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Abstract

Supporting the growing number of individuals with dementia living at home
poses challenges for informal caregivers, healthcare professionals, and service
providers. Informal caregivers play a crucial role in enabling these individuals to
remain at home, but this responsibility places significant demands on them,
emphasizing the need for greater support. This qualitative interview study was
conducted in the summer of 2021, inspired by the 2020 Alzheimer’s Association
survey. The aim was to explore informal caregivers' daily experiences, with a
focus on their support needs and perceptions of available services. Three key
themes emerged: (1) the need for more knowledge, (2) improved access to
services, and (3) support from social networks. Findings highlighted a strong
need for understanding the disease, its progression, and managing behavioural
issues. While caregivers’ needs for information, education, and counselling were
partially met, peer support groups were notably absent. Caregivers also found
services too standardized and not sufficiently tailored to their specific needs,
stressing the importance of social networks in providing essential day-to-day
support.
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Urtak

Tad er ein avbj6ding fyri avvardandi, heilsustarvsfolk og teenastuveitarar at
veita studul til vaksandi talid av heimabuigvandi persénum vid demens.
Leikluturin sum avvardandi kann vera avgerandi fyri, at eldri vid demens kunnu
halda fram at bugva { egnum heimi. Hetta kann merkja, at avvardandi koma at
kenna gktan tgrv & studli fyri at kunna liva upp til henda leiklut. Ein
spurnabladskanning gjgrd fyri Alzheimerfelagio { 2020 kveikti hesa
samrgdukanning, i0 vard gjgrd 4 sumri 2021. Endamalid vid samrgdunum var at
kanna upplivingarnar hja avvardandi i mun til mettan tgrv & studli i
gerandisdegnum og hvussu hesin tgrvur vard ngktadur vio verandi teenastum.
Greiningin av samrgdunum visti 4 try hgvudstema: (1) tgrvur a meiri vitan, (2)
tgrvur & atgongd til tilbod og teenastur, og (3) at finna studul { sosialum
trygdarneti. Nidurstgdan visti, at avvardandi hava tgrv 4 meiri vitan um demens-
sjukuna, sjukugongd og handfaring av atferdarbroytingum. Tgrvurin a kunning,
undirvising og radgeving vard partvist ngktadur, medan tgrvurin a
avvardandibolkum ikki vard ngktadur. Avvardandi upplivdu, at tilbod og
teenastur voru ov standardiserad, og ti ikki ngktadu tgrvin hja ti einstaka til
fulnar. Sosiala trygdarnetid hevdi stéran tydning { gerandisdegnum.

Keywords: Dementia, informal caregiver, experience, support needs, support
services.
Leitord: Upplivingar, avvardandi, demens, studul, teenastur.

Inngangur

Avvardandi ataka saer eina stoéra abyrgd i rgktini av persénum vid demens.
Drugva sjikugongdin og sjukueydkennini hava vid seer, at persénur vid demens
er bundin av hjalp fra gorum yvir eitt longri tidarskeid. Leikluturin sum
avvardandi kann ti gerast ein byrda, sum avirkar heilsustgduna hja avvardandi
sjdlvum (Greenwood & Smith, 2016 s. 164; Hellstrom et al., 2017 s. 962;
Alzheimer’s Association Report, 2021 s. 349-350,354; WHO, 2024). At veita
avvardandi studul verdur ti mett at vera ein tydningarmikil og munag60 strategi
fyri at minka um byrouna (Vandepitte et al., 2016 s. 1284) og fyri at leingja um
tidina persénurin vid demens kann btigva { egnum heimi.

[ sambandi vid, at fgroyingar liva longur (Hagstovan, 2023), kann vaentast, at
tittleikin av demenssjuku gkist, ta vandin fyri at faa demens gkist vid aldrinum
(Nationalt videnscenter for demens, 2024). Tittleikin { Fgroyum tykist
sambeeriligur vio tittleikan { gdrum vestureuropeisku londunum, og var { 2017
30,75 fyri hvgrjar 1000 borgarar (Petersen et al., 2019 s. 973). @ktur livialdur
kann heaekka um figgjarligu og sosialu byrduna hja samfelagnum, og somuleidis
hava eina neiliga avirkan a félkaheilsuna, eins og { gdrum londum (Wuetal.,, 2016
s. 122; Alzheimer’s Association Report, 2021 s. 344 ; WHO, 2024). Eitt nd hava
kanningar vist, at leikluturin sum avvardandi avirkar livsg6dskuna, og at
avvardandi eru { stgrri vanda fyri at gerast tunglynt og faa angist (Ask etal.,, 2014
s. 11; Watson, Tatangelo og McCabe, 2019 s. 604). Hesin leiklutur kann eisini
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elva til trupulleikar vid svgvni og strongd (Alzheimerforeningen, 2018 s. 5;
Petersen et al,, 2021 s. 8), eins og vandin fyri hjarta-adra sjukum gkist (Xu et al.,
2020 s. 12). Tgrvur er ti & at hyggja neerri eftir, hvussu byrdan hja avvardandi
kann gerast leettari.

