerne om denne formen for kommunikasjonshjelpemidler (Bourgeois et al., 2010;
Bourgeois & Hickey, 2009; Fried-Oken et al., 2015). Ved a gi personer med demens tilgang
til kommunikasjonshjelpemidler med visuelle, taktile og/eller auditive stimuli i form av
baker, nettbrett, kommunikasjonsbrett eller lignende, utnytter man at evnen til & gjenkjenne
informasjon er bedre bevart enn evnen til & gjenkalle informasjon.
Kommunikasjonshjelpemidlene gir en alternativ adkomst til de ulike hukommelsessystemene
i langtidshukommelsen. Dette gjer brukeren i stand til & gjenkjenne minner og hendelser
lagret i den episodiske hukommelsen, og det gir tilgang til fakta og spraklig kunnskap lagret i
den semantiske hukommelsen. Denne formen for kommunikasjonshjelpemiddel fungerer

dermed som en form for alternativ kognitiv adkomstteknikk (Fried-Oken et al., 2000, s. 394).

2.4.3 Kommunikasjonskompetanse ved bruk av
kommunikasjonshjelpemidler

For at personer skal veere i stand til & oppna sine kommunikative mal, kreves
kommunikasjonskompetanse. Kommunikasjonskompetanse defineres som «the quality or
state of being functionally adequate in daily communication or of having sufficient
knowledge, judgment, and skill to communicate» (Light, 1989). Kommunikasjonskompetanse
for brukere av ASK skiller seg fra normalsprakliges kommunikative kompetanse pa mange
omrader (Light, 1989). Light (1989) opererer med fire ulike typer kompetanse som i sum
utgjer kommunikativ kompetanse for en bruker av kommunikasjonshjelpemidler. Lingvistisk
kompetanse innebaerer bade ekspressive og reseptive ferdigheter i det spraket som snakkes i
ASK-brukerens omgivelser, i tillegg til de spraklige kodene som brukes i ASK-systemet.
Operasjonell kompetanse dreier seg om de tekniske og motoriske/fysiske ferdighetene som er
ngdvendige for & bruke hjelpemiddelet. Sosial kompetanse er kunnskap, bedgmmelse og
ferdigheter innenfor interaksjon og samspill med andre mennesker. Strategisk kompetanse
innebarer a utvikle kompenserende strategier for 8 omga kommunikasjonsproblemer som
skyldes at den lingvistiske, operasjonelle eller sosiale kompetansen er redusert. En ASK-
brukers kommunikasjonskompetanse er summen av disse samordnende kompetansene.
Redusert funksjon innenfor en eller flere av disse kompetansene vil begrense vedkommendes

kommunikasjonskompetanse og dermed muligheten til & oppna sine kommunikative mal
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(Light & Gulens, 2000, s. 139). Avhengig av hvert enkelt individs forutsetninger ma man
planlegge strategier eller intervensjoner som bidrar til & styrke eller kompensere for

svekkelser innenfor de ulike kompetanseomradene (Light & Gulens, 2000, s. 147-149).

2.4.4 Suksessfull bruk av kommunikasjonshjelpemidler

Mange personer med ervervede kommunikasjonsvansker lar vaere a benytte seg av
tilgjengelige kommunikasjonshjelpemidler (Lasker & Bedrosian, 2000, s. 108). En studie
gjiennomfart av Kulg (2012) fant for eksempel at kun et fatall personer med afasi som hadde
fatt utlevert hgyteknologiske kommunikasjonshjelpemidler, valgte a benytte seg av det i
hverdagen. The AAC Acceptance Model er en modell over hvilke faktorer som kan veere
medvirkende for om personer med ervervede kommunikasjonsvansker aksepterer a benytte
seg av kommunikasjonshjelpemidler eller ikke (Lasker & Bedrosian, 2000, s. 110). Modellen

bestar av tre hovedomrader: miljg, bruker og teknologi.

Forhold knyttet til miljget inkluderer kommunikasjonspartnere og omgivelsene.
Kommunikasjonspartneres holdning til kommunikasjonshjelpemiddelet er viktig. Partner kan
legge til rette for bruk ved a tilby emosjonell, kommunikativ og praktisk statte. Uten partners
stgtte er det lite trolig at hjelpemiddelet vil bli brukt. En partner som statter bruken av ASK-
hjelpemiddelet, vil ofte oppleve at hjelpemiddelet gjer livet bedre for bade ASK-brukeren,
partneren selv og andre i omgivelsene. I mange tilfeller vil introduksjonen av et
kommunikasjonshjelpemiddel innebare et gkt ansvar og ekstraoppgaver for partnere. Dette
kan inkludere anskaffelse, vedlikehold og programmering av kommunikasjonshjelpemiddelet.
Kommunikasjonspartnerens holdning til bruk av kommunikasjonshjelpemiddelet pavirkes
ofte av egne forventninger og forstaelse av hjelpemiddelet (Lasker & Bedrosian, 2000, s. 110-
111). Dersom ektefellen til en person med demens forventer at introduksjonen av et
kommunikasjonshjelpemiddel vil fare til at samtalen vil flyte som i gamle dager, kan

skuffelsen fare til at den ngdvendige statten forsvinner.

Forhold knyttet til brukeren inkluderer blant annet sykdommens karakteristiske trekk,
holdninger, personlighet, alder, ferdigheter, behov og intervensjonshistorie (Lasker &
Bedrosian, 2000, s. 112) For personer med demens er det flere forhold knyttet til sykdommen
som kan vanskeliggjare bruken av kommunikasjonshjelpemidler. Kognitive svekkelser
pavirker evnen til & erverve ny kunnskap. Dette kan gjere det vanskelig a lare seg a bruke et
kommunikasjonshjelpemiddel. Dette kan vaere spesielt utfordrende nar det gjelder
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hgyteknologiske kommunikasjonshjelpemidler. De fleste personer med demens er eldre
mennesker som ofte ikke har erfaring med moderne teknologi. De teknologiske utfordringene
knyttet til bruken av slike hjelpemidler kan fare til at de blir forkastet. En forutsetning for
bruk av kommunikasjonshjelpemidler er et visst kognitivt og spraklig funksjonsniva (Lasker
& Bedrosian, 2000). Gitt demenssykdommens progredierende karakter forringes bade
kognitivt og spraklig funksjonsniva gradvis. Dette kan fare til at et
kommunikasjonshjelpemiddel som fungerte i sykdommens tidlige fase, pa et tidspunkt ikke
lenger vil gi ngdvendig statte. Kontinuerlig oppfalging og tilpasning av hjelpemidler i takt
med sykdommens utvikling er dermed en forutsetning for vellykket bruk. Studier blant andre
grupper med ervervede kommunikasjonsvansker viser at nytteverdien av hjelpemiddelet er

mere avhengig av eksekutive funksjoner enn av selve sprakskaden (Kulg, 2010).

Riktig holdning og motivasjon er avgjgrende faktorer for om introduksjonen av
kommunikasjonshjelpemidler blir vellykket eller ikke. Motivasjon henger sammen med
forstaelse og egeninnsats. Forstaelse innebaerer at brukeren ma erkjenne og innse at
kommunikasjonen kan forbedres ved hjelp av et hjelpemiddel. Dersom brukeren ikke forstar
at han ma kompensere for svekkete kommunikasjonsferdigheter, er utgangspunktet for bruken
av hjelpemidler darlig (Haaland-Johansen & Lind, 2004). Dette kan veere en sarlig utfordring
ved demens, da kognitive funksjoner som tenkeevne, forstaelse og demmekraft gjerne blir

rammet.

Demens rammer hovedsakelig eldre mennesker. De fysiologiske, sensoriske og motoriske
endringene som gjerne inntreffer ved hgy alder, og som kommer i tillegg til de kognitive
svekkelsene knyttet til demenssykdommen, kan utgjare en ekstra utfordring. Dette innebarer
at redusert syn, harsel, fysisk styrke og mobilitet bade kan pavirke evnen til 4 oppfatte

innholdet og evnen til & handtere hjelpemiddelet.

Alle mennesker er forskjellige og har ulike kommunikative behov. Det er viktig at den enkelte
personen med demens opplever at kommunikasjonshjelpemiddelet bidrar til a oppfylle de
kommunikative funksjonene som er viktige for ham eller henne. Dette krever at
hjelpemidlenes innhold tilpasses den enkelte brukerens kommunikative behov. Graden av
selvstyring og involvering i utviklingsprosessen kan bidra til at brukeren far et positivt
forhold til hjelpemiddelet (Haaland-Johansen & Lind, 2004).
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Den tredje avgjerende faktoren for om kommunikasjonshjelpemiddelet blir akseptert, er
knyttet til forhold ved selve hjelpemiddelet (Lasker & Bedrosian, 2000). Hver enkelt bruker
har individuelle behov, og det kreves kompetanse for a velge rett system til hver enkelt bruker
(Skogdal, 2009). Avgjarende forhold inkluderer: varighet og driftssikkerhet, muligheten til
individuell tilpasning, opplaring, stgtte og vedlikehold, brukervennlighet, utseende,
kompatibilitet med annet utstyr, starrelse, vekt og transportabelhet, pris, kvalitet pa lyd og
bilde (Lasker & Bedrosian, 2000, s. 118-119).
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3 Metode

Dette kapittelet begynner med en redegjarelse for hvorfor jeg har valgt litteraturstudie som
metode for masteroppgaven. Litteraturstudie som metode blir beskrevet, og jeg gjer rede for
hva jeg legger i dette begrepet (3.1). Videre beskriver jeg hvordan jeg utarbeidet en
sgkestrategi og fant relevante sgkeord (3.2.1). Deretter forklarer jeg hvorfor jeg valgte a
benytte meg av databasene Medline, Embase, PsycINFO og Cinahl (3.2.2). Videre falger en
oversikt over hvilke inklusjons- og eksklusjonskriterier jeg har arbeidet ut fra (3.2.3). Jeg
redegjer sa for hvordan jeg gikk frem for a velge ut studier til oppgavens analyse (3.3).
Deretter beskriver jeg hvordan jeg vurderer mitt eget arbeids validitet (3.4.1), peker pa
generelle validitetstrusler mot litteraturstudier (3.4.2), og hvordan jeg har kvalitetsvurdert de
inkluderte studiene (3.4.3). Avslutningsvis trekker jeg frem etiske hensyn jeg som en forfatter

av en oversiktsartikkel ma veere bevisst pa, og ta hensyn til (3.5).

3.1 Litteraturstudie som metode

3.1.1 Valg av metode

Malet med denne masteroppgaven er a undersgke hva som vites om hvordan
kommunikasjonshjelpemidler kan anvendes for a stette personer med demens til & delta i
meningsfulle kommunikasjonsaktiviteter. Ved & vurdere bruken av
kommunikasjonshjelpemidler fra ulike synsvinkler sgker jeg a utvikle en bred forstaelse av
fordeler og ulemper, bruksomrader, muligheter og effekt av denne typen kommunikativ statte.
Jeg gnsker altsa a lage en dyptplgyende kunnskapsoversikt over en spesifikk type intervensjon

rettet mot en avgrenset gruppe mennesker.

A gjennomfare en litteraturstudie anser jeg som en egnet metode for & na dette malet. En
litteraturstudie innebzrer a identifisere og tolke eksisterende kunnskap om et gitt tema (Fink,
2010, s. 13). Ved a gjennomfare en litteraturstudie far jeg muligheten til & innhente kunnskap
fra en rekke studier. Ulike studier har fokusert pa forskjellige aspekter ved bruken av
kommunikasjonshjelpemidler. Ved & sammenstille og tolke funn og kunnskap fra ulike studier
vil jeg kunne danne meg et starre bilde av bruken av kommunikasjonshjelpemidler som

utgangspunkt for kommunikasjon enn det den enkelte studie isolert fremlegger.
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| et vitenskapsteoretisk perspektiv kan man se pa denne tolkningsprosessen som en
hermeneutisk sirkel. Begrepet hermeneutikk brukes gjerne om tolkning og kan forstas som a
komme frem til en velbegrunnet tolkning eller forstaelsesutlegning av et meningsformidlende
materiale (Wormnaes, 2015). Ifglge Kalleberg og Holter kan selve forskningsprosessen sees
pa som en meningssammenheng: «For & forsta bestemte ytringer og handlinger ma man ga til
den bredere kontekst, for a forsta den bredere kontekst ma man forsta de mindre elementer
den bestar av» (Holter & Kalleberg, 1996, s. 35). Dette betyr at jeg vil utvikle en bredere
forstaelse av bruken av kommunikasjonshjelpemidler ved a tolke og forsta de enkelte
studiene, samtidig som jeg vil gke min forstaelse av de enkelte studiene etter hvert som jeg
gker min forstaelse av bruken av kommunikasjonshjelpemidler som utgangspunkt for

kommunikasjon.

3.1.2 Ulike typer litteraturstudier

Det finnes tre hovedtyper litteraturstudier: oversiktsartikler (narrative reviews), systematiske
oversikter (systematic reviews) og metaanalyser (meta-analyses) (Green, Johnson, & Adams,
2006). | de pafelgende avsnittene vil jeg kort gjare rede for kjennetegn ved de ulike typene
litteraturstudier, og redegjere for hvorfor jeg velger a karakterisere min litteraturstudie som en

oversiktsartikkel.

Hensikten med en oversiktsartikkel er & beskrive bakgrunn og motivasjon for & gjennomfare
en empirisk studie, eller & beskrive kunnskapsnivaet innenfor et gitt omrade (Forsberg &
Wengstrom, 2013, s. 25). Oversiktsartikkelen kjennetegnes av at funn fra en omfattende
spkeprosess sammenstilles pa en beskrivende og oppsummerende mate. Nar
oversiktsartikkelen er systematisk og kritisk gjennomfart, kan den veere en nyttig og
opplysende kilde til informasjon. Dette er fordi den trekker sammen kunnskap fra en rekke
kilder. Den bidrar dermed til & gi et bredt perspektiv pa temaet. | tillegg vil en
oversiktsartikkel ofte kunne gi et innblikk i hvordan kunnskapen om det aktuelle temaet har
utviklet seg i et historisk perspektiv (Green et al., 2006). Oversiktsartikler blir ofte kritisert for
a mangle en systematisk tilnaeerming til sgkeprosessen og for ikke a inneholde kritiske
kvalitetsvurderinger av de inkluderte studiene. Dette kan fare til at man trekker gale
slutninger. Denne kritikken baseres pa undersgkelser som viser at mange oversiktsartikler
ikke inneholder informasjon om hvordan forfatteren har gatt frem for a identifisere, inkludere
og kvalitetsvurdere studiene. Dette gjgr det vanskelig for leseren & avgjgre om de utvalgte
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studiene faktisk er representative for fagfeltet, eller om de er valgt ut pa et mangelfullt
grunnlag, eller som et resultat av at forfatteren gnsker a fremme et bestemt standpunkt
(Forsherg & Wengstrom, 2013, s. 25-26). Green et al., (2006) pa den andre siden,
argumenterer for at disse fallgruvene kan unngas dersom man som forfatter av en
oversiktsartikkel tar ngdvendige steg for a sikre og dokumentere en systematisk og kritisk

tilnerming.

Hensikten med en systematisk oversikt er a samle all empiri innenfor et avgrenset tema for &
besvare en spesifikk problemstilling (Green et al., 2008). Ofte er hensikten med en
systematisk oversikt & forsgke a avgjere hvilken type behandling som er mest effektiv, og om
det finnes tilstrekkelig vitenskapelig bevis for & anbefale en gitt form for behandling
(Forsberg & Wengstrém, 2013, s. 26). Det stilles strengere formelle krav til en systematisk
oversikt enn til en oversiktsartikkel. Utgangspunktet for en systematisk oversikt er ofte en
smalere og mere avgrenset problemstilling enn hva tilfellet er ved oversiktsartikler (Green et
al., 2006). Kriterier og metoder for sgk og utvalg av artikler ma vare tydelig beskrevet. Alle
relevante studier ma inkluderes i litteraturstudien. Det bar gjeres et forsgk pa a identifisere
upubliserte studier. Statistiske metoder for a analysere resultatene fra ulike, men lignende
studier ber anvendes nar det er mulig (Forsberg & Wengstrom, 2013, s. 26-28). En
metaanalyse er en form for systematisk oversikt der data fra ulike studier analyseres ved hjelp
av statistiske metoder. Sma studier kan legges sammen til & utgjere et stgrre datamateriale.
Hver enkeltstudie gir ikke ngdvendigvis statistisk signifikante svar, men sammenlagt kan
resultatene fra flere sma studier bli signifikante (Forsberg & Wengstrom, 2013, s. 29).

Gitt de strenge kravene som stilles til systematiske oversikter og metaanalyser, regnes dette
som de sikreste kildene til kunnskap om hvilke effekter bestemte tiltak har (Jsterholt &
Haaland-Johansen, 2008). Dette gjer at systematiske oversikter og metaanalyser er det
foretrukne utgangspunktet for a ta kliniske beslutninger om en form for behandling skal tilbys
eller ikke. Oversiktsartikler, pa den andre siden, blir ansett som en lavere form for evidens.
Dette henger sammen med det bredere perspektivet en oversiktsartikkel som regel har, og at
det tradisjonelt sett har blitt stilt feerre metodiske krav til en oversiktsartikkel.
Oversiktsartikler regnes derfor ikke som et egnet utgangspunkt a basere kliniske avgjgrelser
pa. Som en kunnskapskilde og en oppsummering av et fagfelt kan det derimot vaere en nyttig
form for dokument (Green et al., 2006)
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3.1.3 Oversiktsartikkel som metodevalg

| denne masteroppgaven velger jeg a benytte begrepet oversiktsartikkel om arbeidet mitt. Det
er flere argumenter for det. Bruken av hjelpemidler i kommunikasjon med personer med
demens er et tema som til na er lite beskrevet i Norge. Formalet med denne masteroppgaven
er derfor & lage en bred kunnskapsoversikt over dette temaet. Der en systematisk oversikt er
best egnet til & svare pa en avgrenset problemstilling, for eksempel om effekten av en bestemt
type hjelpemiddel, gir en bredere tilnaerming meg muligheten til a fokusere pa variasjonen av
muligheter innenfor bruken av kommunikasjonshjelpemidler. Dette gjer det mulig for meg a
beskrive og drgfte bruken av kommunikasjonshjelpemidler i et videre perspektiv. En bred
tilnzerming taler for begrepet oversiktsartikkel. Pa grunn av gkonomiske og tidsmessige
rammer er det vanskelig for meg som student & oppfylle alle kravene som stilles til en
systematisk litteraturstudie. Jeg har ikke gjort noe forsgk pa a finne upubliserte studier og har
heller ikke forsgkt & gjennomfare statistiske analyser av datamaterialet jeg har funnet. Dette
gjer at jeg ikke faler at jeg kan forsvare & bruke begrepet systematisk litteraturstudie om
arbeidet mitt. Green et al. (2006) argumenterer for at en godt gjennomfart oversiktsartikkel
bar innebzre en omfattende og systematisk sgkeprosess og kritisk kvalitetsvurdering av de
studiene som inkluderes i arbeidet. Senere i dette kapitelet vil jeg beskrive hvordan jeg
systematisk har gjennomfart sgkeprosessen, hvilke kriterier inkluderte studier er valgt ut fra,
og hva jeg har gjort for & kvalitetsvurdere de aktuelle studiene. Dette bidrar til & heve
validiteten av min oversiktsartikkel og gjer den generelle kritikken om at alle oversiktsartikler

er usystematiske og ukritiske, mindre gyldig.

3.2 Sgkeprosessen

Som beskrevet over er det avgjgrende med en oversiktlig, systematisk og kritisk sgkeprosess
for at en oversiktsartikkel skal fremsta som troverdig. | dette delkapittelet vil jeg gjere rede
for utformingen av sgkestrategien, hvilke databaser som ble benyttet, og hvilke inklusjons- og

eksklusjonskriterier jeg opererte med.

3.2.1 Sgkestrategi og sgkeord

Arbeidet med a utvikle en sgkestrategi og a finne dekkende sgkeord begynte parallelt med

utformingen av problemstillingen. Jeg benyttet meg av teknikken «det tredelte spgrsmal»
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(Bjegrndal, Klovning, & Flottorp, 2007, s. 35-36). Dette er en mate a avgrense og spisse

problemstillingen pa ved a dele den inn i tre ulike aspekter:

Mennesker Intervensjon Effekt
Hvilke mennesker gnsker Hvilken type intervensjon er | Hvilke effekt/utfall ansker
jeg a undersgke? jeg interessert i? jeg a studere?