[ 2020 visti spurnabladskanning hja Alzheimerfelagnum, at 62% av
avvardandi at persénum vid demens { Fgroyum kendu seg neiliga avirkad
vidvikjandi egnu heilsustgdu, og meiri enn helvtin upplivdu strongd og
svgvntrupulleikar, medan 40% sggdu seg hava tunglyndi (Petersen etal.,, 2021 s.
7-8). Somuleidis sast, at avvardandi at persénum vid demens eldri enn 67 ar
sggdu seg vera avirkad { stgrri mun enn onnur (ibid. s. 10). Kanningin visti, at
tilbodini, i6 avvardandi fingu { bodi sjdldan vérou brukt, ella ikki veittu n6g gédan
studul { mun til tgrvin. Stadseting av bustadargki hja perséni vio demens hevoi
somuleidis avirkan 4, hvgrji tilbod og teenastur véru { bodi, og mettu avvardandi,
at persénurin vio demens i minni mun vard studladur av tilbodunum, sum véru
atkomulig (ibid. s. 21). Urslitini fra spurnabladskanningini bendu somuleidis 4,
at tilbodini ikki véru tilpassad tgrvin, sum avvardandi mettu seg og persénin viod
demens at hava (ibid. s. 22). Vid stgdi { hesum urslitum vard sidani farid undir
eina samrgdukanning vid avvardandi at persénum vid demens, 67 ar ella eldri,
i0 voru heimabtigvandi. Henda samrgdukanning er sostatt seinni partur av eini
kanning vid blandadum hattalagi (mixed method). Valid av aldursboélki vard
grundad i, at tad i einum litlum samfelag sum ti faroyska er leett at kenna félk
aftur, og at tad eru lutfalsliga fair persénar undir 67 ar vid demens { Fgroyum.
Endamalid var at kanna og lysa tann tgrv a studli, i0 avvardandi upplivdu seg at
hava { gerandisdegnum, og um hesin tgrvur er ngktadur vid teimum tilbodum og
teenastum, sum heimateenasturnar kunnu veita. Hetta fyri at faa vitan um
studulsmgguleikar i tilbodunum fra heimataenastunum og um tilbod og taenastur
samsvara vio tgrvin avvardandi uppliva seg at hava.

Framferdarhattur

Fyri at kanna upplivda tgrvin a studli { mun til tilbod og teenastur, vard
kvalitativt hattalag valt. Hattalagsfrgodiliga var fario til verka vid einari tilgongd
vi0 iblastri fra baedi hermeneutiskum og fenomenologiskum astgoi. Vio iblastri
fra fenomenologiska astgdinum vard { tilgongdini dentur lagdur & at faa utsagnir
um gerandisdagin hja avvardandi utfra teirra itgkiliga veruleika vid fokus a
livsverdina og meining av fyribrigdinum tgrv d studli { teirra itgkiliga
samanhangi. Livsverdin er verdin, har vit liva okkara gerandisdag, tann verdin
vit taka fyri givio (Jacobsen, Tanggaard, og Brinkman, 2015 s. 219). Fyri at kunna
lysa fyribrigdid, sum tad visti seg fyri avvardandi, var neydugt at taka stgdi i,
hvussu hesi upplivdu tgrvin a studli { teirra gerandisdegi (ibid. s. 220).

[ hermeneutikkini er menniskjan sermerkt sum ein tulkandi og fatandi vera,
har einhvgr fatan er treytad av eini forfatan (Brinkmann, 2015 s. 77). Ta0 er vio
fatan og tulking, at okkara gerdir kunnu geva meining (ibid.). Malid er midilin
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(Andersen og Koch, 2015 s. 233), og sambaert Gadamer er malid og sidvenja
lykilin til fatan (Thornquist, 2006 s. 183). Okkara fatan av verdini er ti grundad {
malinum og sidvenjuni, har vit eru stgdd. @1l fatan er malslig og hugtakslig, tad
er malio, i0 skilgreinar mgguleikarnar fyri, at vit kunnu skilja verdina (ibid. s.
185).