Tabell 3. Det tredelte spgrsmal

| denne oppgaven er aspektet «mennesker» personer med demens, aspektet «intervensjons er
bruk av kommunikasjonshjelpemidler, og aspektet «effekt» er effekten
kommunikasjonshjelpemidler har pa verbal kommunikasjon. Etter hvert som jeg leste
faglitteratur om kognitive kommunikasjonsvansker hos personer med demens, noterte jeg ned
begreper som passet inn under hvert aspekt. Pa denne maten utviklet jeg en lang liste med
begreper og synonymer som beskrev hvert av de tre aspektene i min problemstilling. Flere
pravesgk ble foretatt for & vurdere i hvor stor grad de ulike begrepene ga relevante treff. De
begrepene som var for lite spesifikke eller ikke ga treff, ble forkastet, mens begreper som ga
relevante treff, ble beholdt til det endelige sgket. De fleste artikler er merket med ngkkelord
som spesifiserer sentrale temaer i artikkelen. Etter hvert som prgvesgkene mine ga meg
relevante artikler, noterte jeg meg hvilke ngkkelord som ble brukt for & beskrive artiklene, og
brukte disse ngkkelordene videre i pravesgkene. Alle sgkene ble foretatt i engelskspraklige
databaser. Derfor er sgkeordene pa engelsk. Se tabell 4 for en fullstendig oversikt over de

sgkeordene som ble benyttet i det endelige soket.

Aspekt Mennesker Intervensjon Effekt
Personer med Kommunikasjonshjelpemidler Verbal
demens kommunikasjon
Sgkeord [« Dementia e Reminiscence* o Communication
e Alzheimer* e Memory aid* o Conversation
e Vascular e Memory book* e Verbal
dementia e Memory wallet* o Discourse
e Lewy body o External aid*
dementia e Communication book*
e Frontotemporal |¢ Communication board*
dementia o Communication support*
e Communication aid*
o Conversation support*
« Conversation aid*
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o Cognitive prostheses

« AAC

e Augmentative and alternative
communication

e Communication tool*

e Multimedia technolog*

o Computer-assisted therapy

Tabell 4. Oversikt over sgkeord

For a aspektet «mennesker» brukte jeg det generelle sgkeordet dementia og de fire vanligste
diagnosene som farer til demens. For aspektet «intervensjon» benyttet jeg bade generelle
begreper for kommunikasjonsstgtte og spesifikke benevninger pa ulike former for
kommunikasjonshjelpemidler. For aspektet «effekt» brukte jeg sgkeord som avgrenser seg til
verbal kommunikasjon. Ord som kan forekomme i bade entall og flertall ble trunkert ved
hjelp av asterisk (*) etter ordets stamme for & sikre at alle former ble inkludert. Alle ord
innenfor et aspekt ble kombinert med den boolske operateren OR. Hvert av aspektene ble

kombinert med den boolske operatgren AND.

3.2.2 Databaser

Oppfelging og behandling av personer med demens er et tema som befinner seg i
krysningspunktet mellom fagfelt som medisin, alderspsykiatri og sykepleie. Jeg anser det
derfor som viktig & benytte meg av databaser som retter seg mot alle disse fagfeltene. Ingen
databaser er komplette. De skiller seg blant annet fra hverandre nar det gjelder hvilke typer
tidsskrifter som blir inkludert, hvilke sprak som inkluderes, og hvilke typer artikler de
prioriterer (Bjgrndal et al., 2007, s. 50). For & unnga skjevhet i utvalget er det derfor viktig a
benytte seg av flere databaser (Lefebvre, Manheimer, & Glancille, 2008, s. 97).

Informasjon om ulike databaser innhentet jeg fra helsebiblioteket (Helsebiblioteket.no). |
tillegg konfererte jeg med bibliotekarer ved Universitetsbiblioteket i Oslo. Jeg undersgkte
ogsa hvilke databaser andre systematiske oversikter vedrgrende demens og kommunikasjon
har benyttet seg av. Pa bakgrunn av denne informasjonen valgte jeg a bruke Medline,
Embase, PsycINFO og Cinahl i det endelige sgket. Se tabell 5 for informasjon om hvilke
tidsperioder databasene dekker, og hvilke fagomrader de spesialiserer seg i (informasjon

hentet fra www.helsebiblioteket.no/databaser).
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Database Fagomrade Tidsperiode

Medline Database innen medisin, sykepleie, odontologi, 1946 - 8.
veteringrmedisin, helsestell og preklinisk vitenskap februar 2016

Embase Database med god dekning av farmakologi, generell 1947 - 5.
folkehelse, stoffmisbruk, milje- og yrkesrettet medisin februar 2016
PsycINFO Referansedatabase for litteratur innen psykologi 1806 — uke 1,
februar 2016

Cinahl Bibliografisk database som inneholder referanser til 1976 — 31.

engelskspraklig litteratur om sykepleie og tilgrensende fag, | desember 2015
bl.a. fysioterapi, ergoterapi og ernaering

Tabell 5. Oversikt over databaser

Jeg gjennomfarte flere prgvesegk i andre databaser, blant annet Amed og Linguistic and
Language Behavioral Abstracts. Dette er databaser som blant annet retter seg mot logopedi og
sprakvitenskap. Disse pravesgkene ga ingen relevante treff, og derfor ble disse databasene
utelatt fra det endelige sgket. | tillegg gjorde jeg et sgk i biblioteket til Nasjonal

kompetansetjeneste for aldring og helse (http://aldringoghelse.no/bibliotek) med

sgkeordskombinasjonen (demens AND kommunikasjon). Dette sgket fgrte ikke til funn av

relevante studier.

3.2.3 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Nesten alle sgk vil gi for mange treff. Det er derfor viktig a definere noen klare og fornuftige
kriterier for hvilke studier som skal inkluderes, og hvilke som skal forkastes (Bjgrndal et al.,
2007, s. 147). Jeg satte opp en liste med inklusjons- og eksklusjonskriterier for omradene
populasjon, intervensjon, utfall og studiedesign. | tabell 6 er disse kriteriene oppfert, og
enkelte utdypninger falger under.

Inklusjonskriterier Eksklusjonskriterier
Populasjon e Personer med demens e Personer med mild kognitiv
uavhengig av arsak og svikt (en mild kognitiv
hvilket stadium svekkelse som gjerne regnes
sykdommen er i som et forstadium til demens)

e Studier som inkluderer
personer med ulike
diagnoser, for eksempel bade
personer med demens,
slagrammede og
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hgrselshemmede i samme
studie

pargrende/pleiers
opplevelse av bruk av
kommunikasjonshjelpemid
delet

Intervensjon Kommunikasjonshjelpemi Studier som har inkludert
dler for 4 stette verbal flere former for
kommunikasjon intervensjoner i et opplegg

(for eksempel bade

kommunikasjonshjelpemidler

og opplering av pargrende)

Studier som ikke beskriver

kommunikasjonshjelpemidde

let pa en utfyllende mate

Utfall Effekt pa verbal Effekt pa kognitive

kommunikasjon i samtale funksjoner som minne,
Bruker og oppmerksomhet

Effekt pa mal for livskvalitet,
sosial adferd osv. som ikke
vurderer den verbale
kommunikasjonen i
samtalegyeblikket

Studiedesign

Alle former for metodisk
studiedesign

Bade kvantitative og
kvalitative studier eller
studier med en blandet
tilnerming

Beskrivelser/erfaringer fra
prosjekt uten klar metodisk
tilnerming og systematisk
rapportering av resultater
Systematiske oversikter og
metaanalyser

Studier gjennomfart pa
bachelor- og mastergradsniva

Tabell 6. Oversikt over inklusjons- og eksklusjonskriterier

Studier bestaende av bruk av kommunikasjonshjelpemidler sammen med andre former for

intervensjon, som for eksempel kommunikativ opplaring av pargrende eller kognitiv

stimulering, har jeg valgt & ekskludere fordi det gjar det usikkert om effekten faktisk skyldes

kommunikasjonshjelpemiddelet, eller om den skyldes noen av de andre formene for

intervensjon. De studier jeg ikke synes beskriver kommunikasjonshjelpemiddelet godt nok,

har jeg forkastet. Uten fyldig informasjon om kommunikasjonshjelpemiddelets form,

funksjon og bruk er det er vanskelig & benytte seg av disse studiene i en oppgave som nettopp

tar sikte pa a beskrive hvordan kommunikasjonshjelpemiddel kan anvendes. Erfaringsbaserte

rapporter uten en klar metodisk tilneerming og ngyaktig og systematisk rapportering av

resultat har blitt forkastet. Dette har jeg valgt a gjare fordi jeg anser at slike rapporter ikke

oppfyller grunnleggende krav til vitenskapelig rapportering.

3.3 Beskrivelse av sgke- og utvelgelsesprosessen
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Det endelige sgket ble gjennomfart 8. februar 2016 og ga til sammen 489 treff. Treffene
fordelte seg pa denne maten i de fire databasene: Medline: — 78 artikler, Embase: — 138
artikler, PsycINFO: — 107 artikler og Cinahl: — 166 artikler. Alle databasene ga til en viss grad
overlappende treff. Samtlige artikler ble derfor eksportert til referansehandteringsverktayet
EndNote. Jeg benyttet meg av funksjonen «Find Duplicates» for & sortere ut artikler som
forekom mere enn en gang. 141 artikler ble fjernet pa denne maten. Jeg leste sa gjennom
titlene pa de gjenverende 348 artiklene. Ut fra titlene identifiserte jeg 42 artikler som jeg
antok kunne vere relevante for litteraturstudien min, og som jeg gnsket a lese i fulltekst.
Fulltekst av 38 av studiene ble anskaffet via Universitetsbiblioteket i Oslo. To studier ble
anskaffet via ResearchGate. To studier lyktes jeg ikke a anskaffe, til tross for at jeg bestilte
dem via Universitetsbiblioteket i Oslo og ResearchGate. Med inklusjons- og
eksklusjonskriteriene som rettesnor, leste jeg gjennom de 40 anskaffete artiklene.

Totalt 24 artikler ble forkastet fordi de ikke var innholdsmessige relevante, eller fordi de ikke
oppfylte inklusjonskriteriene. Nar det gjaldt innhold, fant jeg sju artikler som beskrev
kommunikasjonsfremmende intervensjoner, men som vurderte effekten pa mal for
livskvalitet, kognitivt funksjonsniva eller andre aspekter som faller utenfor min avgrensning.
Tematisk var de altsa relevante, men de hadde et annet fokus enn hvordan
kommunikasjonsintervensjonen pavirket spraklig aktivitet. Disse artiklene ble derfor utelatt.
Tre studier ble forkastet fordi deltakergruppene besto av en blanding av personer med
demens, mild kognitiv svikt og eldre personer uten kognitiv svikt. Atte studier ble forkastet
fordi jeg vurderte dem til & ha mangelfull metodisk tilneerming og rapportering av resultater.
De resterende seks artiklene ble ekskludert fordi de ikke var tematisk interessante, besto av
ulike former for intervensjon, eller at typen intervensjon ikke var beskrevet tydelig nok. Se

vedlegg 1 for en oversikt over alle studiene som ikke oppfylte inklusjonskriteriene.

Seksten av studiene fra sgket i databasene oppfylte altsa inklusjonskriteriene. Ved a ga
gjennom referanselistene til disse studiene fant jeg ytterligere to studier som oppfylte
inklusjonskriteriene. Videre benyttet jeg meg av funksjonen «beslektede artikler» i Google
Scholar og fant ytterligere én artikkel som jeg inkluderte. Totalt blir dette nitten studier som
oppfyller samtlige inklusjonskriterier. Av disse nitten studiene har jeg valgt a utelate fire
stykker. Studien til Fried-Oken et al. (2009) har blitt utelatt fordi den presenterer det samme
datamaterialet som studien til Fried-Oken et al. (2012). Studien til Burgio et al. (2001) har jeg

valgt & utelate fordi den hovedsakelig vurderer pleiers sprakbruk og hvordan pleier kan
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nyttiggjere seg av kommunikasjonshjelpemiddelet til 4 effektivisere kommunikasjonen med
beboere pa sykehjem. Studiene til Lancioni et al. (2014) og Lancioni et al. (2015) har jeg
valgt & utelate fordi studiene undersgker effekten av en virtuell samtalepartners (presentert via
en datamaskin) effekt pa verbal aktivitet hos personer med demens. Dette anser jeg for a ligge
pa siden av mitt interesseomrade. Det betyr at det totalt er femten artikler som danner
utgangspunktet for denne oversiktsartikkelens funn og drgfting. Disse femten artiklene vil bli

presentert i kapittel 4.

3.4 Validitet

Validitet handler om & avgjere hvor gyldige maleresultatene i en undersgkelse er (Befring,
2007, s. 108). En litteraturstudie er et arbeid som bestar av mange deler. Dette inkluderer
utforming av prosjektplan, systematisk sgk, utvelgelse av studier, kvalitetsvurdering av
inkluderte studier, sammenstilling, oppsummering og analyse. Litteraturstudiens samlede
validitet avgjeres av kvaliteten pa hver enkelt av disse delene (Fink, 2010, s. 162). | dette
delkapittelet vil jeg farst peke pa trusler mot mitt eget arbeids validitet med hensyn til
sgkeprosessen og utvelgelse av materiale (3.4.1). Videre vil jeg redegjere for andre forhold
som kan true litteraturstudiens validitet (3.4.2). Deretter vil jeg beskrive hvordan jeg har gatt

frem for a kvalitetsvurdere de inkluderte studiene (3.4.3).

3.4.1 Kvalitetsvurdering av sgkeprosessen og gjennomgang av
studier

Jeg har gjort rede for hvordan jeg pa en systematisk mate sgkte etter aktuelle studier. Til tross
for at jeg la ned mye tid og innsatts i denne prosessen, vil det alltid veaere rom for forbedringer.
| dette delkapittelet vil jeg peke pa enkelte momenter ved sgket som jeg i ettertid ser kunne ha
blitt forbedret.

Far jeg gikk i gang med sgkeprosessen, fikk jeg veiledning av en bibliotekar ved
Universitetsbiblioteket i Oslo om bruk av de ulike databasene og generelle sgketips. Dette var
meget nyttig kunnskap a ta med seg. Likevel hadde det vert gnskelig at en bibliotekar med
spesialkompetanse innen temaet hadde bistatt meg med a utforme selve sgket. Dette kunne ha
bidratt til & kvalitetssikre sgkeprosessen og sikre at sgkestrategien var omfattende nok. |
ettertid innser jeg derfor at jeg burde ha kontaktet en bibliotekar fra Det medisinske fakultet,
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eventuelt fra Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse for hjelp med sgkestrategien.
Ikke bare hadde dette hevet sgkets validitet, men det hadde ogsa spart meg for mye praving

og feiling.

Jeg gjennomfarte hele sgket pa egenhand og vurderte hvilke studier som skulle forkastes eller
vurderes nermere. Dette medfarer en risiko for at jeg har oversett eller feilaktig forkastet
studier som burde ha blitt inkludert. Den samme faren gjelder for kvalitetsvurderingene av
hver enkelt inkluderte studie. Det er krevende a vurdere studiers kvalitet, og det er derfor
gnskelig at denne oppgaven kvalitetssikres ved at flere personer gjgr denne jobben uavhengig
av hverandre (Bjgrndal et al., 2007, s. 147). Jeg har veert alene om denne masteroppgaven og
har fglgelig vurdert studiene pa egenhand. Dette gker faren for at svakheter ved inkluderte
studier har blitt oversett eller misforstatt. Til tross for at dette er reelle trusler mot min
litteraturstudies validitet, har jeg vanskelig for a se hvordan jeg kunne ha gjort dette pa en
annen mate. A engasjere eksterne personer for & bidra i sgkeprosessen og kvalitetsvurdering
av de inkluderte studiene, anser jeg for a ligge utenfor det man kan forvente av en

masteroppgave.

3.4.2 Generelle validitetstrusler

Publikasjonsskjevhet er en trussel alle som gjennomfarer litteraturstudier ma veere klar over.
Dette innebarer at studier med positive og gnskede resultater har en tendens til a bli publisert
fortere, bli publisert pa engelsk, bli publisert i flere tidsskrifter og bli publisert i
innflytelsesrike tidsskrifter (Sterne, Egger, & Moher, 2008, s. 298). Dette medfarer en risiko
for at studier med positive resultater blir overrepresentert i litteraturstudier, mens studier med
motstridende eller negative resultater ikke blir identifisert. Dette er en av arsakene til at en bar
lete etter upubliserte studier. Dette har jeg ikke hatt anledning til & gjere og det kan fare til at

resultatene i min litteraturstudie er mere positive enn hva virkeligheten faktisk tilsier.

Jeg har kun inkludert studier pa engelsk. Det er derfor en risiko for at jeg har gatt glipp av
relevante studier publisert pa andre sprak. I flere av databasene har studier pa sprak jeg ikke
behersker, statt oppfart med engelskspraklig titler. Enkelte av disse titlene har indikert at
studiene er relevante for meg, men de har ikke blitt inkludert. | tillegg kan det faktum at
studier med positivt utfall har sterst sannsynlighet for a bli publisert pa engelsk, mens
motstridende resultater gjerne ikke blir publisert i engelske tidsskrifter, innebzere at studier
med motstridende funn ikke har blitt identifisert.
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De samme forskerne star bak flere av studiene jeg har funnet. Dette kan veere et resultat av at
kommunikasjonsstgtte for personer med demens fremdeles er et fagfelt som fa forskere er
interessert i, og at det derfor kun er et fatall personer som gjennomfarer forskningen. Det kan
argumenteres for at det er problematisk at de samme forskerne gar igjen i flere studier som
inkluderes i en litteraturstudie. Deres tilnarmingsmate med eventuelle begrensninger,
interesser og holdninger kan fa uforholdsmessig stor pavirkningskraft pa litteraturstudiens

konklusjon.

3.4.3 Kvalitetsvurdering av de inkluderte studiene

For a sikre en systematisk kvalitetsvurdering av de inkluderte studiene, valgte jeg a benytte
meg av eksisterende sjekklister for kvalitetsvurdering av forskning. Sjekklistene bestar av
sparsmal knyttet til forskningsmetodologiske elementer studier av det aktuelle designet bar
inneholde. Sjekklistene gir ikke et fasitsvar pa studienes kvalitet, men er et godt verktgy for a

fa oversikt over de metodologiske forhold en studie bar inkludere.

Jeg har inkludert studier med ulike design i arbeidet mitt. For hvert enkelt studiedesign har jeg
benyttet meg av en sjekkliste tilpasset det aktuelle designet. Sjekklistene for studiedesignene
«randomiserte kontrollerte studier» og «kvalitative forsgk» er hentet fra Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenesten (Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten, 2016).
Sjekklisten The SCED Scale er hentet fra Psychological Database for Brain Impairment
Treatment Efficacy (Psychological Database for Brain Impairment Treatment Efficacy, 2010).
The SCED Scale har blitt funnet til & vaere et valid verktgy for vurdering av n=1-studier (Tate
et al., 2008). Overkrysningsstudier (cross-over studies) har jeg vurdert ved hjelp av en
sjekkliste hentet fra artikkelen «The Method Quality of Cross-Over Studies Involved in
Cochrane Systematic Reviews» (Ding et al., 2015). For & vurdere kvaliteten pa studiene som
kan karakteriseres som kasusbeskrivelser har jeg benyttet meg av sjekklisten «The Care
Guidelines» (Gagnier et al., 2013).

Forhold knyttet til forsknings metodologiske kvalitet kategoriseres gjerne i ulike former for
validitet. | mitt arbeid har jeg vurdert de inkluderte studienes indre validitet, ytre validitet og
begrepsvaliditet. Sjekklistene nevnt ovenfor hjalp meg i arbeidet med a vurdere om den
enkelte studie oppfylte grunnleggende metodologiske krav knyttet til hver av disse tre

formene for validitet.
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Indre validitet handler om hvor troverdige resultatene i en undersgkelse er, og i hvilken grad
man kan vere sikker pa at resultatene skyldes at den uavhengige variabelen har pavirket den
avhengige variabelen (Forsberg & Wengstrom, 2013, s. 99). Med uavhengig variabel menes
intervensjonen som iverksettes. Avhengig variabel er maladferden man interesserer seg for og
gnsker & undersgke. (Creswell, 2009). | denne oppgaven er uavhengig variabel
kommunikasjonshjelpemidlene, mens avhengig variabel er adferd knyttet til kommunikasjon.
Trusler mot indre validitet bidrar til & knytte usikkerhet til om sammenhengen mellom
intervensjon og observerte endringer i adferd er troverdig, eller om det kan skyldes

tilfeldigheter eller at andre forhold har pavirket resultatene.

Ytre validitet dreier seg om hvorvidt resultatene fra undersgkelsen kan generaliseres fra
studiens utvalg til populasjonen som helhet (Forsberg & Wengstrém, 2013, s. 100). For at
resultatene skal vaere overfgrbare ma utvalget veere representativt for populasjonen vi gnsker a
si noe om. Studien ma ogsa veere gjennomfgrt under forhold som tilsvarer forhold i det
virkelige liv. Trusler mot ytre validitet stammer fra skjevheter ved utvalget og forhold knyttet

til undersgkelsens setting og forutsetninger (Creswell, 2009, s. 162-165).