Vid iblastri frd hermeneutiskum astgdi vard ein tilgongd vald, har vit voru
tilvitadar um, at tulkan og skiljan er ein neydugur partur av tilveru menniskjans,
og harvio eisini fyri okkum sum granskarar (Andersen og Koch, 2015 s. 220).
Hugleitt varo yvir, at menniskjans, og harvid eisini granskarans, tilvera i grundini
altio er stadsett i einum tidarbornum, sgguligum og hendingarligum samanhangi
(ibid. s. 221). Hetta gjgrdi tad neydugt fyri okkum sum granskarar at vera
varugar vio egna forfatan (Braun og Clark, 2013 s. 7). Ein forfatan, sum m.a. er
merkt av ti samfelag, vit liva { (ibid. s. 4), okkara privatu og klinisku royndum,
bokmentaleiting um evnid og urslitunum fra spurnakanningini, id var gjgrd ario
frammanundan. Hendan forfatan vard brukt m.a. ta samrgduvegleidingin skuldi
ordast og vid greining av datum. Vio tad, at tulking er eitt handverk, verdur
granskarin eitt tulkingarambod, har forfatan og fordéomar eru neydug (Kvale,
1997 s. 112, 49; Kvale og Brinkmann, 2015 s. 92, 282; Andersen og Koch, 2015 s.
224), og kundu vit ikki havt verid hesar fyri uttan.

Valt vard at gera semi-struktureradar livsverds-samrgdur (Kvale &
Brinkmann, 2015 s. 17,22), til at savna greiningartilfar (datur).

Ein samrgduvegleiding vard gjgrd. Evnini fevndu um: hvussu avvardandi
upplivdu tgrv a studli, um avvardandi nyttu teenastur, og um tey mettu, at hesar
voru atkomuligar. Samrgduvegleidingin innihelt beedi opnar og afturlatnar
spurningar. Tveer undankanningar vorou gjgrdar ut fra samrgduvegleidingini,
bert smaar tillagingar vérdu gjgrdar, og vorou hesar samrgdurnar ti partur av
datuviogeroini.

Luttakarar (heimildarf6lk) véru avvardandi, i0 samband vard fingio vio
umvegis Demensklinikkina 4 Landssjukrahtsinum, og granskararnir kendu ikki
luttakararnar frammanundan. Luttakarar voru valdir soleidis, at teir umbodadu
avvardandi at perséonum vid demens ur gllum heimatzenastum { Fgroyum. Talan
var um endamalsstyrda synistgku (purposive sampling) fyri at tryggja so stort
fijglbroytni millum luttakararnar sum gjgrligt. Luttakarar véru makar ella bgrn at
heimabugvandi perséni vid demens, 67 ar ella eldri, vio fgstum bustadi i
Fgroyum. Sjukustadfestingin hja perséninum vid demens skuldi verda 2 ara
gomul ella eldri. Talva 1 lysir luttakararnar.
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Talva 1: Talva yvir luttakarar, gll ngvn eru bronglad.

Navn Kyn Tilknyti til Landafrgdiliga gkio
personin vid
demens
Jakup Maour Sonur Nordoyggjar og
Simun Madur Maki/ hjunafelagi | Eysturoy
Monika Kvinna Dottir Térshavn og
Anna Kvinna Maki /hjunafelagi | Streymoy
Katrin Kvinna Dottir Suduroy, Sandoy og
Jéhanna Kvinna Dottir Vagar
Maria Kvinna Dottir
Hakun Madur Sonur

Hjunafelagi/maki voru eldri enn 67 ar. Bgrn véru 1 40-55 ara aldri. Valt vard ikki at
nagreina aldur, ta fleiri avvardandi koma fra landafrgdiliga smaum gkjum {
Fgroyum. Nordoyggjar og Eysturoy umfata Nordoya Bli- og Heimatzaenastu, Nand og
Rodan. Térshavn og Streymoy umfata Térshavnar Heilsu og Umsorganartenastu og
VEKS-samtakid. Suduroy, Sandoy og Vagar umfata Suduroyar Ba- og heimatanastu,
@kisteenastuna { Sandoy og Vesturvon.

Samband vard fingio vid tiggju luttakarar, men tveir, i0 véru makar til persén
vi0 demens, boru seg sidan undan. Sjey samrgour, seks einstaklinga- og ein
samrgda vid tveimum luttakarum, vérou framdar 4 sumri 2021. Neer og hvar
samrgdan vard framd, vard avgjgrt av luttakarunum, 4 samrgdur voru f{
heiminum hja luttakarunum, og 3 véru a uttanveltadum stadi. Samrgdurnar voru
andlit til andlits, og luttakarar hgvdu mgguleika at tosa fritt um upplivingar og
kenslur. Beint eftir samrgdurnar vorou viomerkingar skrivadar nidur, id lystu
huglag og yvirskipada fatan av samrgduni. Samrgduleidarar véru
sjukrargktarfrgdingar, i0 hgvdu fleiri ara kliniskar royndir i primera geiranum.