Begrepsvaliditet er knyttet til adekvat operasjonalisering av studiens uavhengige og
avhengige variabler (Creswell, 2009, s. 164). Dette innebeerer at avhengig variabel er
beskrevet i tilstrekkelig grad, og at de uavhengige variablene er gjort til malbare indikatorer
(Horner, Carr, Halle, & McGee, 2005). | tillegg er det viktig & bruke maleinstrumenter som er
designet for, og velegnet til & male, de avhengige variabler man er interessert i a undersgke
(Forsberg & Wengstrém, 2013, s. 107).

3.5 Etiske hensyn

All forskning er underlagt forskningsetiske normer og verdier. En grunnleggende
forskningsetisk norm er knyttet til kvaliteten og validiteten pa arbeidet. Dette innebzrer at
man bruker aksepterte og akseptable metoder i sitt forskningsarbeid. Som en grunnregel bar
forskningen ogsa veere apen for innsyn (Befring, 2007, s. 64-65). Disse forholdene har jeg tatt
hensyn til ved a skrive et detaljert metodekapittel som gir innsyn i hvilke metoder jeg har

benyttet meg av i arbeidet.

For at forskningen skal vare til & stole pa, ma forskeren vere &rlig og redelig. Dette betyr at

man ikke manipulerer eller tar andres konklusjoner ut av sin sammenheng for a stgtte egne
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synspunkter. Faktiske funn ma alltid ga foran forutinntatte forventninger (Befring, 2007, s.
64). Dette innebaerer ogsa at man presentere resultater som ikke stgtter hypotesen man jobber
ut fra. I en litteraturstudie vil det veere uetisk kun a inkludere artikler som statter én side av
saken (Forsberg & Wengstrom, 2013, s. 70). For min del innebeerer dette at jeg ma veere
papasselig med a inkludere bade resultater som stetter, og resultater som peker pa svakheter
og ulemper ved bruken av kommunikasjonshjelpemidler. Kun pa denne maten kan jeg
presentere et nyansert og riktig bilde av kunnskapen som foreligger om hjelpemidler som
statte for kommunikasjon hos personer med demens. En litteraturstudie bygger pa andre
forskeres arbeid. Disse forskerne ma krediteres for sitt arbeid. En palitelig og fullverdig

henvisningspraksis er derfor en viktig forskningsetisk norm (Befring, 2007, s. 67).

Nar man gjennomfarer en litteraturstudie, bar man forsikre seg om at studiene man benytter
seg av, falger grunnleggende etiske normer, og helst har innhentet tillatelse fra en etisk
komite (Forsberg & Wengstrom, 2013, s. 70). Dette er spesielt viktig for studier av serskilt
sarbare grupper. Personer med demens ma ansees som en spesielt sarbar gruppe som krever at
man er ekstra papasselig med forhold som informasjon, samtykke og mulighet til & trekke seg
fra studien. Samtlige studier inkludert i denne oversiktsartikkelen, har beskrevet hvilke

hensyn som har blitt tatt for & oppfylle grunnleggende etiske forventninger.
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4 Materiale

| kapittel 4.1 presenterer jeg en oversikt over de femten studiene som er inkludert i denne

oversiktsartikkelen. Deretter gjar jeg rede for styrker og svakheter knyttet til studienes utvalg,

design og metoder (4.2). Avslutningsvis drgfter jeg hvilke konsekvenser svakhetene og

manglene har for oversiktsartikkelens validitet, og hvilke forhold fremtidige studier bar

oppfylle for & gke forskningens kvalitet og bevistyngde (4.2).

4.1 Oversikt over inkluderte studier

Studie Hensikt Design Utvalg
Bourgeois Kan personer med N=1 med multiple 3 personer med
(1990) Alzheimers sykdom baseline moderat Alzheimers

opplares til & anvende sykdom

personlige minnebgker til &

gke samtalekvalitet om

forhandsbestemte temaer?
Bourgeois I hvilken grad er oppleering | N=1 med multiple 9 personer med mild
(1992) ngdvendig for at personer baseline til moderat demens

med demens kan bruke

personlige minnebgker til &

gke samtalekvalitet om

forhandsbestemte temaer?
Bourgeois Hvordan pavirker personlige | N=1 med 6 personer med
(1993) minnebgker alternerende design | moderat til alvorlig

samtalekvaliteten mellom to grad av demens

personer med demens?
Hoerster, Hvordan pavirker personlige | N=1 med multiple | 4 personer med
Hickey, og | minnebgker baseline moderat til alvorlig
Bourgeois samtalekvaliteten mellom grad av demens
(2001) personer med demens og

pleiere pa sykehjem?
McPherson | Kan personer med alvorlig N=1 med 5 personer med
etal. (2001) | grad av demens bruke alternerende design | alvorlig grad av

personlige minnebgker til & demens

gke samtalekvalitet om

forhandsbestemte temaer?
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a) Kan et individualisert
kommunikasjonsbrett gke
samtalekvaliteten til
personer med moderat
Alzheimers sykdom?

b) Har symbolenes
utforming innvirkning pa
kommunikasjonsbrettets
effekt?

c) Hvilken innvirkning har
lydoutput pa
samtalekvalitet?

Andrews- Kan personer med alvorlig N=1 med multiple | 4 personer med
Salvia, Roy, | grad av demens bruke baseline alvorlig grad av
og Cameron | personlige minnebgker til a demens
(2003) gke samtalekvalitet om
forhandsbestemte temaer?
Astell et al. | Kan et interaktivt, Overkrysningsstudie | 11 personer med
(2010) multimediasystem anvendes demens av varierende
for & gke kommunikativ alvorlighetsgrad, og
interaksjon mellom personer 11 ansatte pa
med demens og pleiere pa sykehjem
sykehjem?
Murphy et | Farer Talking Mats til gkt Overkrysningsstudie | 31 personer med
al. (2010) samtalekvalitet demens av varierende
sammenlignet med alvorlighetsgrad
kontrollsamtaler uten
hjelpemidler tilgjengelig?
Hvordan pavirker
demenssykdommens
alvorlighetsgrad Talking
Mats’ effektivitet?
Chang og Kan kinesisktalende N=1 med multiple | 3 personer med
Bourgeois personer med demens baseline henholdsvis mild,
(2012) anvende personlige moderat og alvorlig
minnebgker til & gke grad av demens
samtalekvaliteten om
forhandshestemte temaer?
Fried-Oken | Eksperiment 1: Randomisert 30 personer med
etal. (2012) kontrollert studie moderat til alvorlig

grad av demens
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Eksperiment 2:

Farer en treningssekvens far
bruk av
kommunikasjonsbrettet til at
det blir hyppigere brukt
under samtale?

Overkrysningsstudie

11 personer med
moderat grad av
demens

Murphy og | Hvordan opplever personer | To 18 personer med
Oliver med demens og naerpersoner | spgrreundersgkelser | demens av varierende
(2013) at Talking Mats pavirker gjennomfart alvorlighetsgrad og

samtaler knyttet til den henholdsvis etter tilherende neere

demensrammedes evne til & | samtale stettet av pargrende

utfgre daglige gjeremal? Talking Mats og

samtale uten noen
form for statte

Nijhof, Van | Hvordan pavirker et Blandet metode 10 personer med
Hoof, Van | interaktivt multimediasystem | bestaende av demens av varierende
Rijn, og kommunikativ aktivitet og observasjon av alvorlighetsgrad, fem
Van sosial interaksjon i en samtaler med pleiere som
Gemert- gruppe personer med hjelpemiddelet organiserte
Pijnen demens? tilstede og aktivitetene
(2013) semistrukturerte

Hvilken innvirkning har intervjuer av p|eiere

kognitivt funksjonsniva pa

effekt?
Gomez Farer personlige minnebgker | N=1 med 3 personer med
Taibo, til en gkning i antall positive | alternerende design | henholdsvis mild,
Parga ytringer om egen person og moderat og alvorlig
Amado, identitet? grad av Alzheimers
Canosa sykdom
Dominguez, | Kan personer med demens
Vieiro anvende personlige
Iglesias, og | minnebgker til & gke
Garcia Real | samtalekvalitet om
(2014) forhandsbestemte temaer?
Karlsson, Hvordan blir en Utforskende 7 personer med mild
Axelsson, hgyteknologisk lgsning for @ | multiple case studie | til moderat
Zingmark, lage en personlig, digital med observasjon og | Alzheimers sykdom
Fahlander, | fotodagbok som semistrukturert og deres
0g utgangspunkt for samtale intervju ektefelle/voksne barn
Svenstedt akseptert og anvendt av
(2014) personer med demens og

deres pargrende?
Ekstrom, Hvordan pavirker et nettbrett | Kasusbeskrivelse 1 person med
Ferm, og med en individualisert Alzheimers sykdom
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Samuelsson | kommunikasjonsapplikasjon og vedkommendes
(2015) samtaler mellom person med ektefelle
Alzheimers sykdom og
ektefelle?

Tabell 7. Oversikt over inkluderte studier

4.2 Metodologiske forhold

Enkeltstudienes metodologiske kvalitet er avgjgrende for at analysene og konklusjonene i en
litteraturstudie skal kunne ansees som valide. | dette delkapittelet vil jeg peke pa de inkluderte
studienes metodologiske styrker og svakheter, og drgfte hva dette har a si for litteraturstudiens
validitet.

4.2.1 Begrepsvaliditet og indre validitet

| kapittel 3.2.3 beskrev jeg inklusjonskriteriene til denne litteraturstudien. Disse kriteriene
omfattet blant annet krav om at studiene ma ha en klar metodisk tilnaeerming, rapportere
resultatene systematisk, og beskrive kommunikasjonshjelpemiddelet pa en utfyllende mate.
Dette har fart til at samtlige studier inneholder adekvate beskrivelser av de uavhengige
variablene (kommunikasjonshjelpemidlene), og at de avhengige variablene (utfallsvariablene
man gnsker a undersgke effekten pa) er tydelig operasjonalisert og gjort malbare. | tillegg er
mengde og varighet av intervensjonen ngyaktig beskrevet, og resultater for samtlige deltakere
er oppgitt. I sum gjer dette at forhold knyttet til begrepsvaliditet ma sies a veere vel ivaretatt i
samtlige studier.

For & avgjare arsak-effekt-sammenhenger er det gnskelig med studier som benytter seg av
eksperimentelle design. Dette innebzrer at studiene gjennomfares under forhold der forskerne
har maksimal kontroll over forskningssituasjonen og alle faktorer som kan veere med pa a
pavirke utfallet (Creswell, 2009, s. 145-146). Randomiserte kontrollerte studier regnes for a
veere det eksperimentelle designet som gir hgyest validitet for & vurdere effekt av et tiltak
(Reilly, 2004, s. 30).Tretten av de inkluderte studiene har til hensikt a undersgke hvilken
effekt kommunikasjonshjelpemidler har pa variabler knyttet til sprak og kommunikasjon. Av
disse studiene er det kun én randomisert kontrollert studie (eksperiment 1 gjennomfart av
Fried-Oken et al., 2012). Atte studier benyttet seg av n=1-design med multiple baseline eller
alternerende design (Andrews-Salvia et al., 2003; Bourgeois, 1990, 1992, 1993; Chang &
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Bourgeois, 2012; Gomez Taibo et al., 2014; Hoerster et al., 2001; McPherson et al., 2001).
Fire studier var av typen overkrysningsstudie (Astell et al., 2010; eksperiment 2 gjennomfart
av Fried-Oken et al., 2012; Murphy et al., 2010; Nijhof et al., 2013). Bade n=1- og
overkrysningsstudier er eksperimentelle studiedesign der forskerne har stor grad av kontroll
over aktuelle variabler. Likevel gjer mangelen pa eksterne kontrollgrupper og randomisering
at dette regnes som svakere studiedesign enn randomiserte kontrollerte studier. En av de
tretten studiene er en kasusbeskrivelse (Ekstrom et al., 2015). Dette er et ikke-eksperimentelt
design der forskeren ikke har kontroll over faktorer som kan pavirke aktuelle variabler. Derfor

regnes kasusbeskrivelser som et lite egnet utgangspunkt for a trekke kausale slutninger.

| studiene til McPherson et al. (2001), Astell et al. (2010), Murphy et al. (2010) og Murphy og
Oliver (2013) er det kun gjennomfart en eller et fatall datainnsamlinger (samtaler) per
deltaker. Fa malepunkter gir et begrenset datagrunnlag a trekke konklusjoner fra. Dette gker
risikoen for at resultatene skyldes tilfeldigheter. Det hadde derfor veert gnskelig med flere
malepunkter i disse studiene, slik at konklusjonene hadde blitt trukket fra vedvarende
tendenser, og ikke kun fra enkelttilfeller. Det beskjedne antallet malepunkter i studiene
forklares med at mengden data som samles inn per samtale, er sa stor at det ikke er praktisk
mulig for forskerne & handtere stgrre datamengder.

To studier undersgkte forhold knyttet til bruker og pargrendes opplevelse av
kommunikasjonshjelpemidlene (Karlsson et al., 2014; Murphy & Oliver, 2013). Disse
studiene benyttet seg av kvalitative datainnsamlingsmetoder i form av observasjon og
semistrukturerte intervjuer (Karlsson et al., 2014) og sparreskjema (Murphy & Oliver, 2013).
Begge studiene gir adekvate beskrivelser av datainnsamlingsmetodene. Dette bidrar til &

ivareta studienes indre validitet.

4.2.2 Ytre validitet

Svakheter og mangler ved studiene knytter seg i stor grad til utvalget. En gjennomgaende
svakhet ved alle de inkluderte studiene er at de baserer seg pa sma utvalg. Utvalgenes
starrelse varierer fra en til trettien. Kun fem studier har mere enn ti deltakere og kun to studier
har tretti eller flere deltakere. Informasjon om hvordan utvalgene er trukket, er ogsa
fraveerende eller mangelfull i studiene. Dette gjer det vanskelig a vite om utvalgene kan
ansees som representative for populasjonen som helhet. Et tredje problem knyttet til utvalget
er at tre av studiene opplevde frafall av deltakere. | Bourgeois (1992, 1993) skyldtes dette at
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henholdsvis to og en deltaker opplevde kognitive svekkelser som gjorde at de ikke maktet a
gjennomfare samtalene eller treningssekvensene i henhold til studieprotokollen. Karlsson et
al. (2014) opplevde at en deltaker trakk seg i lgpet av studien. Det ble ikke oppagitt hvorfor.
Frafall er problematisk av flere grunner. Studiene inkluderte i utgangspunktet et veldig lavt
antall deltakere. Den innsamlede datamengden var derfor i utgangspunktet beskjeden.
Frafallet underveis forte til at datamengden ble ytterligere redusert. | tillegg er det
problematisk dersom deltakerne som faller fra, skiller seg systematisk fra de deltakerne som
blir igjen i studiene. Dette kan bidra til at skjevhetene ved utvalgene blir stgrre, og at

utgangspunktet for a generalisere blir svekket (Forsberg & Wengstrom, 2013, s. 98).

Grunnleggende informasjon om deltakerne som alder, kjgnn, kognitivt funksjonsniva (malt
ved hjelp av screeningverktayet Mini Mental Status Evaluering?), og i mange tilfeller
utdanningsniva, er presentert i studiene. Et unntak er studien til Ekstrom et al. (2015) der det
ikke gis opplysninger om deltakerens kognitive funksjonsniva. | flere av studiene er den
eksakte diagnosen for enkelte av deltakerne ikke oppgitt. Dette skyldes enten at
informasjonen ikke har veert tilgjengelig for forskerne, eller at en ngyaktig diagnose ikke har
blitt stilt. I tillegg bestar flere av studiene av deltakere med ulike sykdommer som farer til
demens. Ulike sykdommer kan fare til ulike kognitive utfall. Dette kan pavirke
kommunikasjonsferdigheter og evnen til & nyttiggjgre seg kommunikasjonshjelpemidler. Det
hadde derfor veert gnskelig med informasjon om alle deltakeres diagnose, samt «rene»
deltakergrupper. Pa den maten kunne man fatt mere kunnskap om personer med visse

diagnoser har stgrre utbytte av kommunikasjonshjelpemidler enn andre.

Samtlige studier, bortsett fra studiene til Ekstrém et al. (2015) og Karlsson et al. (2014), er
gjennomfart i kontrollerte og tilpassete omgivelser som legger til rette for kommunikativ
suksess. | forskningsgyemed er dette viktig fordi det gir optimal kontroll over forhold som
kan pavirke kommunikasjonshjelpemiddelets effekt. Alle malinger er foretatt under de samme
forholdene, slik at variasjoner ikke kan tilskrives endringer i konteksten. En utfordring ved
dette er at kommunikasjonshjelpemidlene skal benyttes i hverdagslige situasjoner som ikke
ngdvendigvis er tilpasset og optimalisert pa samme mate. Man kan derfor stille spgrsmal ved i
hvilken grad resultatene fra studiene kan overfares til den virkelige verden der faktorer som

bakgrunnsstey, forstyrrelser og tidspress er hgyst reelle utfordringer i kommunikasjon. Det er

2 Mini Mental Status Evaluering (MMSE) er et screeningverktgy for kartlegging av kognitiv funksjon som ved
hjelp av fa spersmal gir en grov kartlegging av kognitiv status (Folstein, Folstein, & McHugh, 1975).
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derfor behov for supplerende forskning som undersgker effekten av

kommunikasjonshjelpemidler i ikke-kontrollerte, autentiske omgivelser.

4.2.3 Oppsummering av metodologiske forhold

Forhold knyttet til begrepsvaliditet er vel ivaretatt i samtlige studier. Det kommer tydelig frem
hvilke kommunikasjonshjelpemidler som har blitt benyttet, og hvordan effekten av disse
kommunikasjonshjelpemidlene har blitt malt og vurdert. Studienes fremgangsmater er tydelig

beskrevet.

Tolv av tretten kausale studier har benyttet seg av eksperimentelle design der forskerne har
hatt stor grad av kontroll over forskningssituasjonen. At kun én av studiene benytter seg av et
randomisert kontrollert design er et punkt som kan kritiseres. Dette er likevel ikke et
overraskende funn gitt at forskningsdesign som n=1-studier er dominerende innenfor det
logopediske fagfeltet (Jsterholt & Haaland-Johansen, 2008). Innenfor logopediske kretser er
det debattert hvorvidt randomiserte kontrollerte studier er det best egnete designet for
forskning pa personer med kommunikasjonsvansker. Et argument som brukes i faver av n=1-
degign er at gruppene som studeres gjerne er sma og heterogene. Dette kan gjere det
utfordrende & danne sammenlignbare intervensjons- og kontrollgrupper innenfor rammene av
randomiserte kontrollerte studier. Videre fokuserer randomiserte kontrollerte studier pa
resultater pa gruppeniva. Nar utvalget bestar av en svaert heterogene gruppe deltakere, vil et
gruppegjennomsnitt ikke ngdvendigvis veere beskrivende og representativt. A benytte seg av
n=1- og overkrysningsstudier gir, starre rom for a fokusere pa den enkelte deltaker. Dette gjar

at gruppens heterogenitet ikke vil gi misvisende resultater (Reilly, 2004).

I McPherson et al. (2001), Astell et al. (2010), Murphy et al. (2010) og Murphy og Oliver
(2013) er datamengden beskjeden. Det medfarer at konklusjonene i disse studiene ma
behandles med forsiktighet. I de resterende studiene som benyttet seg av et eksperimentelt
design, er datamengden tilstrekkelig. Sammenhengen mellom intervensjon og effekt er

dermed relativt tydelig etablert hos deltakerne.

Svakhetene knyttet til ytre validitet gjer at man ma veere varsom med a overfgre resultatene
fra studienes utvalg til populasjonen som helhet. Utvalgene er sma, og informasjonen om
utvelgelsesprosessen er mangelfull. I noen av studiene falt deltakere fra underveis. Dette

bidrar til at svakheter knyttet til utvalgenes starrelse og skjevhet blir stgrre. Studiene er i all
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hovedsak gjennomfart i kontrollerte omgivelser som ikke ngdvendigvis er ssmmenlignbare
med autentiske kommunikasjonssituasjoner. | hvilken grad man ville ha funnet tilsvarende

resultater i autentiske situasjoner er derfor et ubesvart spgrsmal.