Siofrgdilig umhugsni

Siofrgdilig umhugsni og atlit vordu havd sambeert, “Declaration of Helsinki “.
Datur voérdu handfarnar sambert Lggtingslog nr. 80, “Lé6g um vernd av
persénsupplysingum” (2020), og leidreglum hja Frédskaparsetri Fgroya og
Datueftirlitinum (Datueftirlitid, 2021). Luttakarar fingu skrivliga og munnliga
kunning um kanningarhattin, dulnevning, teirra reettindi og mgguleikan at
trekkja seg ur kanningini. Allir luttakarar govu kunnad samtykki, og upptgkurnar
vorou goymdar sambeert leidreglum hja Datueftirlitinum. Kanningar av hesum
slag kunnu avirka luttakarar jaliga og neiliga (Damianakis og Woodford, 2012 s.
715), hesum vard haedd tikin fyri { samrgdustgdunum, og luttakararnir svaradu
eftir egnum vilja. Adrenn farid vard undir samrgdu, vard greitt fra, at um luttakari
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ikki ynskti at svara, vard farid vidari til annan spurning. Samrgduleidarin meti
seg fgran fyri at lesa stgduna av, soleidis at ikki vard stgdgao leingi 4, um luttakari
tyktist ikki vilja svara onkrum spurningi. Um luttakarar tyktust hava ampa undir
samrgduni, t.d. um luttakari stedgadi & og samrgduleidarin legdi til merkis, at
hesin var kensluliga avirkadur undir samrgduni, vard tio sett av til at rima
stgduni, a0renn samrgodan helt fram. Té voru stgdur, har avvardandi ventadi
kunning, i0 kundi hava skadiligar fylgjur fyri tann heimabigvandi vio demens, og
vard ta valt at kunna um teirra raettindi og mgguleikar.

Greiningarhattur

Allar samrgdur vérdu tiknar upp 4 band og transkriberadar ordarzett
(verbatim) eftir hvgrja samrgdu. Upptgkurnar véru { midal 54 minuttir til
longdar (40 min. - 72 min.), transkriberad vard eftir siovenju hja Steinar Kvale
og Svend Brinkmann (2015). Badir granskarar skiftust um at transkribera
upptgkurnar, lurtadu og l6su 6heft transskriptionirnar. Fyri at samanbera, vard
sama brot transkriberad av bAdum granskarum. Ngvn og onnur eydkenni véru
gjord dulnevnd undir transskriptionini (Kvale og Brinkmann, 2015 s. 246).

Data vard greinad vid “Refleksiv Tematisk” greining, sum ment av Virginia
Braun og Victoria Clark (2006). Refleksiv tematisk greining, id inniheldur 6 stig,
er ein smidligur og tulkandi greiningarhattur, id0 kann nytast til at kanna, hvussu
meining skapast { datum (ibid. s. 81). Hesin hatturin vard nyttur vid stgoi i
hermeneutiska sjéonarmidinum, at tydningurin av einum fyribrigdi ikki er
knyttur til ein objektivan veruleika (Braun og Clark 2013, s. 5), men verdur
skaptur gjggnum tulking og reflektién, har tann virkni leikluturin hja
granskaranum er vid til at gera temu i einum samspeeli millum datur og
granskarans fortreytir, fgrleikar og tulkingarligu avgerdum (ibid.).

Tema vordu skipad merkingarfrgdiliga (semantiskt), vid fokus a at lysa ta
meining, sum kom fram i tekstabrotinum, farid vard ikki eftir latentari meinings-
tulking.

Baoir granskarar settu seg veel inn i data. Transskriptidonirnar vorou lisnar av
badum { fleiri umfgrum, og notur vorou skrivadar a pappir. Sidan kodadu
granskararnir meiningsfullar eindir hvgr seer, fyri eftirfylgjandi at samanbera og
i felag at gjggnumganga mgguligar kodur og gera uppskot til temu. Eitt grafiskt
diagram (mindmap) vard gjgrt fyri at faa yvirlit yvir uppskot til temu, i0 sidan
vordu set inn { eina talvu. Temu, i0 ikki vistu a tgrv a studli og i hvgnn mun tilbod
og tenastur ngktadu tgrvin, vorou vald fra. Sidan vérdu valdu temu
gjggnumgingin, um hesi voru { samsvar vio kodadu meiningsfullu eindirnar, og
vorou hesi samansett 4 eitt tematiskt kort. Alt data vard lisid igjggnum enn
einaferd fyri at seta spurnatekin vio og endurstadfesta egna tulking. Gongdin at
finna rgttu temu var eitt kjak millum granskararnar. Neestsidsta stig var at
endaliga navngeva temu, hetta vard gjgrt Ut fra meiningsberandi eindunum.
Hvgrt tema vard gjggnumgingid og skipad i undirtemu, ti data var fjglbroytt.
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Komid vard fram til 3 hgvudstemu og 9 undirtemu (si talvu 2). Sidsta stigio var
at greida fra data og leggja fram sitat, i0 studladu undir greiningina.

Talva 2: Yvir temu og undirtemu.

Temu Undirtemu

Tgrv & meiri vitan - “eg veit ikki, at tad | Veit ikki, hvi hann er blivin soleidis
eg ikki veit, er tad eg havi tgrv 4 at Hinvegin vil man ikki vita tad
vita” Kunnu gll taka samband vid

hjdlpartélamidstgdina

Tgrv & atgongd til tilbod og taenastur Tad finnast veruliga ngkur, i0 kunnu hjdlpa
Vildi ynskt, at tad var okkurt annad

Man skal taka { mati hjdlpini

Finna studul { sosialum trygdarneti Eg vil gjarna vita, hvussu hini hava tad

Ein sera god hjdlp

Hjdlp frd grannum i gerandisdegnum

Urslit

[ kanningini sast, at badi makum og bgrnum tgrvadu vitan um
demenssjikuna; summi beinleidis eftirlystu meiri vitan, medan onnur tilvitad
ikki ynsktu vitan um sjukuna. Avvardandi hgvdu litla vitan um, hvussu, hvar og
hverji tilbod og tenastur, tey sjalvi kundu bidja um. I summum fgrum var
gerandishjalpin fra heimataenastunum studlandi, men fleiri upplivdu tad trupult
at faa atgongd til fakfdlk vid servitan um demens. Avvardandi upplivdu sosiala
trygdarnetio fra millum annad makum, bgrnum og grannum studlandi.

Tarv d meiri vitan- “eg veit ikki, at tad eg ikki veit, er tad eg havi tgrv d at
vita” (um handfaring av atferdarbroytingum og kunning um tilbod og
teenastumgguleikar)

Broyting i atferdini hja perséninum vid demens fylti n6gv hja avvardandi, ti
tad avirkaoi gerandisdagin, serliga hja makunum. Flestu avvardandi véru varug
vid, at teimum tgrvadi vitan um sjiku og sjikugongd, og serliga { mun til
atferdarbroytingar, medan onnur valdu hesa vitan fra.

Veit ikki, hvi hann er blivin soleidis

Broytt atferd { mun til gloymsku og ikki at megna gerandisvirksemi visti seg
at avirka gerandisdagin. [ einstgkum fgrum broytti persénurin vid demens eisini
sinnalag og kundi bliva tvgrur ella hardligur. Ngkur avvardandi téktust vita, at
orsgkin var demenssjukan, medan fleiri avvardandi syntust ikki at vita, hvussu
sjukueydkennini voru tengd at sjikugongdini. Ein avvardandi sigur:“ Eg veit ikki,
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hvi hann er blivin soleidis” Anna, maki. Avvardandi vantadu vitan um, hvi stgdan
visti seg sum hon gjgrdi, og undirvising um, hvussu tey skuldu handfara stgdur,
har persénurin vid demens visti gdrvisi atferd enn vanligt. Maki segdi soleidis: “
... 0g So vid hvgrt, so kortsluttar bara, eg veit ikki, tad md verda sjikan” Simun,
maki. Medan barn greidur soleidis fra:

“... vitbugva teett vid hvgnn annan...og allikaveel, heldur enn at ganga,
so finnur hon uppé at ringja... tad er, sum um hon ikki finnur veg, har
fra og her til”. Maria, dottir.

Tao kundi til tidir vera trupult, serliga hja makanum, at samlivid var broytt {
mun til 1ivid 4drenn sjikuna. Flestu avvardandi sggdu, at teimum mangladi vitan,
kunning og radgeving um sjikuna { gerandisdegnum.

“Tad havi eg saknad, at man blivur kunnadur um stgduna, ti man
hevur ikki ide fyri, um man klarar at handfara hettar ordiliga...
radgeving tad vildi eg, at man kundi fingié”. Simun, maki.

Somuleidis kundi tad vera trupult hja summum avvardandi at gédtaka
stgduna, og saman vid manglandi vitan um sjukuna kundi hetta fgra til, at
avvardandi kundu hava trupult vio at vita, hvat teimum tgrvadi av studli ella
hjalp { gerandisdegnum.

Hinvegin vil man ikki vita tad

[ mun til tgrv 4 vitan véru tad serliga bgrn, id ikki mettu seg tgrva vitan ella
ikki ynsktu at vita ov n6gv um sjukuna.

“..man fglir at man hevur ikki so négva vitan, hvi ger hon hattar
har..men samstundis vil man ikki vita tad..at innanfyri fa ar situr
hon ...soleidis, sum onnur vit kenna...”. J6hanna, dottir.