I sum farer de overnevnte svakhetene og manglene ved studienes at jeg mener at en bgr veere
forsiktig med a trekke konklusjoner pa populasjonsniva med bakgrunn i funnene fra de
inkluderte studiene. Det er behov for forskning av hgyere kvalitet. Fremtidige studier bar
inkludere starre utvalg med randomisering av deltakere til intervensjons- og kontrollgrupper.
Det er viktig at studiene gjennomfarer et tilstrekkelig antall datainnsamlinger slik at
konklusjoner kan trekkes pa et solid grunnlag. Studiene bgr ta hensyn til demensdiagnoser og
forsgke & fastsla i hvilken grad ulike demenssykdommer har innvirkning pa
kommunikasjonshjelpemidlenes effekt. | tillegg bar det gjennomfares studier som undersgker
I hvilken grad kommunikasjonshjelpemidlene blir anvendt i ustrukturerte og autentiske
omgivelser, og hvilken effekt de har i slike sammenhenger. Dette kan gi svar pa om
kommunikasjonshjelpemidler for personer med demens har klinisk signifikans i

demensrammedes daglige liv.
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5 Resultater

| dette kapittelet besvarer jeg de fem forskningsspgrsmalene jeg presenterte i oppgavens
innledning (kapittel 1.2). Hvert svar munner ut i en avsluttende konklusjon som sammenfatter

funnene fra de enkelte studiene.

5.1 Hvilke typer kommunikasjonshjelpemidler
beskrives i de utvalgte studiene?

Atte av studiene beskriver personlige minnebgker (Andrews-Salvia et al., 2003; Bourgeois,
1990, 1992, 1993; Chang & Bourgeois, 2012; Gomez Taibo et al., 2014; Hoerster et al., 2001;
McPherson et al., 2001). Fire studier beskriver hgyteknologiske kommunikasjonshjelpemidler
(Astell et al., 2010; Ekstrom et al., 2015; Karlsson et al., 2014; Nijhof et al., 2013). To studier
beskriver Talking Mats (Murphy et al., 2010; Murphy & Oliver, 2013). En artikkel med to
studier beskriver et kommunikasjonsbrett i ulike konfigurasjoner (Fried-Oken et al., 2012).

5.1.1 Personlige minnebgker

En personlig minnebok er et lavteknologisk hjelpemiddel som er individualisert for den
enkelte bruker. Artiklene som dreier seg om bruken av slike minnebgker, beskriver hvordan
forskerne via samtaler med pargrende og pleiere har innhentet personlig informasjon og bilder
knyttet til den enkelte person med demens. Denne informasjonen har blitt brukt til & lage sma,
lett handterbare bgker med to til tre temaer, som livet mitt, familien min og dagen min. Hvert
tema bestar av omkring seks til ti bilder med tilhgrende beskrivende setninger. For temaet
familien min kan det farste bildet for eksempel veere av personens ektefelle med den
tilhgrende setningen jeg er gift med (vedkommendes navn). Pa neste side kan det veere et
bryllupsfotografi med den tilhgrende setningen vi giftet oss i New York i 1964. Gomez Taibo
et al. (2014) sin studie avviker noe fra dette. | denne studien bestar minneboken av elleve

sider som fokuserte pa deltakernes roller og prestasjoner i livet.

Et avgjgrende poeng er at minneboken er handterlig og lesbar for personen som skal bruke
den. Antall temaer og setninger, skriftstgrrelse og bakgrunnsfarge tilpasses derfor den
enkeltes behov. | Bourgeois (1990) beskrives hvordan en person hadde vansker med a bla

mellom de ulike temaene i sin minnebok. Dette ble lgst ved a lage tre forskjellige
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minnebgker, en minnebok for hvert tema. | McPherson et al. (2001) sin studie av personer
med alvorlig grad av demens ble minnebgkene tilpasset i enda sterre grad. For eksempel fikk
en person med darlig koordineringsevne en minneboks med personlige, betydningsfulle
gjenstander og bilder i stedet for en minnebok. Til hver enkelt gjenstand ble det festet en lapp
med en beskrivende setning. For denne personen var det enklere a handtere starre gjenstander

enn a blai en bok.

5.1.2 Hagyteknologiske lgsninger

De hgyteknologiske kommunikasjonshjelpemidlene som beskrives i fire av studiene, har til
felles at de presenterer stimuli i form av digitale bilder, video, skrift, lyd og musikk.
Lesningene er interaktive. Dette innebarer at brukerne har mulighet til & styre og bestemme
hvilket stimuli som skal presenteres. Astell et al. (2010) beskriver CIRCA-prosjektet. Dette
dataprogrammet presenterer et stort utvalg digitalt materiale i form av tekst, bilder, grafikk og
lyd- og videopptak via en bergringsfelsom dataskjerm. Innholdet i dataprogrammet er ikke
personlig, men hentet fra offentlige digitale arkiver. Nijhof et al. (2013) beskriver en lignende
form for hgyteknologisk lgsning. | stedet for & presentere materialet via en bergringsfalsom
dataskjerm bestar lgsningen av fire objekter: en TV som viser videoklipp, en radio som spiller
musikk, en telefon som leser opp dikt og sangtekster, og en «skattkiste» som inneholder
objekter som gir taktile stimuli. Objektene har et gammeldags design for at de skal veere
gjenkjennelige og handterbare for eldre personer med demens. Karlsson et al. (2014)
beskriver en digital fotodaghok som dokumenterer hva personen med demens har gjort i lgpet
av en dag. Fotografiene hentes fra et automatisk, kroppsbaret, digitalt kamera. Kameraet er
innstilt til & ta bilder med bestemte tidsintervaller. Pa denne maten blir dagens hendelser
dokumentert. Ved hjelp av et spesialtilpasset dataprogram og en datamaskin med
bergringsfalsom skjerm kan personen med demens og partneren i fellesskap bruke bildene til
a lage fotodagbgker der de kan legge inn overskrifter, beskrivelser, informasjon om steder,
personer og sa videre. Ekstrom et al. (2015) beskriver et nettbrett med
kommunikasjonsapplikasjonen GoTalk NOW installert. Ved hjelp av applikasjonen kan man
lage personlige, digitale kommunikasjonsbgker som individualiseres med personlige bilder,
videoer og lyd. I studien ble den digitale kommunikasjonsboken utviklet av en logoped i tett

samarbeid med kvinnen med demens.
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5.1.3 Talking Mats

Talking Mats er et lavteknologisk kommunikasjonshjelpemiddel som ved hjelp av
bildesymboler og en visuell vurderingsskala stgtter personen med demens til & uttrykke egne
meninger og synspunkter. Selve hjelpemiddelet bestar av en matte/plate med en
vurderingsskala som gar fra positiv/forngyd i den ene enden av matten til negativ/misforngyd
I den andre enden. Bildesymbolene som representerer hvert av samtalens temaer blir plassert
pa vurderingsskalaen i henhold til personens oppfatning av temaet. Pa denne maten far
personen med demens mulighet til & uttrykke sin opplevelse ikke bare muntlig, men ogsa
visuelt. I Murphy et al. (2010) ble Talking Mats brukt til & stette personer med demens til a
snakke om egen velferd. Et av flere temaer som ble tatt opp, var fritidsaktiviteter. Samtalen
startet med at bildesymbolet som representerer fritidsaktiviteter, ble lagt pa matten for &
indikere samtalens tema. Videre snakket man om de ulike formene for aktiviteter personene
med demens hadde tilbud om. Hver aktivitet var knyttet til et tilhgrende bildesymbol. Dersom
deltakerne under samtalen kom frem til at de var forngyde med en aktivitet, plasserte de
bildesymbolet pa den siden av vurderingsskalaen som indikerer at man er forngyd. Var de

misforngyde, ble bildesymbolet plassert i den andre enden av skalaen.

5.1.4 Kommunikasjonsbrett

Artikkelen til Fried-Oken et al. (2012) beskriver bruken av et individualisert
kommunikasjonsbrett som fungerer som visuell statte under samtale mellom deltakerne og
forskerne. Brettet var utstyrt med seksten ett-til-toordsfraser som var tilpasset et personlig
relevant tema. Disse frasene bidro dermed med et relevant vokabular for & snakke om et
forhandshestemt tema. Frasene var enten utformet som ren skrift, som skrift med et tilhgrende
todimensjonalt bilde, eller som skrift med et tilhgrende tredimensjonalt bilde. Hensikten med
dette var & undersgke om frasenes design hadde innvirkning pa kommunikasjonsbrettets
effekt. Et utvalg av deltakerne hadde ogsa mulighet til & hgre de seksten frasene hgyt. Tanken
var at dette skulle fungere som en form for leksikalsk hint (lexical cueing), og dermed bidra

til a styrke ordrepresentasjonen.

5.1.5 Oppsummering

De inkluderte studiene beskriver til dels relativt ulike typer kommunikasjonshjelpemidler. En

fellesnevner er at alle hjelpemidlene tar sikte pa & kompensere for kognitive svekkelser
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knyttet til hukommelsen ved at de gir tilgang til minner og hendelser lagret i den episodiske
hukommelsen og spraklig kunnskap lagret i den semantiske hukommelsen. Til tross for denne
likheten har hjelpemidlene ulikt innhold og fyller til dels ulike funksjoner i samtalene. Ut fra

innhold og funksjon kan hjelpemidlene deles inn i tre kategorier:
e kommunikasjonshjelpemidler med et personlig og individualisert innhold
e kommunikasjonshjelpemidler med et upersonlig og generelt innhold
e kommunikasjonshjelpemidler med en samtalestattende funksjon.

De personlige minnebgkene, kommunikasjonsbrettet, den digitale fotodaghoken og nettbrettet
har et individualisert og personlig innhold som er direkte knyttet til samtaletemaer som dreier
seg om personen med demens sitt liv. Bildene og teksten fungerer som en statte til a
gjenoppfriske personlige minner som man sa kan snakke om. Dette skiller dem fra
multimediaenhetene beskrevet i Astell et al. (2010) og Nijhof et al. (2013), som presenterer et
upersonlig, generelt innhold som ikke har direkte tilknytning til den enkelte person med
demens. Innholdet i enhetene fungerer som inspirasjon og stimuli til verbal interaksjon.
Tanken er at innholdet skal fungere som et utgangspunkt for samtale ved at innholdet
stimulerer minner og assosiasjoner hos personen med demens. Talking Mats, derimot, er ikke
knyttet til et spesifikt innhold eller tema. Det er et rammeverk som skal gjgre det lettere for
personen med demens a uttrykke sine meninger og opplevelser, uavhengig av tema. Det har

altsa primert en samtalestgttende funksjon.

Mengden innhold er et forhold som skiller de lavteknologiske kommunikasjonshjelpemidlene
fra de hgyteknologiske. De personlige minnebgkene og kommunikasjonsbrettet som er
beskrevet i de inkluderte studiene, har en relativt begrenset mengde innhold. Den begrensete
mengden materiale kan fare til at samtaler stgttet av disse hjelpemidlene kan bli like og
statiske. Dette virket frustrerende pa enkelte av deltakerne i studiene. | Bourgeois (1990) og
Andrews-Salvia et al. (2003) stilte enkelte deltakere spagrsmal ved at de skulle snakke om det
samme temaet med de samme personene gang pa gang. De hgyteknologiske
kommunikasjonshjelpemidlene pa den andre siden, inneholder et langt starre utvalg materiale.
Astell et al. (2010) beskriver for eksempel at datamaterialet besto av 113 ulike stimuli fordelt

pa bilder, videoer, musikk og sanger. Den store mengden materiale, samt det faktum at
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innholdet er interaktivt og blir presentert pa bakgrunn av de valgene brukeren tar, reduserer

risikoen for at samtalens forlgp blir likt fra gang til gang.

5.2 Hvilken effekt har
kommunikasjonshjelpemidlene?

Tretten studier undersgker hvordan kommunikasjonshjelpemidlene pavirker utvalgte
spraklige variabler pa samtaleniva. Disse funnene blir presentert i de pafalgende delkapitlene.
Funnene er inndelt etter hvilken type kommunikasjonshjelpemiddel de undersgker effekten

av.

5.2.1 Personlige minnebgker

Bourgeois (1990) presenterer en metode for & vurdere de personlige minnebgkenes effekt ved
a analysere og kategorisere samtalenes ytringer ut fra innhold og funksjon. Litt forenklet kan
kategoriene oppsummeres slik: ytringer relatert til samtalens tema, ytringer som fremstar
tvetydige og uklare, og ytringer som er uproduktive fordi de er repeterende, feilaktige eller
uforstaelige. Denne operasjonaliseringen av den avhengige variabelen ble ogsa brukt i
studiene til Bourgeois (1992), Bourgeois (1993), Hoerster et al. (2001) og Chang og
Bourgeois (2012). Bourgeois (1990) fant at bruken av de personlige minnebgkene farte til at
alle de tre deltakerne i studien produserte betydelig flere temarelevante ytringer og ferre
uklare og uproduktive ytringer sammenlignet med samtaler uten noen form for statte.
Effekten var fremdeles tydelig ved oppfalging tre og seks uker etter avsluttet intervensjon. |
Bourgeois’ (1992) studie av ni personer med demens ble lignende resultater funnet. Tre av
deltakerne fra denne studien ble fulgt opp 24 og 30 maneder senere. For to av deltakerne var
effekten av minneboka fremdeles tydelig. Den tredje deltakerens resultater varierte i stor grad
ved oppfelging. Bourgeois (1993) undersgkte effekten av personlige minnebgker pa samtaler
mellom personer med demens. Studien fant at for tre av de fire deltakere som hadde sin egen
minnebok tilgjengelig under samtalen, gkte antallet temarelevante ytringer, og antallet
uproduktive ytringer gikk ned. For den siste personen var effekten mindre tydelig og mer
varierende. Pa samtalepartnerne var effekten at de reduserte antallet ytringer (bade
temarelevante og uproduktive). I tillegg ekte de andelen bekreftende og anerkjennende
ytringer. Forskeren tolket dette et signal om at de demonstrerte kjennskap til sosiale

samtalekonvensjoner ved a innta en mindre dominerende rolle i samtalen. Chang og
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Bourgeois (2012) fant at for alle de tre deltakerne i deres studie gkte antallet temarelevante
ytringer, mens antallet uklare og uproduktive ytringer gikk ned med den personlige
minneboken som statte. Effekten var fremdeles tydelig ved oppfelging en til to uker etter at

eksperimentet var avsluttet.

Hoerster et al. (2001) undersgkte effekten av personlige minnebgker pa samtaler mellom
beboere med alvorlig grad av demens og pleiere pa et sykehjem. Hver av de fire deltakerne
farte samtaler med hver sin sykepleier. Studien fant at tre av fire beboere produserte flere
temarelevante og feerre uproduktive ytringer ved hjelp av den personlige minneboken. Den
fjerde beboeren viste en lignende tendens, men effekten var mindre og mer varierende.
Forskerne bemerket at til tross for at effekten var tydelig for tre av fire deltakere, sa var den
mindre enn hos Bourgeois (1990, 1992, 1993). Dette satte de i sammenheng med at de fire
deltakerne i deres studie hadde alvorlig grad av demens.

I tillegg til effektmalene som er nevnt ovenfor, ble utdrag av samtaler med og uten minnebok
tilgjengelig vurdert av uavhengige logopeder i studiene til Bourgeois (1990), Bourgeois
(1993) og Hoerster et al. (2001). Vurderingen ble gjort ved hjelp av en syvpunkts Likert-skala
som tok for seg atte dimensjoner knyttet til samtalens kvalitet og komfort. | de to studiene til
Bourgeois (1990, 1993) ble samtalene med personlige minnebgker tilgjengelig vurdert til &
vere av hgyere kvalitet enn samtaler uten minnebgker tilgjengelig. 1 tillegg ble de stettede
samtalene vurdert til & fremstd som mere komfortable. Den uavhengige vurderingen av
samtalene i studien til Hoerster et al. (2001) pa den andre side, var mere varierende. Tre av
fire samtaler med minnebgkene tilgjengelig ble vurdert til & veere mere ukomfortable. I tillegg
var det store variasjoner i hvilken grad samtalekvaliteten ble vurdert til & veere bedre i
samtalene stattet av den personlige minneboken. Hoerster et al. (2001) setter dette i
sammenheng med at deltakerne i deres studie hadde alvorlig grad av demens. Ytringene deres
besto i starre grad av opplesning av setningene i minneboken. Dette bidro til at samtalene

fremsto som mere statiske og ukomfortable.

McPherson et al. (2001) undersgkte effekten av personlige minnebgker pa fem personer med
alvorlig demens. Effekten ble malt ved & ansla hvor stor andel av ytringene som dreide seg
om samtalens tema. Studien fant at to av deltakere hadde en betydelig gkning i andelen
temarelevante ytringer med minneboken tilgjengelig. For de tre andre deltakerne var det ingen
tydelige forskjeller. Andrews-Salvia et al. (2003) fant at alle de fire deltakere i deres studie
hadde flere temarelevante ytringer nar de brukte den personlige minneboken som
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samtalestgtte. Tre av deltakerne ble gitt ekstra tid under samtalene, fordi det ble observert at
de brukte lang tid pa a lese teksten i minnebgkene, og at de hadde behov for a lese teksten

flere ganger.

Gomez Taibo et al. (2014) undersgkte om personlige minnebgker har innvirkning pa samtaler
om egen identitet hos personer med demens. Effekten ble vurdert ved & male antallet positive
0g negative ytringer om personen selv og hans/hennes liv, samt antallet tvetydige og
uproduktive ytringer i lgpet av fem minutters samtaler. Studien viste at de personlige
minnebgkene hjalp alle de tre deltakerne til a gke antallet positive ytringer om seg selv. |
tillegg reduserte alle deltakerne antallet tvetydige og uproduktive ytringer ved hjelp av

minnebgkene.

5.2.2 Hagyteknologiske lgsninger

Astell et al. (2010) fant at samtaler stgttet med den interaktive hypermediaenheten CIRCA
farte til at personene med demens tok flere verbale initiativ. I tillegg ble personene med
demens gitt muligheten til & velge hva de gnsket a snakke om av pleier langt oftere. Dette
forte til at personene med demens bestemte samtaletemaet i starre grad. Pleier matte i langt
mindre grad benytte seg av samtalevedlikeholdende teknikker som & stille
oppfelgingsspersmal. Alle disse resultatene var signifikante. Forskerne konkluderer derfor
med at CIRCA er et kommunikasjonshjelpemiddel som gir personer med demens langt stgrre
mulighet til 4 ta initiativ og styre samtalen, og dette farer til at forholdet mellom

samtalepartnerne blir mere likeverdig.

I studien til Nijhof et al. (2013) fant man at den interaktive multimediaenheten Chitchatters
bidro til & stimulere til verbal og ikke-verbal sosial interaksjon og kommunikasjon i grupper
bestaende av personer med demens. De fem vanligste typene kommunikativ atferd var
kommentarer, ja/nei-respons, latter, respons i fulle setninger og smil. Det var imidlertid store

individuelle forskjeller (hgye standardavvik).

Ekstrém et al. (2015) fant at samtalene stattet av et nettbrett med appen GoTalk NOW varte
betydelig lengre enn samtaler uten noen form for samtalestatte. A ha nettbrettet tilgjengelig
farte imidlertid ikke til at kvinnen med demens i denne studien tok flere verbale initiativ.

Mengden spgrsmal ektemannen stilte, gkte derimot drastisk nar nettbrettet var tilgjengelig.
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Store deler av samtalene med nettbrettet tilgjengelig (38 %), dreide seg om hvordan det skulle

brukes.

5.2.3 Talking Mats

Murphy et al. (2010) vurderte virkningen av Talking Mats ved hjelp av et mal for samtalenes
effektivitet. Dette malet ble kalkulert ut fra deltakerens forstaelse, engasjement, evne til a
holde seg til temaet, og evne til & gjare seg selv forstatt. | tillegg ble antall repeterende
ytringer og i hvilken grad personene ble distrahert under samtalen, malt. Studien fant at
samtalene som var stettet av Talking Mats, ble vurdert til & veere signifikant mere effektive
enn de to kontrollsamtalene. I tillegg farte bruken av Talking Mats til feerre repetisjoner og
distraksjoner.