Onnur avvardandi hgvdu ikki kunnad seg so vael um sjikuna “also eg havi
gjort for litid fyri at seta meg inn i alt” sigur Monika, dottir. Mgguliga var tad i
hesum fgri knytt at undanfgrslu, hon sigur vidari “tad kann gott verda, at eg havi
runnid undan...” Metingin um tgrv a vitan, ella ynskio um, ikki at vilja vita ov négv
um sjukuna, kundi tykjast vera knytt at persénligum hattalagi til at handfara
avbjodingar { gerandisdegnum. Mgguliga hevdi hetta samband vid meting hja
neerum gllum avvardandi um, at stgdan ikki var so galin, og var hetta eisini tengt
at einum jaligum hugburdi i gerandisdegnum hja summum,

“..eg veit ikki, eg sjalvur havi altid hildid at .. kanska er man eitt
sindur byttur..., men tad at tad ikki hevur verid so galid, also hon er
gomul...”. Hdkun, sonur.

Kunnu gll taka samband til Hjdlpartélamidstgdina
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Fleiri avvardandi, baedi makar og bgrn, vistu ikki, hvar ella hvgnn tey skuldu
venda seer til, um teimum tgrvadi studul ella hjalp. Medan onnur ikki vistu, hvenn
fakpersdn tey hgvdu verid { sambandi vid fra Heimateenastuni. Tad var ikki altio,
at avvardandi mintust, hvgnn tey hgvdu samskift vid um stgduna. Avvardandi
sigur soleidis: “eisini hendan her heimasjukrasysturin,... ella sum gongur her, ella
sum hevur okkum, ha! ” Anna, maki. Fleiri avvardandi véru als ikki varug vio
mgguleikarnar fyri at faa hjalpitél og tann studul, hetta kundi geva teimum.
Avvardandi voru illa kunnad um reettindini hja perséninum vid demens og egin
reettindi. Tey vistu ikKki, at tey sjalv kundu venda szer til Hjalpart6lamidstgdina,
“Kunnu gll venda seer til Hjdlpartélamidstgdina... tad md man skriva seer aftan fyri
oyrad“ segdi J6hanna, déttir.

Avvardandi voru, i0 greiddu frj, at eingin fra Heimataenastuni hevdi sett seg
{ samband vid tey, eftir at sjukan varo stadfest. “Einki, tad er heldur eingin, id
hevur vent sar til okkum” Maria, déttir. Tad voru eisini avvardandi, baedi bgrn og
maki, sum vistu, at tey kundu venda seer til Heimatenastuna, og kundi
persoénurin vid demens ta faa hjalp i heimio, men oftast hevdi hendan hjalpin ikki
serlig atlit til demens sjukuna, ella vard hjalpin veitt av starvsfélkum uttan serliga
vitan um demens. Eitt barn greidur fra, at foreldur feer hjalp til maltidir: “tey
tryggja bara at hon hevur tad gott,... og etur okkurt...tey hava ikki farleikar annars”
Hdkun, sonur.

Flestu avvardandi greiddu fr3, at tey mettu seg enn klara stgduna, ti hgvdu
tey ikki vent seer til Heimateenastuna um studul. Summi avvardandi vistu ikki,
hvat ein fakligur personur vid servitan um demens fra Heimataenastuni skuldi
kunnad hjalpt teimum vid. Medan onnur hgvdu trupult vid at bidja um
hjalp:“.man folir, eg veit ikki, eg eri ikki ein at ganga biddaragongd..” Simun, maki.

Trupult var hja avvardandi at sgkja szer hjalp og studul, ta tey ikki hgvdu vitan
um sini reettindi og mgguleikar fyri studli { heimatzenastunum. Somuleidis var
tad ein spurningur um at vidurkenna, at teimum tgrvadi hjalp.”..so er tad at
akseptera tad, tad er nokk eitt sindur... men tad gongur” Monika, déttir.

Torvur a atgongd til tilbod og taenastur (og at hesi kunnu tillagast tgrvin hjd
perséninum og avvardandi)

Tad var sera fjglbroytt, hvussu avvardandi upplivdu megguleikar fyri og
agdodan av tilbodum og teenastum.

Tad finnast veruliga ngkur, i6 kunnu hjdlpa

Avvardandi hgvdu tgrv & at tosa vio fakperson vid servitan um demens. Tey
upplivdu to, at tey fingu ikki tilbod um radgeving ella vegleiding, fyrr enn
persénurin vid demens var vordin knyttur at einum stovni i Heimataenastuni, so
sum dagtilhald ella umleaetting. Barn greidur soleidis fra: “Eg havi ongantid fingid
rddgeving, eg geri bara tad, eg haldi er best fyri ...nei, eingin fakpersonur, nei...”.
Hdkun, sonur.
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Ta avvardandi hgvdu fingid samband vid fakfélk vid servitan um demens,
voru tey sera fegin um samrgour vid hesi. “Tey hgvdu ein fund vid okkum, greiddu
frd stgduni og...” Jdkup, sonur. Té hgvdu avvardandi ynskt, at samrgda vio fakfélk
varo fingin til vega fyrr { sjikugongdini.

Vildi ynskt, at tad var okkurt annad

Fyri avvardandi var tad trupult at finna virksemi, sum gav meining fyri
persdnin vid demens { mun til teirra kyn og personligheit. Avvardandi ynsktu, at
tey tilbod ella tenastur, sum heimatenasturnar kundu bj6da, ikki voru
fastlaestar til personliga rgkt ella eitt avist dagtilbod. Barn at persdni vid demens
sigur soleidis:

“Eg vildi ynskt, at hon hevdi okkurt annad....eg veit ikki hvat... um tad
so bara var at planta rgtur ella geva blomstrum vatn” J6hanna, dottir.
“..ja, so velur hon heldur at vera heima”. Maria, dottir.

Avvardandi umbodandi baedi bgrn og maka greiddu fr4, at tey vistu tilbod um
tenastuveiting - so sum personliga hjalp - fra saer, um tey mettu, at
teenastuveitingin var dsmidlig { mun til vanar og rytmu hja perséninum vio
demens. Tad kundi vera grkymlandi fyri makar og bgrn, at persénurin vid
demens ikki fekk tann studul, i0 teimum tgrvadi, ti veitingin ikki passadi inn {
skipanina hja Heimataenastuni. “eg fekk bjédad at tey koma kl. 10...men tad var for
seint, ti td hevdi eg orna alt” Simun, maki. Kenslan av sjalvsavgerdarreetti kundi
verda avirkad av at skula tillaga seg eina skipan.

Man skal taka iméti hjdlpini

T6 voru avvardandi, i0 voru nggd vio tey tilbod, sum Heimataenastan kundi
veita. Fgst tilbod, i0 veittu studul { gerandisdegnum, voru flestu avvardandi sum
heild nggd vid. Tilbod, so sum matartenasta og tilbod um, at
heimasjukrargktarfrgdingur kom i heimid. “. Fda mat tveer ferd um vikuna...tad
haldi eg er gott..tey tima ikki at gera mat” Katrin, déttir.

Serliga ta avvardandi ikki bidu { sama gki, sum persénurin vid demens,
gjgrdu gerandistilbod avvardandi meira trygg vio stgduna,.

“... Hann feer hjalp til tablettir og mat uti fra...tad var ikki raoiligt, at
ein sum hann 14 inni vid so négvum tablettum”. Monika, dottir.

Fyri bgrnini vard praktisk hjalp i gerandisdegnum virdismett, og tey mettu,
at hetta kundi hjalpa til, at persénurin vio demens kundi verda bigvandi heima.
Fyri makar vard tilbod um dagtilhald somuleidis virdismett. “tad er ggiliga gott
haldi eg, at hann er iuti.” Anna, maki. Dagtilbod gav makum eina frilgtu {
gerandisdegnum.
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Finna studul i sosialum trygdarneti

Flestu avvardandi sgktu samveru, antin innan egid trygdarnet ella {
nerumhvgrvinum. T6 saknadu tey mgguleikan at vera i felagsskapi vid onnur {
liknandi stgdu. Samvera vid egid netverk kundi studla teimum { mun til at tosa
um sjukuna. Teirra trygdarnet og neerumhvgrvi kundu veita ein avisan studul {
gerandisdegnum.

Eg vil vita, hvussu hini hava tad

Fleiri avvardandi, baedi bgrn og makar, ynsktu felagsskap vio onnur { liknandi
stgdu. Avvardandi leitadu seer - ella umhugsadu at leita seer - studul fra
Alzheimerfelagnum. Maki at perséni vid demens, sigur soleidis

“Eg kundi gott hugsad meer at farid til hasar fundirnar.... tey tosa
veitst tq, vita hvussu tad er hja teimum...”. Anna, maki.

Avvardandi funnu troyst i, at tey ikki voru einsamgll, og s6knadust eftir
tilbodum, sum t.d. avvardandi bolkum, “Vit spurdu, um tad véru nakrir..hgvdu
hoyrt frd gdrum...” Jdkup, sonur. Tao var t6 ikki mgguligt at koma { slikar bélkar.