5.2.4 Kommunikasjonsbrett

Fried-Oken et al. (2012) undersgkte effekten av kommunikasjonsbrett i to studier. Hensikten
med den farste studien var a undersgke hvilken effekt individualiserte kommunikasjonsbrett
har pa samtalekvaliteten hos personer med moderat Alzheimers sykdom. De tretti deltakerne
ble randomisert til forskjellige konfigurasjoner av brettet. Et utvalg hadde mulighet til & fa
kommunikasjonsbrettets fraser opplest, som en form for leksikalsk hint. Kontrollgruppen
gjennomfarte samtaler med et kommunikasjonsbrett som ikke hadde lydoutput. | den farste
studien ble effekten vurdert ved a registrere antall setninger, ettordsytringer og referanser til
brettet i lgpet av samtaler med en forsker. Resultatene viste at bruken av
kommunikasjonsbrettene uten lyd ikke farte til signifikante endringer i antall setninger og
ettordsytringer. | tillegg refererte deltakerne i liten grad til kommunikasjonsbrettet under
samtalene. Kommunikasjonsbrettene med lyd farte til en signifikant nedgang i antall setninger
og en signifikant gkning i antall ettordsytringer. Forskerne konkluderte med at deltakerne i
liten grad benyttet seg av kommunikasjonsbrettet under samtalene. | den grad
kommunikasjonsbrettene med lyd ble brukt, var dette en distraksjon som virket hemmende pa
samtalekvaliteten. Dette skyltes at deltakerne hovedsakelig bare gjentok den oppleste frasen,

uten a produsere en full setning.

| oppfalgingsstudien gnsket forskerne & undersgke om det & ha en treningssekvens far hver
samtale stottet av kommunikasjonsbrettet, ville gke kommunikasjonsbrettets nytteverdi. |

tillegg ble muligheten til & fa kommunikasjonsbrettets fraser opplest, fjernet. Effekten ble
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malt ved & vurdere i hvilken grad vokabularet fra kommunikasjonsbrettet ble brukt. Antallet
referanser til kommunikasjonsbrettet i lgpet av samtalene ble ogsa registrert. Resultatene viste
at vokabularet fra kommunikasjonsbrettet ble brukt signifikant oftere enn ved
kontrollsamtalene om samme tema. Deltakerne refererte ogsa fire ganger sa ofte til
kommunikasjonsbrettet sammenlignet med resultatene fra den farste studien. Dette tolket
forskerne som en indikasjon pa at treningssekvensen gjorde at deltakerne i stgrre grad var

bevisste pa kommunikasjonsbrettets tilstedeverelse og nytteverdi under samtalene.

5.2.5 Oppsummering

Funnene fra studiene om personlige minnebgker peker alle i retning av at dette er et egnet
kommunikasjonshjelpemiddel for & gke evnen til & delta i samtaler om forhandsbestemte
temaer hos personer med demens. De personlige minnebgkene farer til at brukerne produserer
flere ytringer som er knyttet til samtalens tema, og at de reduserer antallet uklare eller
uproduktive ytringer. Disse funnene blir forsterket av at eksterne tilhgrere opplever at
samtalekvaliteten gkte i samtalene stgttet av de personlige minnebgkene (Bourgeois, 1990,
1993). Dette bidrar til & gke funnenes validitet, og viser at endringene i samtalekvalitet var
klinisk signifikante. | den grad enkelte deltakere ikke opplevde effekt, knyttes dette til at deres
kognitive funksjonsniva var kraftig svekket. Dette er et tema som blir tatt opp i kapittel 5.3.

Bade Astell et al. (2010) og Nijhof et al. (2013) fant at kommunikasjonshjelpemidlene som
presenterer et upersonlig, generelt innhold, stimulerer til verbal aktivitet og initiativ.
Imidlertid rapporterer Nijhof et al. (2013) om store individuelle forskjeller. Dette kan settes i

sammenheng med varierende grad av kognitivt funksjonsniva hos deltakerne (se kapittel 5.3).

Ekstrom et al. (2015), derimot, fant ikke at nettbrettet med kommunikasjonsappen GoTalk
NOW farte til at kvinnen med demens i studien tok flere verbale initiativ. Likevel var
samtalene stattet av nettbrettet betydelig lengre enn samtaler uten nettbrettet tilgjengelig.
Dette kan settes i ssmmenheng med at kvinnens ektemann gkte andelen spgrsmal i samtalene

med nettbrettet tilgjengelig og dermed bidro til at disse samtalene gkte i lengde.

Murphy et al. (2010) fant at Talking Mats er et hjelpemiddel som bidrar til & gke forstaelse,
engasjement, evne til & holde seg til temaet og evne til & gjare seg selv forstatt hos personer

med demens. Dette farer til at kommunikasjonen fremstar som mere effektiv.
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Fried-Oken et al. (2012) var den eneste studien som fant at kommunikasjonshjelpemiddelet
ikke farte til noen positive endringer pa utfallsvariablene for samtalekvalitet. Dette settes i
sammenheng med at deltakerne i studien ikke fikk oppleering i bruk av
kommunikasjonsbrettet. Behov for opplering er et tema som vil bli tatt neermere opp i kapittel
5.5. I tillegg fant denne studien at deltakerne som brukte et kommunikasjonsbrett med lyd, ble
distrahert av dette. Denne distraksjonen farte til at de produserte feerre ytringer sammenlignet

med de deltakerne som ikke hadde kommunikasjonsbrett med lydoutput.

5.3 Hvordan pavirker alvorlighetsgraden av demens
hvor effektive kommunikasjonshjelpemidlene er?

Gitt demenssykdommens progredierende karakter, rammes de kognitive funksjonene som
ligger til grunn for sprak og kommunikasjon, stadig kraftigere etter hvert som sykdommen
utvikler seg. Hoerster et al. (2001), McPherson et al. (2001) og Andrews-Salvia et al. (2003)
undersgkte virkningen av kommunikasjonshjelpemidlene pa personer med alvorlig grad av
demens. Murphy et al. (2010) og Nijhof et al. (2013) inkluderte personer fra ulike stadier av
sykdommen, og sammenlignet resultatene fra de ulike stadiene. Bourgeois (1992), Bourgeois
(1993) og Chang og Bourgeois (2012) inkluderte deltakere med ulik alvorlighetsgrad av
demens. Disse studiene tok i utgangspunktet ikke hensyn til variasjoner i deltakernes
kognitive funksjonsniva. Tendensene som ble observert, har blitt rapportert pa et mere

anekdotisk niva.

Hoerster et al. (2001) fant at tre av fire deltakere hadde en tydelig effekt av den personlige
minneboken. Den fjerde deltakeren hadde en lignende, men mindre klar og mere varierende
effekt. Likevel poengteres det at effekten var lavere enn det som har blitt funnet i tidligere
studier av personlige minnebgker. Dette settes i sammenheng med at denne studien kun
inkluderte personer med alvorlig grad av demens. Disse funnene ble stgttet av at den eksterne
evalueringen heller ikke ga resultater som indikerte at samtalekvaliteten gkte i samtaler stattet
av de personlige minnebgkene. McPherson et al. (2001) fant at to av fem deltakere viste en
tydelig gkning i andelen temarelevante ytringer nar de hadde minneboken tilgjengelig. Det gis
ikke noen forklaring pa hvorfor akkurat disse to hadde tydelig utbytte av
kommunikasjonshjelpemiddelet, mens de tre andre deltakerne ikke opplevde den samme
effekten. Andrews-Salvia et al. (2003) fant at alle de fire deltakerne produserte flere

temarelevante ytringer med minnebgkene tilgjengelig. Tre av deltakerne hadde imidlertid
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behov for mere tid enn de fem minuttene forsgksprotokollen opprinnelig opererte med. Dette
skyltes at deltakerne brukte lang tid pa  lese teksten i minnebgkene, og at de ofte hadde
behov for a lese teksten flere ganger. Samtalens varighet ble derfor utvidet til ti minutter.
Dette farte til betraktelige gkninger i de tre deltakernes andel av temarelevante ytringer.

I studien til Murphy et al. (2010) besto utvalget av 31 personer med mild, moderat og alvorlig
grad av demens. Samlet fant studien at samtalene stgttet av Talking Mats ble vurdert til &
veere mere effektive enn kontrollsamtalene. Resultatene ble ogsa analysert ut fra sykdommens
alvorlighetsgrad. Gruppen bestaende av personer med mild grad av demens (ti personer) ble
vurdert til 8 kommunisere effektivt bade i samtaler stettet av Talking Mats og i
kontrollsamtalene (en samtale uten noen form for kommunikasjonsstette og en strukturert og
styrt samtale). Gruppen bestaende av personer med moderat grad av demens (elleve personer)
ble vurdert til 2 kommunisere effektivt kun ved hjelp av Talking Mats. Under samtalen stgttet
av Talking Mats oppnadde gruppen bestaende av personer med alvorlig grad av demens (ti
personer) en effektivitetsskar som var marginalt lavere enn det kravet studien opererte med.
Dette betyr at samtalen ikke ble vurdert til & vaere effektiv. Dette forklares med at det var store
individuelle variasjoner innenfor denne gruppen. Flesteparten av personene med alvorlig grad
av demens ble vurdert til & kommunisere effektivt ved hjelp av Talking Mats. Tre personer
opplevde ikke den samme effekten og trakk gruppegjennomsnittet ned. Den relative
forskjellen i samtalekvalitet mellom Talking Mats og kontrollsamtalene var starst hos

gruppene med moderat og alvorlig grad av demens.

Nijhof et al. (2013) sin studie om effekten av multimediaenheten Chitchatters innvirkning pa
kommunikasjon og sosial aktivitet pa ti personer med demens sammenlignet resultatene fra
deltakerne med MMSE-skare pa 16 og hgyere med deltakerne med MMSE-skare pa 15 eller
lavere. Det ble funnet en signifikant forskjell mellom gruppene for kategorien «observasjon».
Deltakerne med lav MMSE-skare forholdt seg i langt sterre grad passive under aktiviteten. |
tillegg var det en tendens til at deltakerne med lav MMSE-skare deltok mindre i sosial verbal
aktivitet (kommentarer, svar, spgrsmal, vitsing, synging), men at de var mere ikke-sosialt
verbalt aktive (snakke med seg selv, rope, klage) enn deltakerne med hgyere MMSE-skare.
Denne forskjellen var imidlertid ikke statistisk signifikant.

Bourgeois (1992) inkluderte ni personer med mild til moderat demens. Til tross for at alle

deltakerne opplevde en tydelig effekt av de personlige minnebgkene, ble det bemerket at det

kunne veere en sammenheng mellom effekt og grad av kognitiv svekkelse. Tendensen var at
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de tre deltakerne med mild grad av demens produserte flere ytringer, flere utdypende og
oppfalgende kommentarer til hvert tema, og at resultatene var mere stabile fra samtale til

samtale, enn hva som var tilfellet for deltakerne med moderat demens.

En lignende tendens ble ogsa funnet i Bourgeois (1993). Studien undersgkte effekten av a
innfgre en minnebok i samtaler mellom to personer med demens. Av de seks deltakerne med
moderat til alvorlig demens i denne studien var det den deltakeren med lavest kognitivt
funksjonsniva som ikke opplevde en tydelig effekt i samtaler der den personlige minneboken
var tilgjengelig. Videre ble det bemerket at deltakerne i det paret der begge parter hadde
alvorlig grad av demens, tok faerre verbale initiativer og hadde vansker med & innlede
samtaler pa egen hand. For at samtalene skulle komme i gang og vedlikeholdes, var
samtalepartnerne avhengige av at forskeren tok initiativ og ga kontinuerlige paminnelser om

at de kunne bruke minneboken som utgangspunkt for en samtale.

I studien til Chang og Bourgeois (2012) besto utvalget av tre personer med henholdsvis mild,
moderat og alvorlig grad av demens. Alle de tre deltakerne viser en tydelig effekt pa de
kvantitative malene. Likevel bemerket forfatterne at det var en tendens til at deltakeren med
alvorlig grad av demens produserte ytringer som var mere begrenset i omfang og tematikk
enn de to andre deltakerne. De to andre deltakernes ytringer var mere varierte og tematisk
utdypende. I tillegg var disse to deltakerne i starre grad i stand til & interagere med

samtalepartneren.

Andrews-Salvia et al. (2003) fant ogsa en mulig sammenheng mellom MMSE-skare og
kvaliteten pa responsen. Dette ga seg utslag i at personen med den hgyeste MMSE-skaren
(10) i sterre grad produserte egne ytringer. | tillegg satte vedkommende spgrsmalstegn ved &
skulle gjennomfgre den samme samtalen med den samme personen gang pa gang. Personen
med den laveste MMSE-skaren (3) pa den andre siden, leste i langt sterre grad hgyt fra boken
uten & utdype eller produsere egne setninger relatert til temaet.

5.3.1 Oppsummering

Funnene fra de utvalgte studiene indikerer at det er en sammenheng mellom
demenssykdommens alvorlighetsgrad og effekten av kommunikasjonshjelpemidlene.
Studiene viser at kommunikasjonshjelpemidlene har effekt pa mange, men ikke alle personer

med en langt fremskreden demenssykdom. Det ser ut som om de individuelle forskjellene
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gker i takt med demenssykdommens alvorlighetsgrad. Det gis ikke informasjon om hva det
kan skyldes at noen personer med alvorlig grad av demens opplever bedringer pa de
kvantitative effektmalene, mens andre ikke opplever noen form for bedring. Videre forskning
ber ta sikte pa a undersgke hvilke forhold som ma veere til stede for at

kommunikasjonshjelpemidler skal ha effekt hos personer med alvorlig grad av demens.

Til tross for at studienes kvantitative effektmal viser at mange personer med alvorlig grad av
demens har utbytte av kommunikasjonshjelpemidlene, er det viktig a legge merke til at flere
av studiene finner at det er kvalitative forskjeller i responsen til personer med mild, moderat
og alvorlig grad av demens. Dette gir seg blant annet utslag i at samtalene til deltakerne med
moderat og alvorlig grad av demens barer preg av opplesning av minnebokens innhold, evnen
til & utdype og produsere egne ytringer reduseres, ytringene blir mere innholdsmessig

begrenset, og interaksjonen mellom personen med demens og samtalepartner reduseres.

Nijhof et al. (2013) fant at personer med MMSE-skare pa 15 og lavere var mere passive og
tok faerre verbale initiativer enn de deltakerne som hadde et hayere kognitivt funksjonsniva.
Bourgeois (1993) beskriver at deltakerne med alvorlig grad av demens var mere passive, 0g
hadde behov for stette for & gjennomfare samtaler. | Andrews-Salvia et al. (2003) beskrives
det at deltakerne hadde behov for mere tid. Dette kan indikere at personer med alvorlig grad
av demens har starre behov for tilrettelegging og stette, og at samtalepartner ma ta et starre

ansvar i kommunikasjonssituasjonen.

5.4 Hvordan opplever brukerne og samtalepartnere
at kommunikasjonshjelpemiddelet pavirker
kommunikasjonen?

To studier hadde som hovedhensikt & undersgke brukernes og pargrendes opplevelse av
kommunikasjonshjelpemiddelet (Karlsson et al., 2014; Murphy & Oliver, 2013). | tillegg
omtaler fem andre studier brukeres eller samtalepartnernes opplevelse av hvordan

kommunikasjonshjelpemiddelet pavirker samtalene som et av flere undertemaer.

| studien til Murphy og Oliver (2013) ble opplevelsen av samtaler med og uten Talking Mats
kartlagt ved hjelp av et spgrreskjema. Bade personen med demens og samtalepartners

opplevelse ble undersgkt. Studien fant at Talking Mats farte til at bade personen med demens
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og den pargrende fglte seg mere involvert i samtalen, og at de var mere forngyd med utfallet
av samtalen enn i kontrollsamtalen der de kommuniserte uten noen form
kommunikasjonshjelpemiddel. Resultatene var statistisk signifikante. Personene med demens
ga uttrykk for at de falte at Talking Mats hjalp dem med & huske temaet for samtalen og med
a finne riktige ord. Dette gjorde at de opplevde at de klarte & uttrykke synspunktene sine
bedre. I tillegg uttrykte personene med demens at de opplevde hele samtalesituasjonen som
lystbetont og positiv. De pargrende rapporterte at de opplevde at Talking Mats gjorde at de
ble hgrt og forstatt pa en bedre mate. At personen med demens kunne se deres synspunkt, var
et poeng som ble trukket frem av mange. I tillegg opplevde de pargrende at Talking Mats

reduserte sannsynligheten for at samtalen skulle ende i uenighet eller krangling.

Karlsson et al. (2014) undersgkte hvordan personer med demens og deres pargrende opplevde
a anvende en personlig digitale fotodaghok som utgangspunkt for samtale. Fire av syv par ble
regelmessige brukere av lgsningen. Faktorer som bidro til & avgjgre om et par ble faste
brukere eller ikke, var forventninger til nytteverdi, evnen til a lzere seg a bruke lgsningen,
stgtte fra partner og andre familiemedlemmer og venner, samt opplevelse av nytteverdi. For to
av parene som ikke ble regelmessige brukere, hang mangelen pa bruk sammen med forhold
knyttet til partners forventninger til bruken av fotodagboken. En partner mistet interessen da
han opplevde at den tekniske Igsningen ikke var av den karakter han hadde @nsket seg. En
annen partner hadde forventninger om at hjelpemiddelet skulle stgtte ektefellen til &
gjennomfare daglige aktiviteter pa egen hand. Da dette viste seg a ikke stemme, mistet han
motivasjonen. De faste brukerne opplevde at fotodagbhoken gjorde det lettere & snakke om
dagens hendelser. Personene med demens trakk frem at fotodagboken gjorde det lettere &
finne ord for & beskrive hendelsene, og at det fgltes trygt & ha en stette under samtalene. |
tillegg opplevde mange av parene det som en fin felles aktivitet & samles om. A lage
fotofremvisningene i fellesskap ble til en samlende aktivitet som farte til gkt sosial kontakt.
Samtalene dreide seg ikke bare om hendelsene pa bildene. Ofte stimulerte bildene andre

minner og assosiasjoner, slik at samtalene kunne spinne videre.

Bourgeois (1990) brukte et sparreskjema for & undersgke hvordan samtalepartnerne opplevde
at den personlige minneboken pavirket samtalekvaliteten. Resultatene fra
sparreundersgkelsen viste at samtalepartnere ikke opplevde endringer i den demensrammedes
samtalekvalitet i seerlig grad. Dette samsvarte ikke med de kvantitative resultatene og den

eksterne evalueringen av samtalekvaliteten, som begge viste positive endringer i
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samtalekvaliteten til de tre deltagerne. Det samme spgrreskjemaet ble benyttet i en
oppfalgingsstudie (Bourgeois, 1992). Alle samtalepartnere oppga da at de opplevde positive
endringer i kommunikasjonsferdigheter hos personen med demens som et resultat av
introduksjonen av den personlige minneboken. @kt forekomst av verbale initiativ, forbedret
evne til & holde pa tema, samt faerre tilfeller av repeterende ytringer og hukommelsesvansker
som gdela for kommunikasjonen, var positive endringer samtalepartnerne la merke til. |
tillegg oppga samtalepartnerne at flere av deltakerne i studien brukte den personlige

minneboken som statte til & fare samtaler med personer i andre sammenhenger.

I studien til Hoerster et al. (2001) ble pleierne intervjuet om hvordan de opplevde at den
personlige minneboken pavirket beboernes samtalekvalitet. Samtlige pleiere rapporterte at de
opplevde samtalene der minnebgkene var tilgjengelig, som mindre anstrengende og mere
tilfredsstillende. Pleierne opplevde at minnebgkene gjorde det lettere for beboerne a snakke
om seg selv. I denne studien besto deltakerne av personer med alvorlig grad av demens. En av
deltakerne opplevde ikke tydelig effekt av minneboken. For de tre andre deltakerne var
effekten lavere enn i studiene gjennomfgrt av Bourgeois (1990, 1992, 1993). Til tross for
dette opplevde pleierne minneboken som nyttig. Pleierne oppga at minneboken fungerte som
en ledesnor i samtalen, og at det var en god stette for & introdusere temaer som var relevante

for beboerne.

Ogsa i studien til Nijhof et al. (2013) rapporterte samtlige pleiere at de opplevde Chitchatters
som en statte. De opplevde det som en enkel mate & introdusere samtaletemaer pa. Spesielt de
yngre pleierne opplevde dette, da de i starre grad fglte at det var utfordrende a komme pa
passende samtaletemaer. Alle pleierne opplevde at Chitchatters stimulerte til sosial kontakt,
og at det var et bedre verktgy for stimuli av minner enn kontrollaktiviteten, som besto av et
brettspill der deltakerne skulle dele personlige minner og opplevelser med hverandre. Likevel
poengterte de at Chitchatters ikke farte til at samtalen gled fritt mellom personene med
demens. Pleierne oppga at deltakerne nesten alltid matte ha hjelp til & starte og til &
vedlikeholde samtalene. Videre poengterte de at innholdet i Chitchatters ikke passet for de
yngre deltagerne i studien, som ikke hadde minner og assosiasjoner knyttet til filmklippene,
sangene og tekstene. Dette gjorde Chitchatters til et mindre effektivt hjelpemiddel for denne

gruppen.

Ogsa i studien til Ekstrom et al. (2015) opplever samtalepartner
kommunikasjonshjelpemiddelet som en stgtte. Ektemannen i denne studien opplevde at
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nettbrettet fungerte som en statte for bade kona og ham selv. Han poengterte at nettbrettet
gjorde det lettere & komme pa passende samtaletemaer og bevege seg videre i samtalen.
Kvinnen med demens uttrykte at hun opplevde nettbrettet som et nyttig hjelpemiddel under
samtale. Hun beskrev nettbrettet som relativt lett og morsomt a bruke. Videre beskrev hun

hvordan bildene hjalp henne ved at temaet «vendte tilbake» og «forble».

5.4.1 Oppsummering

Det er en tydelig tendens til at bade personene med demens og samtalepartnerne opplever
kommunikasjonshjelpemidlene som nyttige. Murphy og Oliver (2013), Karlsson et al. (2014)
og Ekstrém et al. (2015) finner alle at kommunikasjonshjelpemidlene bidrar til at personene
med demens husker samtaletemaet bedre. 1 tillegg oppgir personene med demens i studiene til
Murphy og Oliver (2013) og Karlsson et al. (2014) at de opplever at det er lettere a finne de
riktige ordene med kommunikasjonshjelpemiddelet tilgjengelig enn i ustettede samtaler. Et
annet sentralt funn er at personene med demens opplever at kommunikasjonshjelpemidlene er
morsomme & bruke. Samtalene i seg selv blir lystbetonte opplevelser som farer til gkt sosial

kontakt mellom personene med demens og deres pargrende.

Pargrende og pleiere opplever kommunikasjonshjelpemidlene som en statte, ikke bare for
personene med demens, men ogsa for dem selv. De trekker frem at hjelpemidlene gjar det
lettere 4 ta initiativ til samtaler som er relevante og av interesse for personene med demens.
De pargrende i studien til Murphy og Oliver (2013) poengterer ogsa at Talking Mats farte til
at de falte seg mere involvert i samtalen, og at de ble bedre forstatt. Dette settes i
sammenheng med at de kan underbygge synspunktene sine ved hjelp av bildene og
vurderingsskalaen. De opplever det altsa som virkningsfullt & ha flere kanaler & uttrykke seg

via.

De pargrende og pleierne opplever hovedsakelig at samtalekvaliteten gker i samtaler stattet av
kommunikasjonshjelpemidler. Imidlertid er det en studie som rapporterer om et motstridende
resultat. Bourgeois (1990) fant at samtalepartnerne i denne studien ikke opplevde at
samtalekvaliteten gkte i samtalene der minnebgkene ble brukt. Dette star i kontrast til
resultatene fra de kvantitative malene og den eksterne evalueringen av samtalens kvalitet.
Dette funnet star ogsa i kontrast til funn fra Bourgeois (1992) og Hoerster et al. (2001), der
samtalepartnerne oppgir at de opplever bedring i samtalekvalitet i samtalene stgttet av

minnebgkene. Denne forskjellen kan kanskje forklares ut fra hvilken relasjon det var mellom
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personene med demens og samtalepartner. |1 Bourgeois (1990) var samtalepartnerne livslange
venner av personene med demens. De hadde derfor lang erfaring med a tolke og forsta
eventuelle uklare og tvetydige ytringer. Utsagn som fremsto som uklare og tvetydige for
forskeren og de eksterne logopedene, kan ha veert forstaelige for samtalepartnerne. Dette kan
ha fart til at forskjellen i samtalekvalitet mellom samtaler med og uten de personlige
minnebgkene, ikke fremsto like tydelig for dem. | Bourgeois (1992) og Hoerster et al. (2001)
var samtalepartnerne ansatte pa daghjem eller sykehjem. De hadde ikke den samme nzare
relasjonen til personene med demens, og falgelig ikke erfaring med a tolke og forsta hva
personene med demens sa. Forskjellen i samtalekvalitet mellom samtaler med minnebgkene
tilgjengelige og ustattete samtaler kan dermed ha fremstatt som tydeligere for disse

samtalepartnerne.

Studien til Karlsson et al. (2014) tar opp samtalepartners forventninger som et tema. Det viste
seg at dersom partnerne hadde forventninger til den digitale fotodagboken som ikke ble
innfridd, farte dette til at partnerens motivasjon til & anvende fotodagboken forsvant. En
konsekvens av dette var at de ble sporadiske brukere, da partners praktiske statte var en

avgjerende faktor for vellykket bruk av den digitale fotodagboken.

Det er ogsa viktig a legge merke til at pleierne i Nijhof et al. (2013) oppgir at selv om
kommunikasjonshjelpemiddelet oppleves som en stgtte, sa farer det ikke til at personene med
demens prater fritt uten stgtte fra pleierne. Dette indikerer at til tross for at man introduserer et
hjelpemiddel i samtalen, er samtalepartners bidrag og rolle fremdeles avgjgrende for at
kommunikasjonen skal bli vellykket.

5.5 I hvilken grad er oppleering og statte i bruk
ngdvendig for at kommunikasjonshjelpemidlene skal
fungere?

Et sentralt sparsmal er i hvilken grad personer med demens er i stand til & bruke
kommunikasjonshjelpemidlene selvstendig. Det er store variasjoner i grad av teknisk
kompleksitet mellom de ulike typene kommunikasjonshjelpemidler. De stiller dermed ulike
krav hva gjelder operasjonell kompetanse og behov for a tilegne seg nye ferdigheter for a
kunne anvende hjelpemiddelet selvstendig. Studiene til Bourgeois (1990, 1992) og de to

studiene rapportert i Fried-Oken et al. (2012) drafter behovet for opplaering som et
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hovedtema. | tillegg tar studiene til Ekstrom et al. (2015), Karlsson et al. (2014) og Nijhof et
al. (2013) opp utfordringer knyttet til selvstendig bruk av kommunikasjonshjelpemiddelet

som et av flere temaer.

Bourgeois (1990) beskriver et treningsprogram der deltakerne gjennomfarte to daglige
treningsgkter sammen med et instruert familiemedlem i bruk av den personlige minneboken.
Studien fant at de tre deltakerne gjennomfgrte treningsprogrammene relativt lett og kun
trengte fire til atte gkter per tema for a oppna fastsatte kriterier for maloppnaelse i bruk av den
personlige minneboken. I oppfalgingsstudien (Bourgeois, 1992) ble derfor antallet
treningsgkter redusert til én daglig gkt for seks av de ni deltakerne. De tre resterende
deltakerne fulgte ingen form for treningsopplegg. Alle de seks deltakerne som fikk en daglig
treningsgkt, tilegnet seg evnen til & bruke den personlige minneboken til & gke
samtalekvaliteten. Av de tre deltakerne som ikke fikk noen form for opplering, forte
introduksjonen av minneboken til en umiddelbar positiv effekt pa samtalekvaliteten hos to av
deltakerne. Den siste deltakeren trengte en kort innfgring og oppfordringer til & benytte boka i
samtale for effekten ble synlig. Disse funnene fikk Bourgeois til & konkludere med at effektiv

bruk av personlig minnebgker kan oppnas uten eller med minimal opplaring.

Tilsvarende resultater finner vi hos Andrews-Salvia et al. (2003), Chang & Bourgeois (2012),
Gomez Taibo et al. (2014) og McPherson et al. (2001). | alle disse studiene ble personlige
minnebgker benyttet som kommunikasjonshjelpemiddel uten at det ble gitt mere enn
korfattede, muntlige presentasjoner av minnebgkene. Likevel viser disse studiene at et flertall
av deltakerne opplevde positive effekter pa samtalekvaliteten. Hos Bourgeois (1993) ble det
heller ikke gitt noen form for opplaering i bruk av de personlige minnebgkene. Deltakerne i
denne studien hadde imidlertid tidligere deltatt i en annen studie der de hadde blitt eksponert
for personlige minnebgker. Det er derfor vanskelig a si hvor mye deres tidligere erfaringer
pavirket effekten av minnebgkene. Hoerster et al. (2001) beskriver et kortfattet
treningsprogram pa to til tre sesjoner for de fire deltakerne med alvorlig grad av demens.
Deltakterne ble da oppfordret til 4 bruke minnebgkene som utgangspunkt for samtale og fikk

ros for & lese innholdet og produsere utdypende kommentarer.

Artikkelen til Fried-Oken et al. (2012) beskriver to studier av et samtalestattende,
individualisert kommunikasjonsbrett. | den ferste studien ble det kun gitt en kort muntlig
innfgring i kKommunikasjonsbrettet for at deltakerne skulle bli klar over dets tilstedeveerelse og
funksjoner. Utover dette ble det ikke gitt noen form for opplaering. Resultatene viste at
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deltakerne i liten grad benyttet seg av kommunikasjonsbrettet under samtalen. Dette farte til
at det ikke ble funnet noen signifikante, positive endringer pa deltakernes kommunikasjon.
Det ble konkludert med at & introdusere et kommunikasjonsbrett til personer med moderat
Alzheimers sykdom uten a gi opplering, ikke er et effektivt kommunikasjonsstettende tiltak. |
artikkelens andre studie ble derfor en treningssekvens basert pa prinsipper om spaced
retrieval (SR) gjennomfart for hver samtale der kommunikasjonsbrettet var tilgjengelig. SR er
en teknikk for a styrke hukommelsen der brukeren malrettet jobber med a gjenkalle
informasjon med stadig lengre tidsintervaller mellom hver gjenkalling. Vedvarende trening
skal fare til at informasjonen det trenes pa, skal bli automatisert kunnskap som kan gjenkalles
spontant. Dette skjer fordi den gjentatte eksponeringen farer til at informasjonen til slutt blir
lagret i den prosedurale hukommelsen. Studier viser at denne formen for hukommelsestrening
har en viss effekt hos personer med demens (Bourgeois et al., 2003; Brush & Camp, 1998). |
studien til Fried-Oken et al. (2012) gikk treningen ut pa at deltakerne med stadig lengre
tidsintervaller gvde pa a bruke kommunikasjonsbrettet som stgtte under samtalene.
Resultatene viste at treningssekvensene farte til at de elleve deltakerne benyttet seg av
kommunikasjonsbrettet i langt sterre grad enn i den farste studien. Dette ga seg utslag i at de
temarelevante ordene som var lagt inn i brettet, ble brukt signifikant hyppigere under
samtalene. Gjennomsnittlig ble det ogsa gjort fire ganger sa mange henvisninger til

kommunikasjonsbrettet i den andre studien enn hva som var tilfellet i den farste studien.

Ekstrom et al. (2015), Karlsson et al. (2014) og Nijhof et al. (2013) rapporterer alle om
utfordringer knyttet til selvstendig bruk av kommunikasjonshjelpemiddelet. | studien til
Ekstrom et al. (2015) fikk bade kvinnen med demens og ektemannen en innfgring i hvordan
nettbrettet med appen GoTalk Now fungerte ved studiens start. Studien rapporterer at selv om
det kunne sees en viss utvikling, sa hadde kvinnen med demens store problemer med a
handtere nettbrettet pa egen hand gjennom studieperioden. Hun var derfor alltid avhengig av
ektemannens statte for suksessfull bruk av nettbrettet. Karlson et al. (2014) fant at stette fra
partner var en av forutsetningene for at den digitale fotodagboken skulle bli brukt
regelmessig. I studien til Nijhof et al. (2013) rapporterte pleierne at ikke alle deltakerne
skjgnte hvordan multimediaenheten skulle brukes. Utfordringene var knyttet til de tekniske

lgsningene som fremsto som lite intuitive og vanskelige a forsta for mange av deltakerne.

5.5.1 Oppsummering
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Funnene tyder pa at personlige minnebgker er en form for kommunikasjonshjelpemiddel som
i liten grad ma faglges opp med opplering eller statte for at personer med demens skal klare &
nyttiggjere seg av dem. Dette star i kontrast til funnene fra de to studiene av
kommunikasjonsbrettene. Her konkluderes det med at opplering er en forutsetning for at
kommunikasjonsbrettene skal pavirke kommunikasjonen i positiv retning. Til tross for at
redusert evne til & erverve ny kunnskap er et kjennetegn ved demens, viser resultatene
signifikante forskjeller i effekt etter at treningssekvensene blir innfart.
Kommunikasjonshjelpemidlene som baserer seg pa hgyteknologiske lgsninger, fremstar
imidlertid som utfordrende for personer med demens & handtere selvstendig. Dette medfarer
at samtalepartnerne er ngdt til 4 ta ansvar for den tekniske handteringen av hjelpemidlene for
at de skal fungere effektivt. Samtalepartnernes rolle blir dermed ekstra betydningsfull i
samtaler stgttet av denne typen av kommunikasjonshjelpemidler.

| kapittel 5.2.1 beskrev jeg hvordan Bourgeois (1990, 1992) og Chang og Bourgeois (2012)
fulgte opp til sammen ni deltakere etter at studiene ble avsluttet, for & undersgke hvilken
effekt de personlige minnebgkene har pa langt sikt. Bourgeois (1990) fant at deltakerne
fremdeles opplevde positiv effekt tre til seks uker etter avsluttet studie. Chang og Bourgeois
(2012) fant liknende resultater, men da ble oppfalgingen gjennomfart en til to uker etter at
studien ble avsluttet. Bourgeois (1992) fulgte opp tre deltakere 24 til 30 maneder etter at
studien hadde blitt avsluttet. To av de tre deltakernes resultater viste at minnebgkene
fremdeles hadde positiv innvirkning pa samtalekvaliteten. For den tredje deltakeren var
resultatene varierende. Disse funnene stgtter antakelsen om at personlige minnebgker er et
kommunikasjonshjelpemiddel som i liten grad ma bli fulgt opp med opplering eller statte. Til
tross for at det gar relativt lang tid (i varierende grad i de tre studiene), viser de fleste
deltakerne at de klarer & plukke opp traden og nyttiggjere seg minnebgkene uten noen form
for reintroduksjon. Bourgeois (1992) poengterer at de to deltakerne som fremdeles hadde
tydelig effekt av minnebgkene, hadde opplevd kraftige kognitive svekkelser i lgpet av de 24
til 30 manedene fra studien ble avsluttet til oppfalgingen ble gjennomfart. De hadde falt fra
henholdsvis 21 og 15 til 8 pA MMSE-testen. Hvorvidt dette kan tas som en indikasjon pa at
tidlig introduksjon av kommunikasjonshjelpemiddelet fgrer til langvarig effekt, er vanskelig a

vite. Dette er et spgrsmal som videre forskning ber forsgke a finne svaret pa.
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6 Drgfting

| dette kapittelet drafter jeg funnene fra kapittel 5 i lys av teorien som ble presentert i kapittel
2. Jeg peker pa mulige forklaringer pa forskijeller i resultatene og drafter hva funnene har & si

for bruken av kommunikasjonshjelpemidler rettet mot personer med demens.

6.1 Ulike typer kommunikasjonshjelpemidler

| kapittel 2.2 gjar jeg rede for kommunikasjonens rolle som et fundament i menneskelige
relasjoner. Via kommunikasjon dekker vi behov som a dele informasjon, skape sosiale
relasjoner og presentere egen identitet. Et sentralt spgrsmal er i hvilken grad de ulike
kommunikasjonshjelpemidlene bidrar til & dekke demensrammede og pargrendes
kommunikative behov. De femten inkluderte studiene beskriver et variert utvalg
kommunikasjonshjelpemidler, fra lavteknologiske Igsninger som minnebgker til
hgyteknologiske enheter med bergringsfelsomme skjermer og multimediainnhold. Til tross
for store variasjoner i teknisk kompleksitet og utforming, argumenterer jeg i kapittel 5.1.5 for

at hjelpemidlene kan deles inn i tre kategorier ut fra innhold og funksjon:
o Kommunikasjonshjelpemidler med et personlig og individualisert innhold
e Kommunikasjonshjelpemidler med et upersonlig og generelt innhold
e Kommunikasjonshjelpemidler med en samtalestgttende funksjon

Ut fra denne inndelingen kan det argumenteres for at hjelpemidlene har ulike
primerfunksjoner, og at disse primerfunksjonene sammenfaller med de kommunikative
funksjonene presentert i kapittel 2.2. Hjelpemidlene med et personlig og individualisert
innhold har et eksplisitt fokus pa viktige hendelser, personer, roller og aktiviteter i den
demensrammedes liv. Jeg mener derfor at det kan sies at disse hjelpemidlenes
primaerfunksjon er a presentere og fremme identiteten til den demensrammede ved at de
legger til rette for at brukeren kan formidle sin egen livshistorie. Hjelpemidlene med et
upersonlig og generelt innhold tar sikte pa a introdusere temaer og innhold som stimulerer
brukerne til & kommunisere med andre personer. Disse hjelpemidlenes primarfunksjon kan
derfor sies a veere a initiere sosial kontakt. Hjelpemidlene med en samtalestgttende funksjon

er generelle og upersonlige i innhold. Deres hovedfunksjon er a gi brukeren stgatte til a

63



formidle og motta et saksinnhold (budskap). Jeg mener derfor at denne kategorien

hjelpemidlers primerfunksjon er informasjonsdeling.

Det er viktig a fremheve at denne inndeling er teoretisk og forenklende. Det er ikke vanntette
skott mellom de ulike kommunikative funksjonene, og et hjelpemiddel vil kunne statte flere
funksjoner pa en gang. Dette kan eksemplifiseres ved a trekke frem hjelpemidlene med et
personlig innhold. Deres primarfunksjon er a fremme brukerens identitet. Men siden de blir
brukt i sosiale sammenhenger til a skape et sosialt fellesskap kan det ogsa sies at en
sekundeerfunksjon er a initiere sosial kontakt med andre mennesker. Pa samme mate som en
ytring kan ha flere kommunikative funksjoner samtidig, vil de ulike
kommunikasjonshjelpemidlene ogsa stette brukeren til & utfgre flere kommunikative
funksjoner. Jeg mener likevel at en slik forenklet inndeling har en verdi, fordi det tydeliggjer
at de forskjellige hjelpemidlene kan ha ulike bruksomrader.

Light og McNaughton (2014) understreker at forventningene til hvilke kommunikative behov
kommunikasjonshjelpemidler skal dekke, har gjennomgatt en rivende utvikling i lgpet av de
siste 25 arene. Der fokuset innenfor ASK-feltet tidligere var at brukeren skulle kunne
kommunisere grunnleggende behov og gnsker, er det nd en gkt bevissthet omkring behovet
for & kunne delta i sosial interaksjon og uttrykke egen identitet. Dette medfarer at man ikke
kan klare seg med kun én form for hjelpemiddel for & dekke alle sine kommunikative behov
(Light & McNaughton, 2014). Det bgr derfor kartlegges hvilke situasjoner hver enkelt bruker
kommuniserer i, og hvilke kommunikative behov den enkelte har. Dette vil gi et godt
utgangspunkt for a tilby brukeren forskijellige hjelpemidler som dekker ulike kommunikative
behov. Dette kan for eksempel innebzare at en person med demens har tilgang til et nettbrett
med upersonlig materiale som kan anvendes som utgangspunkt for & initiere kontakt med
andre demensrammede pa dagsenteret. En personlig minnebok kan anvendes i samtale med
barnebarn som stgtte for a presentere egen livshistorie og identitet. | samtaler med
hjemmesykepleien eller det kommunale demensteamet kan personen benytte seg av et
samtalestattende hjelpemiddel som Talking Mats, slik at han far statte til & uttrykke sine

opplevelser av hvordan det gar a utfgre dagligdagse aktiviteter og stell i hjemmet.

Hvilke kommunikative behov hjelpemidlene dekker, har implikasjoner for utvelgelse av
innhold. For hjelpemidlene med en identitetsskapende funksjon er det viktig at innholdet er av
personlig betydning for brukeren. Innholdet ma presentere identiteten og livshistorie til
personen med demens pa en dekkende mate. Dersom hjelpemidlenes innhold blir valgt av
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logoped, familiemedlemmer eller ansatte pa sykehjemmet (noe som er tilfellet i de inkluderte
studiene), er det en risiko for at innholdet ikke presenterer et bilde av personen med demens
som reflekterer vedkommendes egen opplevelse av hvem han eller hun har veert og er. En bar
derfor etterstrebe a inkludere den demensrammede selv i utviklingsprosessen. Dette kan bidra
til at innholdet blir viktig for brukeren. I tillegg kan det fare til at personen med demens
utvikler et positivt forhold og en eierskapsfalelse til hjelpemiddelet. Dette kan bidra til & gke
brukerens motivasjon til & benytte hjelpemiddelet. A involvere brukeren medfarer at det er
hensiktsmessig & begynne med arbeidet sa tidlig som mulig etter at diagnosen er satt. Dette
kan forhindre at kognitive svekkelser pavirker den demensrammedes evne til a delta i dette
arbeidet. Det kan dermed sees pa som et proaktivt tiltak. Personen med demens og pargrende
ma informeres godt, slik at de forstar hvorfor dette er et nyttig tiltak a sette i gang med,
kanskije lenge far kommunikasjonsvanskene gjar seg gjeldende. Forstaelse for at
kommunikasjonen kan forbedres ved hjelp av et kommunikasjonshjelpemiddel, trekkes frem
som en avgjgrende faktor for vellykket implementering av hjelpemidler i The AAC
Acceptance Model (se kapittel 2.4.4).

Hjelpemidlene hvis primare funksjon er a initiere til sosial kontakt, inneholder ikke personlig,
individualisert innhold. Innholdet bar likevel tilpasses brukeren til en viss grad, slik at det
faktisk reflekterer brukerens interesser. Dette kommer tydelig frem i studien til Nijhof et al.
(2013), der noen av de yngre deltakerne med demens ikke hadde kjennskap til deler av
innholdet. Det fungerte dermed ikke som et godt utgangspunkt for sosial interaksjon for disse
brukerne. Dette tydeliggjer at det kan vere utfordrende & utvikle generelle
kommunikasjonshjelpemidler som skal brukes av en stgrre gruppe mennesker. De
individuelle forskjellene nar det gjelder bakgrunn, kunnskapsniva og interesser vil ofte vere
store. Dette kan for eksempel gjare det problematisk a lage et hjelpemiddel som skal
anvendes av alle beboerne pa et sykehjem. Det er ikke sikkert at en kvinne hvis liv har dreid
seg om hus- og handarbeid, vil la seg stimulere til interaksjon av det samme innholdet som en
mann som er opptatt av sport og fiske. I situasjoner der hjelpemidler med et generelt innhold
skal anvendes av flere personer med demens, bgr det derfor gjgres en vurdering av hvilke
personer som inkluderes, slik at innhold og gruppesammensetning kan tilpasses deretter.
Hayteknologiske lgsninger som Circa (Astell et al., 2010) og Chitchatters (Nijhof et al., 2013)
har en fordel pa dette omradet, fordi det interaktive brukergrensesnittet gjer at den store
mengden materiale enkelt kan tilpasses hver enkelt situasjon. Avhengig av hvem deltakerne
er, kan det gjgres valg nar det gjelder hvilket innhold som presenteres.
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En annen fordel med den store mengden materiale de hgyteknologiske lgsningene kan
inneholde, er at det reduserer sannsynligheten for at samtalen skal forlgpe likt fra gang til
gang. Dette kan legge til rette for en mere dynamisk og potensielt mere engasjerende samtale
(Alm et al., 2004). De hgyteknologiske lgsningene bestar av innhold som stimulerer mange
sanser i form av lydklipp, musikk, bilder, video og tekst. Ved a stimulere ulike sanser kan
man potensielt treffe flere deltakere. For eksempel kan en person som ikke lengre evner a lese
pa grunn av kognitive eller sensoriske svekkelser, bli stimulert til interaksjon via musikk eller
videoklipp. Pa den andre side er det knyttet enkelte utfordringer til bruken av hjelpemidler
som presenterer innholdet i form av lyd, video osv. Fried-Oken et al. (2012) fant at de
deltakerne som hadde kommunikasjonsbrett med lydoutput ble distrahert av dette, og at det
derfor hadde en tydelig negativ innvirkning pa samtalekvaliteten. Forskerne spekulerer pa om
dette kan skyldes at deltakerne i studien tilhgrer en generasjon som ikke har sa mye erfaring
med tekniske enheter med lydoutput som mobiltelefoner og nettbrett. Dette kan ha fert til at
overraskelsesmomentet knyttet til at kommunikasjonsbrettet plutselig «snakket», ble for stort,
og at det derfor bare ble en distraksjon. En annen utfordring knyttet til de hgyteknologiske
lasningene er at det er en viss fare for at de kan bli underholdningsbokser med personene med
demens som passive tilskuere. Dette kommer til uttrykk i Nijhof et al. (2013), der pleierne
opplevde at brukerne var avhengig av statte for 4 initiere og vedlikeholde samtalene. Dette
demonstrerer at samtalepartner eller tilretteleggers evne til a fare oppmerksomheten bort fra

skjermen og stimulere til konversasjon, er avgjerende.

6.2 Effekt og sykdommens alvorlighetsgrad

| kapittel 5.2 presenterer jeg funn knyttet til hvilken effekt hjelpemidlene har pa den verbale
kommunikasjonsevnen til personer med demens. Tretten studier undersgkte dette ved & male
endringer pa ulike variabler knyttet til spraklig atferd. Med ett unntak finner studiene at
hjelpemidlene farer til positive endringer pa de avhengige variabler for noen eller alle av
deltakerne. I studien til Fried-Oken et al. (2012), der introduksjonen av
kommunikasjonshjelpemiddelet ikke hadde effekt pa noen av deltakerne, var det et sparsmal
om mangelfull opplaering. Med tilstrekkelig opplering viste oppfalgingsstudien at
hjelpemiddelet hadde effekt. Behovet for opplering er et tema som blir drgftet i naermere
detalj i kapittel 6.4. At et sa stort antall studier finner positive endringer pa variabler knyttet til
spraklig atferd, bidrar til & styrke enkeltresultatenes troverdighet. | sum ma disse funnene
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kunne tolkes som et tydelig tegn pa at demensrammedes verbale kommunikasjonsevne kan
bedres ved hjelp av kommunikasjonshjelpemidler. Funnene ma likevel sees i lys av
svakhetene knyttet til ytre validitet som ble papekt i kapittel 4.2.2. Forhold som sma utvalg,
mangelfull informasjon om utvalg og kriterier for inklusjon, samt at studiene ble gjennomfart
I strukturerte og tilpassete omgivelser gjer at overfgringsverdien av resultatene er begrenset.
Hoyere kvalitet pa fremtidige studier vil kunne bidra til & fjerne usikkerheten rundt
overfaringsverdien. Dette vil eventuelt kunne fare til at det med starre sikkerhet kan hevdes at
bruken av kommunikasjonshjelpemidler rettet mot personer med demens er et evidensbasert
tiltak. I dagens samfunn, der kravene til kostnadseffektivitet og dokumentasjon er store, kan
merkelappen «evidensbasert» veere avgjerende for hvorvidt denne formen for intervensjon far
tilstrekkelig gkonomisk statte fra bevilgende myndigheter til & bli et reelt alternativ for

personer med demens.

Det forhold som i starst grad pavirker hjelpemidlenes effekt, er deltakernes kognitive
funksjonsniva. Den gjennomgaende tendensen er at effekten er tydeligst og sterst hos
personer med mild til moderat demens. De individuelle forskjellene blant personer med
alvorlig grad av demens er stgrre. For en del av brukerne med alvorlig grad av demens
registreres det en tydelig positiv endring pa studienes avhengige variabler. For andre
registreres det en mindre tydelig og mere ustabil effekt eller ingen effekt. | tillegg rapporterer
studiene om en generell forringelse i deltakernes samtalekvalitet i takt med sykdommens
utvikling. Dessverre gjar ikke studiene noe forsgk pa a undersgke hva som kan forklare at
enkelte personer med alvorlig grad av demens opplever tydelig effekt av

kommunikasjonshjelpemiddelet, mens andre ikke gjar det.

Gitt at bade evnen til & produsere sprak og evnen til & anvende kommunikasjonshjelpemidler
er avhengig av et visst kognitivt funksjonsniva, er det ikke overraskende at personer med
alvorlig grad av demens skarer lavere pa variabler knyttet til spraklig atferd. I arbeidet med
personer med demens ma det ligge til grunn en erkjennelse av at demenssykdommenes
degenerative natur medfarer en forringelse, og til slutt et bortfall, av evnen til & delta i
normale, verbale kommunikasjonssituasjoner, til tross for at det tilrettelegges med
kommunikasjonshjelpemidler. Et viktig spersmal i denne sammenheng er om
kommunikasjonshjelpemidler er et verdilgst verktay i det gyeblikket brukerens kognitive
reduksjon har blitt sa kraftig at det ikke lengre registreres positive endring pa kvantitative mal

for spraklig atferd? Et argument mot denne pastanden er at kommunikasjon handler om &

67



danne et fellesskap mellom mennesker. Til tross for at kommunikasjonshjelpemidlene pa et
tidspunkt ikke lengre farer til bedret spraklige atferd, kan hjelpemidlene likevel vere av verdi,
fordi de legger til rette for et mellommenneskelig mgte mellom den demensrammede og en
annen person. Dette mgatet kan gi den demensrammede en opplevelse av a bli sett, inkludert
og anerkjent som menneske, selv om vedkommende ikke ngdvendigvis skarer hgyt pa
utvalgte variabler for verbal aktivitet. Dette poenget illustreres pa en fin mate av det fglgende

sitatet fra den norske psykologen Kjersti Wogn-Henriksen (1998):

Samtaler med mennesker med aldersdemens rommer sannsynligvis starre
feilmarginer, lavere presisjonsniva og mer vilkarlig saksinnhold enn hva tilfellet er i vare
gvrige relasjoner. Men kanskje, nar det kommer til stykket, er ikke det strengt saklige
innholdet det viktigste i kommunikasjon mellom mennesker. Kommunikasjonen rommer en
menneskelig sett enda dypere og eksistensielt sett enda viktigere dimensjon som dreier seg om
a veere til i verden, a bli sett, bli bergrt og fanget opp av andre levende individer. Det &
kommunisere handler dypest sett om a kjenne seg som menneske.

Med dette perspektivet til grunn, vil ikke kvantitative mal for spraklig atferd ngdvendigvis
veere de beste parametere for a avgjere om hjelpemiddelet har en positiv innvirkning pa
demensrammedes mulighet til & delta i meningsfulle kommunikasjonsaktiviteter. Det kan
veere vel sa interessant & vurdere hvordan personene med demens og deres samtalepartnere
opplever at hjelpemidlene pavirker muligheten til & skape og delta i sosiale

kommunikasjonssituasjoner.

6.3 Bruker og samtalepartners opplevelse

Totalt syv studier undersgker hvordan samtaledeltakerne faktisk opplever & anvende
kommunikasjonshjelpemiddelet. Av disse syv studiene er det kun tre studier som innhenter
informasjon fra de demensrammede selv. Det er paradoksalt at majoriteten av studiene
overser den faktiske brukerens opplevelse av & anvende kommunikasjonshjelpemiddelet.
Manglende informasjon fra pasientens stasted er symptomatisk for forskning innenfor
demensfeltet (Wogn-Henriksen, 1998). Det finnes for lite kunnskap om hvordan
demensrammede selv opplever a leve med sykdommen. | lys av at brukers innsikt og
erfaringer trekkes frem som viktige kunnskapsressurser innenfor helse- og omsorgstjenesten,
er dette kritikkverdig. Demensplan 2020, regjeringens plan og tiltak for a bedre det
kommunale tjenestetilbudet til personer med demens, understreker for eksempel at brukerens

perspektiv skal ha innflytelse pa tjenestetilbudet (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015).
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Wogn-Henriksen (1998) sper om det manglende brukerperspektivet kan skyldes at vi antar at
demensrammede ikke kan tenke, eller om det er fordi vi antar at deres subjektive verden er sa

bisarr og forstyrret at den ikke kan beskrives og analyseres i rasjonelle baner?

Det er flere utfordringer knyttet til & studere demensrammedes subjektive opplevelse av
sykdommen. Demenssykdommens karakter gjar at det kan vaere vanskelig a forsikre seg om
at de forstar spgrsmalene. Likeledes kan det veere vanskelig for forskeren a forsikre seg at han
forstar og tolker det informanten gir uttrykk for pa riktig mate. Dette er utfordringer som
pavirker forskningens reliabilitet og validitet, og som man ma vere seg bevisst nar man
studerer denne informantgruppen (Wogn-Henriksen, 1998). Likevel viser for eksempel
studiene til Murphy et al. (2010) og Murphy og Oliver (2013) at det er mulig a legge til rette
for at personer med demens kan uttrykke sine opplevelser om spesifikke temaer. Wogn-
Henriksen (2012) finner i sin doktorgrad at personer med demens er i stand til & formidle
verdifull informasjon om seg selv og sine opplevelser knyttet til sykdommen. Dette
tydeliggjer at det er mulig & innhente informasjon om demensrammedes opplevelser. Det er
derfor viktig, og moralsk og etisk riktig, at fremtidige studier i starre grad undersgker
demensrammedes opplevelser av & bruke kommunikasjonshjelpemidler. Dette vil styrke var
forstaelse av hvordan hjelpemidlene pavirker deres kommunikasjonsmuligheter. Denne
kunnskapen vil kunne gjere oss i bedre stand til & utvikle kommunikasjonshjelpemidler som
er tilpasset de opplevelser og utfordringer personer med demens har knyttet til bruk av

kommunikasjonshjelpemidler i reelle kommunikasjonssituasjoner.

Til tross for at informasjonsgrunnlaget er begrenset, slar jeg i kapittel 5.4.1 fast at de tre
studiene som omhandler demensrammedes opplevelse av & bruke
kommunikasjonshjelpemidler, finner at hjelpemidlene oppleves som en stgtte. | disse studiene
oppgir personene med demens blant annet at hjelpemidlene forer til at de husker samtalens
tema bedre, at ordletingsvansker blir et mindre problem, og at hjelpemidlene gir en opplevelse
av trygghet i samtalesituasjonene. Dette farer til at de opplever samtalene stgttet av
hjelpemidlene som morsomme og lystbetonte. Dette gjgr at samtalene fremstar som positive
opplevelser. Dette kan drgftes i lys av at et liv med demens ofte innebzrer en hverdag
bestaende av opplevelser av manglende mestring, tap og trusler mot mellommenneskelig
fellesskap (Wogn-Henriksen, 1998). At personer med demens opplever
kommunikasjonshjelpemidlene som virkningsfulle, og at det gir dem opplevelser av trygghet

0g mestring i sosiale situasjoner er derfor av stor betydning. Dette kan fungere som en
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motvekt mot de negative opplevelsene som preger mange demensrammedes liv.
Mestringsopplevelsen kan gi gkt tiltro til egne evner og dermed fare til at personene med
demens vager a delta i sosiale situasjoner. Dette vet man har stor betydning for livskvaliteten

til personer med demens (se kapittel 2.2.2).

Personene i omgivelsene til demensrammede spiller en avgjgrende rolle nar det gjelder
kommunikasjon. Samtalepartnernes opplevelser av & bruke hjelpemidlene er derfor viktige,
fordi vellykket bruk av hjelpemidlene i stor grad er avhengig av deres holdninger, initiativ,
kompetanse og stgtte. Dersom samtalepartnerne ikke opplever at hjelpemidlene har effekt, er
det mindre sannsynlig at de vil ta initiativ til & bruke hjelpemidlene i det daglige. Dette
kommer til uttrykk i The AAC Acceptance Model, der det understrekes at uten partners stgtte
er det lite trolig at kommunikasjonshjelpemiddelet vil bli brukt (se kapittel 2.4.4). Det er
veldokumentert at pargrende av personer med demens opplever kommunikasjonsvansker som
en av de stgrste utfordringene knyttet til sykdommen (se for eksempel Byrne & Orange, 2005;
Georges et al., 2008). Gjentatte negative opplevelser og stereotype antagelser om at det ikke
nytter 8 kommunisere med personer med demens kan fare til at pararende og pleiere vegrer
seg for a ta kommunikative initiativ, eller at de ikke kommuniserer med de demensrammede
pa samme mate som fgr sykdommen (Hopper, 2007). I lys av dette ma det sees pa som
positivt at den gjennomgaende trenden i de syv studiene som undersgker samtalepartners
opplevelse av & bruke kommunikasjonshjelpemidlene, er at samtalepartnerne opplever at
hjelpemidlene har en positiv effekt. Med ett unntak oppgir samtalepartnerne at de opplever at
samtalekvaliteten til de demensrammede gker.® Samtalepartnernes opplevelse samsvarer
dermed med de demensrammedes opplevelse av at hjelpemidlene har en positiv innvirkning

pa samtalekvaliteten.

Like viktig som at samtalepartnerne opplever en forbedring i de demensrammedes
samtalekvalitet er det at samtalepartnerne opplever at hjelpemidlene ogsa fungerer som en
stotte for dem selv under samtalene. The AAC Aceptance Model trekker frem at en
motivasjonsfaktor for partnere som velger a statte bruken av hjelpemidler, ofte er at det gjar
livet bedre ogsa for dem selv. At dette er tilfellet, kommer for eksempel til uttrykk i Murphy
og Oliver (2013), der samtalepartnerne oppgir at de faler seg bedre forstatt, og at de opplever
at bruken av Talking Mats reduserer sannsynligheten for at samtalen skal ende med krangling.

Et gjennomgaende funn i studiene er at samtalepartnerne opplever at hjelpemidlene gjar det

3 Et unntak er studien til Bourgeois (1990). Det redegjgres for en mulig forklaring pa dette i kapittel 5.4.1.
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enklere for dem & initiere samtaler som er relevante og av interesse for personene med
demens. Dette kan bidra til at terskelen for a ta kommunikative initiativ blir lavere, og at
mengden sosial kontakt mellom de demensrammede og pararende eller pleiere gker. Dette
kan vere spesielt relevant for ansatte pa sykehjem eller dagsentre, der det ikke er gitt at de
ansatte har kjennskap til den enkelte beboers forhistorie. A finne samtaletemaer som er av
interesse, kan vaere spesielt utfordrende dersom man ikke kjenner personen med demens sa
godt. Stagtten et kommunikasjonshjelpemiddel tilbyr kan dermed veere avgjgrende for at man

klarer 4 initiere en meningsfull samtale med personen med demens.

Samtalepartnernes opplevelser fremhever at kommunikasjonshjelpemidlene ikke kun er et
hjelpemiddel for personen med demens. | like stor grad kan de sees pa som hjelpemiddel for
samtalepartnerne. | det fellesskapet som oppstar nar to mennesker med ulike kognitive og
kommunikative forutsetninger mates, har begge parter et behov for statte for a oppna en felles
kontakt seg imellom. Dette gjar at ogsa samtalepartners opplevelser er en viktig kilde til
informasjon. | s& mate ma det sies at det er positivt at syv av femten studier har kartlagt
samtalepartnernes opplevelse av bruken av hjelpemidlene. At kommunikasjonshjelpemidlene
ogsa fungerer som en stgtte for samtalepartnere, innebzrer at de ogsa bar tilpasses
samtalepartnernes gnsker og behov. Det bgr derfor kartlegges hvilke situasjoner
samtalepartnerne opplever som spesielt utfordrende, med tanke pa a inkludere innhold i
hjelpemidlene som kan hjelpe til i de aktuelle situasjonene. Det kan ogsa tenkes at
samtalepartnere opplever at enkelte temaer er av spesiell betydning, enten for dem selv eller
for den demensrammede, og at disse temaene derfor ber inkluderes.

Et annet forhold knyttet til samtalepartnerne, er hvilke forventninger de har til hjelpemiddelet.
Dette kommer tydelig frem i Karlsson et al. (2014) der to par ikke blir regelmessige brukere
av den digitale fotodagboken, fordi ektefellenes opplevelser ikke samsvarer med
forventningene de pa forhand hadde. Den ngdvendige motivasjonen til & gi praktisk og
emosjonell stgtte manglet dermed. Sannsynligheten for at en slik situasjon oppstar, kan
reduseres ved at logoped og andre i omsorgsapparatet gir tilstrekkelig informasjon om
kommunikasjonsvansker ved demens, samt hvilke muligheter og begrensninger
introduksjonen av kommunikasjonshjelpemiddelet innebarer. Dette kan bidra til & legge til
rette for realistiske forventinger til effekt og bruk, bade hos den demensrammede selv og hos

ektefelle og andre narpersoner.
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6.4 Oppleering og statte

| kapittel 5.5.1 konkluderer jeg med at personlige minnebgker i liten grad ma felges opp med
opplering eller statte for at personer med demens skal klare & nyttiggjegre seg av dem. Dette
star i kontrast til funnene fra studiene om kommunikasjonsbrett. Disse studiene viser at
opplering er avgjgrende for at kommunikasjonsbrettene skal veere et virkningsfullt
hjelpemiddel. Videre viser funnene fra studiene som omhandler hgyteknologiske
kommunikasjonshjelpemidler, at selvstendig bruk av slike hjelpemidler er en utfordring for
personer med demens. Hjelp og stette fra samtalepartner er derfor en forutsetning for
vellykket bruk. Disse funnene kan sees i lys av teori om kommunikasjonskompetanse ved
bruk av kommunikasjonshjelpemidler (se kapittel 2.4.3). En av kompetansene som er
ngdvendig for vellykket kommunikasjon ved hjelp av ASK, er operasjonell kompetanse. Det
innebarer adekvate ferdigheter i den tekniske handteringen av hjelpemiddelet (Light &
McNaughton, 2014).

Baker er gjenstander de aller fleste mennesker er kjent med og har lang erfaring med a bruke.
Dette farer til at evnen til 3 orientere seg pa sidene, bla, lese hgyt osv. blir automatiserte
ferdigheter som lagres i den prosedurale hukommelsen (Bourgeois, Dijkstra, Burgio, & Allen-
Burge, 2001). Dette hukommelsessystemet bevares som regel til demenssykdommens
avsluttende fase (se kapittel 2.3.1). Den operasjonelle kompetansen som skal til for & handtere
personlige minnebgker er derfor som regel vel bevart, selv hos personer med moderat til

alvorlig grad av demens.

Kommunikasjonsbrett, pa den andre siden, er hgyst sannsynlig gjenstander deltakerne i
studien aldri har brukt fgr. Dette gjer at brukerne ikke har automatiserte ferdigheter som kan
utnyttes ved bruk av brettene. | tillegg stiller kommunikasjonsbrettene andre krav til
operasjonell kompetanse. Brukerne ma for eksempel utvikle ferdigheter til & orientere seg pa
brettet, velge passende fraser og trykke riktig sted for & hare frasen opplest. Dette er forhold
som farer til at kommunikasjonsbrettene ikke umiddelbart ble et vellykket
kommunikasjonshjelpemiddel i studien til Fried-Oken et al. (2012). Opplering er derfor
ngdvendig. Dette kan veere utfordrende, sett i lys av at evnen til & erverve ny kunnskap
svekkes ved demens. Det kan stilles spgrsmal om det er hensiktsmessig & introdusere
hjelpemidler som stiller krav til at personen med demens erverver nye ferdigheter. Studien til
Fried-Oken et al. (2012) bidrar til 4 belyse dette sparsmalet. Studien viser at det er mulig &
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gke effekten av kommunikasjonsbrettet ved hjelp av malrettet SR-oppleering foran hver
samtale (se kapittel 5.5). Det ble ikke gjennomfart oppfglgingssamtaler etter studiens slutt.
Studien gir dermed ikke informasjon om brukerne evner a benytte kommunikasjonsbrettene
uten at en treningssekvens blir gjennomfart foran hver samtale. Andre studier kaster lys over
dette ubesvarte spgrsmalet. Brush og Camp (1998) fant at SR-opplering farte til at fem av syv
personer med demens larte & anvende en teknikk eller et hjelpemiddel for & kompensere for
vansker knyttet til kommunikasjon. Ved oppfglging fire uker etter at opplaringen var
avsluttet, var ferdighetene fremdeles intakte. Bourgeois et al. (2003) fant tilsvarende resultater
i en studie av 25 personer med demens. Tjuetre av deltakerne lzrte seg & anvende en form for
minnestgtte som hjelp til & utfare en dagligdags oppgave eller redusere problematferd. Ved
oppfalging én uke etter studiens slutt, brukte fremdeles seksten av tjuetre minnestgtten
adekvat. Elleve deltakere var tilgjengelige for oppfelging fire maneder senere. Fem av
deltakerne mestret da fremdeles & anvende minnestgtten selvstendig. | sum tyder disse
funnene pa at personer med demens kan lare seg & anvende hjelpemidler de ikke har tidligere
kjennskap til, og at denne ferdigheten i mange tilfeller er langvarig. For oss som logopeder
innebarer dette at det ikke er tilstrekkelig a ha kunnskap om hvilke
kommunikasjonshjelpemidler som kan anvendes. Vi ma ogsa kunne tilby opplaring som gjar

brukeren i stand til & anvende hjelpemidlene til & dekke sine kommunikative behov.

Et ubesvart spgrsmal er likevel hvor teknisk kompliserte hjelpemidlene kan vere.
Kommunikasjonsbrettene kan ansees a vaere enkel teknologi som kun inneholder ett niva av
informasjon. De seksten feltene som er pa brettet, er det brukeren har a forholde seg til.
Hjelpemidler i form av nettbrett og datamaskiner inneholder langt mere informasjon og har
flere valgmuligheter. Dette stiller hgyere krav til evnen til 4 holde oversikt, navigere i
hjelpemidlenes brukergrensesnitt osv. Disse hjelpemidlenes krav til operasjonelle kompetanse
er med andre ord hgyere enn hva tilfellet er med kommunikasjonsbrettene. Studiene som
omhandler hgyteknologiske hjelpemidler, viser at selvstendig bruk av disse hjelpemidlene er
utfordrende for personer med demens. Ingen av studiene undersgker i hvilken grad personer
med demens kan lzeres opp til & erverve de ferdighetene som skal til for & bruke disse
hjelpemidlene selvstendig. Det er derfor behov for studier som anvender opplaringsteknikker
som SR med tanke pa a undersgke om personer med demens kan stattes til a erverve de

ngdvendige ferdighetene for a bruke hgyteknologiske hjelpemidler selvstendig.
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Til tross for at hgyteknologiske hjelpemidler er utfordrende for personer med demens a bruke
selvstendig, viser studiene at denne formen for kommunikasjonshjelpemidler kan ha positiv
effekt. Dette skyldes at samtalepartnerne tar seg av den tekniske handteringen av
hjelpemidlene. | The AAC Acceptance Model (se kapittel 2.4.4) trekkes
kommunikasjonspartneren praktiske stgtte frem som en ngkkelforutsetning for suksessfull
innfaring av kommunikasjonshjelpemidler. Dette setter krav til at samtalepartner har den
ngdvendige operasjonelle kompetansen. | mange tilfeller kan dette veere en utfordring.
Studien til Nijhof et al. (2013) beskriver for eksempel at enkelte av pleierne manglet generelle
datakunnskaper, og at de derfor opplevde multimediaenheten som vanskelig a bruke. Pleierne
papekte ogsa at de opplevde at de ikke fikk tilstrekkelig opplaring, annet enn en skriftlig
instruksjon. Dette tydeliggjer betydningen av grundig opplearing, som involverer bade bruker
og samtalepartner. Dersom samtalepartner ikke fgler seg komfortabel med & bruke
hjelpemiddelet, gker risikoen for at de ikke kan tilby den demensrammede tilstrekkelig statte i
brukssituasjoner. Det kan ogsa pavirke deres motivasjon til & ta initiativ til & bruke

hjelpemiddelet. En konsekvens av dette kan dermed blir at hjelpemiddelet ikke blir brukt.

En serlig utfordring er at mange demensrammedes narmeste pargrende og viktigste
samtalepartnere gjerne er en eldre ektefelle. Dagens eldre generasjon har ikke vokst opp i et
samfunn der datamaskiner og mobilteknologi har vert en del av hverdagen. Deres kunnskap
om bruk av hgyteknologiske enheter er derfor ofte beskjeden. Dette kan gjgre det utfordrende
for ektefeller av personer med demens 4 tilby den operasjonelle stgtten som er ngdvendig for
at de skal kunne bruke et hgyteknologisk kommunikasjonshjelpemiddel sammen. Dette
medfgrer at man i utredningsfasen, nar man vurderer hvilke hjelpemidler som kan veere
aktuelle for den demensrammede, ogsa ber vurdere ektefeller og andre narpersoners evne til &
tilby tilstrekkelig operasjonell statte. Dersom det er lite sannsynlig at personene i omgivelsene
vil kunne klare a lre seg & anvende et hgyteknologisk hjelpemiddel, er det ikke sikkert at det
er et poeng a velge et slikt alternativ. Det vil bli interessant a falge utviklingen de naermeste
tiarene. | dag bruker de fleste av oss mobiltelefoner, nettbrett og datamaskiner daglig.
Spersmalet er om dette vil fgre til at kommende generasjoners eldre vil besitte de tekniske
ferdighetene som skal til for & bruke hgyteknologiske hjelpemidler selvstendig.
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7 Avslutning

Dette kapittelet starter med en oppsummering av funnene knyttet til hvert av litteraturstudiens
fem forskningsspgrsmal (7.1). Videre trekker jeg frem fire omrader jeg mener fremtidig

forskning bar undersgke naermere (7.2). Avslutningsvis drafter jeg hva fraveeret av logopeder
innenfor demensomsorgen kan skyldes. Jeg understreker behovet for gkt kunnskap om temaet

demens, kommunikasjon og kommunikasjonsfremmende tiltak (7.3).

7.1 Oppsummering av hovedfunn

Malet med denne oversiktsartikkelen har veert & undersgke hva vi vet om hvordan
kommunikasjonshjelpemidler kan anvendes for & stgtte personer med demens til 3 delta i
meningsfulle kommunikasjonsaktiviteter. En omfattende og metodisk grundig sekeprosess i
utvalgte databaser resulterte i at femten studier ble inkludert. En kritisk kvalitetsvurdering av
den enkelte studie viste at studiene hovedsakelig oppfyller krav knyttet til begrepsvaliditet og
indre validitet. Dette innebaerer at man med relativt stor grad av sikkerhet kan si at forholdet
mellom intervensjon og effekt er tydelig etablert hos studienes deltakere. Svakheter som sma
utvalg, mangelfull informasjon om utvelgelsesprosess, frafall av deltakere, usikkerhet rundt
diagnoser og at studiene er gjennomfeart i strukturerte og tilrettelagte omgivelser, gjer at jeg
trekker funnenes ytre validitet i tvil. Dette innebaerer at man ma veere forsiktig med a overfare
resultatene fra studiens utvalg til populasjonen som helhet. Fremtidig forskning bgr ta hensyn
til disse svakhetene, slik at man med starre sikkerhet kan avgjere om bruken av
kommunikasjonshjelpemidler rettet mot personer med demens er et evidensbasert tiltak.

De femten inkluderte studiene omtaler et variert utvalg kommunikasjonshjelpemidler som
spenner fra lavteknologiske lgsninger som personlige minnebgker, kommunikasjonsbrett og
Talking Mats til hgyteknologiske hjelpemidler i form av nettbrett og datamaskiner. Jeg setter
sekelys pa hvilke kommunikative funksjoner hjelpemidlene kan fylle i den demensrammedes
liv, og kategoriserer hjelpemidlene deretter. Denne inndelingen viser at de forskjellige
kommunikasjonshjelpemidlene har potensial til & dekke sentrale kommunikasjonsfunksjoner
som informasjonsdeling, initiering av sosiale relasjoner og selvpresentasjon. Ingen av
kommunikasjonshjelpemidlene dekker alle kommunikative behov. Jeg poengterer derfor at
personer med demens bgr ha tilgang til et utvalg hjelpemidler med ulike bruksomrader, slik at

de har mulighet til & delta i kommunikativ aktivitet i ulike situasjoner.
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Tretten av studiene benytter ulike variabler knyttet til spraklig atferd som mal for effekt. Gitt
at forhold som tilstrekkelig opplaering og statte er ivaretatt, farer introduksjonen av
hjelpemidlene til positive endringer pa spraklig atferd hos majoriteten av studienes deltakere.
Effekten er tydeligst hos personer med mild til moderat grad av demens. Ogsa en del personer
med alvorlig grad av demens opplever positive endringer pa spraklig atferd, men effekten er
ofte lavere og mere varierende fra samtale til samtale. Enkelte personer med alvorlig grad av

demens opplever ingen endring pa spraklig atferd.

Tre studier omtaler den demensrammedes opplevelse av a bruke
kommunikasjonshjelpemidlene. Personene med demens oppgir at de opplever hjelpemidlene
som en statte under samtale. De trekker blant annet frem at hjelpemidlene farer til at det blir
lettere & huske samtaletemaet og & komme pa riktig ord. Dette gjer at de faler seg tryggere i
kommunikasjonssituasjonene. Det blir ogsa poengtert at samtalene stgttet av hjelpemidlene
oppleves som morsomme og positive. Syv studier omtaler samtalepartners opplevelse.
Majoriteten av samtalepartnerne opplever at hjelpemidlene er en statte for den
demensrammede, men ogsa for dem selv. Dette gjar at jeg argumenterer for at
kommunikasjonshjelpemidlene ikke kun kan ansees som et hjelpemiddel for personene med
demens, men ogsa som et hjelpemiddel for samtalepartnerne. Et moment som gar igjen, er at
samtalepartnerne opplever at hjelpemidlene gjar det lettere 4 initiere og opprettholde samtaler
som er av interesse for personene med demens. En studie fant at to ektefeller var misforngyd
med hjelpemiddelet deres partner hadde fatt tilgang til. Dette skyldtes at de hadde starre
forventninger til hjelpemiddelets tekniske spesifikasjoner og bruksomrade. Dette
demonstrerer at en grundig innfering i hvilke muligheter som ligger i hjelpemiddelet er

ngdvendig fer det blir tatt i bruk, slik at man far justert forventningsnivaet.

Seks studier omtaler behovet for oppleering og statte. Disse studiene viser at behovet for
opplering og statte varier i stor grad fra hjelpemiddel til hjelpemiddel. Personer med demens
kan benytte personlige minnebgker selvstendig uten nevneverdig opplaring. Dette skyldes
trolig at de fleste personer har lang erfaring med a handtere baker. Dette gjer at ferdighetene
som er ngdvendige for & anvende personlige minnebgker er automatiserte og lagret i den
prosedurale hukommelsen. Situasjonen er en annen nar det gjelder kommunikasjonsbrett og
hayteknologiske hjelpemidler. Dette kan forklares med at deltakerne i studiene har liten eller
ingen tidligere erfaring med a bruke disse gjenstandene. Ervervelse av nye ferdigheter er

dermed ngdvendig for at disse hjelpemidlene skal fungere effektivt. Studien om
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kommunikasjonsbrettene finner ingen positiv effekt pa samtalekvalitet for en
opplaeringssekvens blir introdusert. Opplaringen farer til at deltakerne benytter brettene i
langt starre grad under samtalene. Studiene som omtaler hgyteknologiske hjelpemidler, finner
at dette er en form for stgtte som er utfordrende for personer & benytte selvstendig. Det viser
seg likevel at disse hjelpemidlene har en positiv effekt, gitt at samtalepartner er i stand til 4 ta
seg av den tekniske handteringen av hjelpemidlene. Dette stiller krav til samtalepartners
operasjonelle kompetanse, noe som trolig kan vare utfordrende for mange eldre mennesker

som er naermeste pargrende til personer med demens.

7.2 Forslag til videre forskning

A lage en kunnskapsoversikt over bruken av kommunikasjonshjelpemidler rettet mot personer
med demens, innebarer ogsa a fremheve hvilke omrader vi mangler kunnskap innenfor. | de
pafglgende avsnittene presenterer jeg fire temaer jeg mener fremtidig forskning bar undersgke

nermere.

Tendensen er at de individuelle forskjellene knyttet til effekt gker i takt med sykdommens
alvorlighetsgrad. Der de aller fleste personer med mild grad av demens opplever tydelig
effekt, er variasjonene stgrre nar det kommer til personer med moderat, og serlig alvorlig,
grad av demens. Enkelte personer med langt fremskreden demens nyttiggjer seg
hjelpemidlene i noen grad, mens andre ikke gjer det. Ingen av studiene forsgker a gi svar pa
hva disse individuelle forskjellene kan skyldes. Det kan for eksempel tenkes at variasjonene
kan knyttes til ulike diagnoser, og at enkelte demenssykdommer pavirker evnen til &
kommunisere og benytte kommunikasjonshjelpemidlene i sterre grad enn andre. Andre
forhold som kan tenkes & virke inn er sensoriske svekkelser av syn, hgrsel, mobilitet osv.
Psykiske forhold som sinnstilstand og eventuelle depresjoner har mye a si for viljen til &
kommunisere. Ulike medisiner kan pavirke humgr og grad av vakenhet, og dette er noe som
kan innvirke pa kommunikasjonsevnen. Disse eksemplene demonstrerer hvor mange forhold
som har innvirkning pa kommunikativ atferd, og som muligens kan forklare de store
individuelle forskjellene. Jeg etterlyser derfor at fremtidige studier tar flere forhold med i
betraktningen og ikke kun forholder seg til kognitiv status malt ved hjelp av et enkelt
kognitivt screeningverktgy som MMSE. Dette kan bidra til & gi oss gkt kunnskap om hvilke

forhold som ma veere til stede for at de ulike kommunikasjonshjelpemidlene skal ha effekt.
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| kapittel 6.1 argumenterer jeg for at tidlig introduksjon av kommunikasjonshjelpemidlene
kan veere nyttig, fordi det muliggjer at den demensrammede selv kan vaere med & avgjere
hvilket materiale som skal inkluderes. Et ubesvart spgrsmal knyttet til tidlig introduksjon av
kommunikasjonshjelpemidlene, er hvorvidt dette vil fare til hayere effekt over tid, til tross for
at brukeren opplever kognitive svekkelser. En kan anta at en person som laerer seg a anvende
et kommunikasjonshjelpemiddel tidlig i sykdomsforlgpet, med tilstrekkelig eksponering vil
automatisere ferdighetene knyttet til bruk av hjelpemiddelet. Dette kan fore til at ferdigheten
blir lagret i den motstandsdyktige prosedurale hukommelsen som gjerne bevares helt frem til
sykdommens avslutningsfase. Av de femten studiene i denne oversiktsartikkelen er det kun
Bourgeois (1992) som falger opp tre deltakere over en lengre tidsperiode, 24 til 30 maneder
etter at studien ble avsluttet. To av deltakerne i denne studien hadde fremdeles tydelig effekt
av de personlige minnebgkene, til tross for kraftige fall pa kognitive tester. Dette funnet gir
ikke mere enn en antydning om at tidlig introduksjon vil ha positive langtidseffekter. Det er
derfor behov for at det blir gjennomfart longitudinelle studier som falger deltakerne over tid,

og vurderer sammenhengen mellom introduksjonstidspunkt, kognitive svekkelse og effekt.

| kapittel 6.3 argumenter jeg for at effekten av kommunikasjonshjelpemidler ikke bar males
kun ved hjelp av variabler for spraklig atferd. De demensrammedes subjektive opplevelser av
a kommunisere stattet av hjelpemidler er ogsa viktige kilder til informasjon. Dette er
informasjon som i stor grad blir oversett i de inkluderte studiene. Jeg etterlyser derfor at
fremtidige studier i stgrre grad innhenter informasjon om den demensrammedes egne
opplevelse, slik at vi far et mere nyansert og brukernart bilde av hvordan det oppleves a

kommunisere med hjelp av et kommunikasjonshjelpemiddel.

Opplering og statte er et tema som vies stor oppmerksomhet i denne oppgaven. Fried-Oken et
al. (2012) demonstrer at personer med demens kan laeres opp til & anvende et pa forhand
ukjent kommunikasjonshjelpemiddel til & gke kommunikativ aktivitet.
Kommunikasjonsbrettet i denne studien var av lav teknologisk kompleksitet. Jeg stiller derfor
spgrsmal ved om tilsvarende funn hadde blitt gjort ved bruk av mere teknologisk komplekse
hjelpemidler som nettbrett og datamaskiner. Studiene i denne oversiktsartikkelen forsgker
ikke a besvare dette spgrsmalet. Jeg etterlyser studier som undersgker om personer med
demens kan trenes opp til a anvende kommunikasjonshjelpemidler som stiller hgye krav til
operasjonell kompetanse. Dette vil veere av interesse for a finne ut om det er verdifullt a

utvikle hjelpemidler som benytter seg av moderne teknologi rettet mot denne brukergruppen.
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7.3 Avsluttende betraktninger

I oppgavens innledning siterer jeg den svenske logopeden Ing-Mari Tallberg som fremhever
at logopeder er eksperter innenfor temaet kommunikasjon, og derfor har masse a tilfare i
arbeidet med a utrede og falge opp personer med kognitive kommunikasjonsvansker som
falge av demens. Hun etterlyser at norske logopeder i stgrre grad blir involvert i
demensoppfelgingen (2012). Fraveeret av logopeder innenfor den norske demensomsorgen
kan til dels tilskrives mangelfull kjennskap til at demensrammedes kommunikative funksjon
kan bedres ved hjelp av malrettete kommunikasjonsfremmende tiltak. Dette gjelder blant
logopeder, blant de yrkesgruppene som i dag er involvert i demensomsorgen og i samfunnet
generelt. @kt logopedisk deltakelse i demensomsorgen krever derfor kunnskapshevning pa
flere plan. For det farste kreves det gkt kunnskap og vilje blant logopeder for & jobbe med en
ny klientgruppe. Videre ma de yrkesgrupper som allerede er involvert i demensomsorgen bli
informert om hva logopeder kan bidra med slik at de ser pa logopeden som en naturlig
samarbeidspartner. Sist, men ikke minst kreves det kunnskap hos politikere og
beslutningstakere slik at de kan legge til rette for at logopeden skal kunne bidra i

oppfalgingen av personer med demens.

Denne oversiktsartikkelen kan betraktes som et bidrag til & gke bevisstheten og kunnskapen
rundt et av de tiltakene som kan bedre demensrammedes kommunikative funksjonsniva.
Forhapentligvis vil den kunne inspirere flere logopeder til & jobbe for & spre kunnskap om
temaet demens, kommunikasjon og kommunikasjonsfremmende tiltak. Pa sikt kan dette bidra
til den ngdvendige kunnskapshevingen som gjer at logopeder blir naturlige deltakere i den

moderne demensomsorgen i Norge.
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