Ein sera god hjdlp

Studul kundi eisini koma av, at familjan sa ein tgrv og handladi uppa hendan,
td tann avvardandi, naest perséninum vid demens, helt seg aftur, “ Tad var
verddttirin, sum tosadi vid tey” Simun, maki. Fyri avvardandi, id var barn at
perséni vido demens, hevdi hjunafelagi hja hesum verid dyggur studul, ta
hjunafelagin hevdi starvast innan eldrargkt i fleiri ar:

“ tad ma eg siga var ein otruliga g6o hjalp, ta hon sar tad sum
fakfolk...ikki bara her og ni, men at siggja frameftir”. Jakup, sonur.

Hjdlp frd grannum { gerandisdegnum

Grannar, arbeidsgevarar og folk annars { neerumhvgrvinum veittu eisini eina
hjalpandi hond, ta persénurin vid demens eitt nt var til handils og hevdi gloymt
pengarnar, ella um persénurin vio demens fér “heim” til tey gomlu husini, har
hesin var uppvaksin. T4 véru tad grannar, sum fylgdu vidkomandi til hisa aftur.
Hendan hjalpin sast best & smeerri plassum.

Flestu avvardandi greiddu fra einum studlandi trygdarneti, t6 at tad véru
tilburdir, har fatanin av stgduni hja perséninum vid demens var ymisk “.. Siggja
hana eina ferd um mdnadin, og halda, at tad er so synd.. ” Hdkun, sonur.
Avvardandi, sum voru um persoénin vid demens dagliga, hildu ikki, at stgdan
broyttist so n6gv, og kundi hetta fgra til tvidrattir millum avvardandi.
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Kjak

Felags fyri gll avvardandi var tgrvur 4 vitan. Tad tykist trupult hja avvardandi
at perséni vio demens at faa atgongd til kunning, radgeving og undirvising um
sjukugongd og sjikueydokenni, sama um hesi véru bgrn ella makar. Makar
syndust serliga at hava tgrv 4 vitan vidvikandi atferdarbroytingum, id kunnu
siggjast vid demens. Makar lggdu til merkis sjukueydkennini, men kendust ikki
vio tey, ei heldur hvussu hesi skuldu handfarast. Liknandi drslit var funnio {
gransking hja McCabe et al.(2016, s. 83) um avvardandi sum samladan bélk og
hja Steenfeldt et al.(2021, s. 9) um avvardandi sum neermasti
umsorganarpersonur.

Avvardandi faa sum heild litla atgongd til fakkunnleika og harvid litlan
mgguleika fyri studli i mun til demenssjukuna, fyrr enn persénurin vid demens
er vordin tilknyttur einum tilbodi. T6 sast, at makar hgvdu haft samband vio
fakperson fra Heimateenastu, i teimum fgrum ta persénurin vio demens longu
var knyttur at einum dagtilbodi. Hinvegin hgvdu fleiri bgrn, id voru nsermasti
umsorganarpersonur, ikki havt samband vid fakpersén fra Heimatsenastu. Sum
heild merkja gll avvardandi 1itid framsiggid framtakssemi { mun til kunning,
radgeving ella undirvising, likamikid hvar persénurin vid demens byr, men
serliga bgrn at perséni vio demens i utjadaragkjum ella & smaplassum, merkja
litlan og ongan studul { samband vid sjikuna, hdéast tey eru neermasti
umsorganarperséonur. Tad synist, at verda munur & um naermasti
umsorganarpersénur var maki ella barn at perséni vid demens, og mgguliga
hevur bustadargki hja perséni vid demens eisini tydning. Ein partur av
fragreidingini kann liggja i, at Heimataenastan i Fgroyum vio 16g er bytt upp i 8
heimataenastur ut fra landafrgdiligum gki (Lggtingslég nr. 20, 2014). Hettar
merKir, at heimataenastur kring landio ikki hava sama inntgkugrundarlag ella tal
av borgarum.

Avvardandi visa eisini 4, at teimum mangladi kunning og vitan um
mgguleikar i skipan av heimataenastum. { 16ggavu um eldragkid i § 7 stendur, at
kommunan skal veita kunning til borgarar og avvardandi um, hvgrji tilbod og
teenastur kunnu veitast (Lggtingslég nr. 19, 2014). Nagreinad er t6 ikki, hvgr,
hvussu ella hvar kommunan skal veita hesa kunning, tf 16g um eldragkid er ein
rammulég (Nees, 2015, s. 32). Harvid hava kommunurnar mgguleika til sjalvar at
avgera, hvgnn politikk teer hava a4 gkinum (ibid.). Eingin avising er { 16gini um at
veita avvardandi at borgarum vido varandi sjukum hjalp ella studul, og er
heimataenastan ikki alggd at veita radgeving ella vegleiding til avvardandi ut fra
16g um eldragki (Lggtingslég nr. 19, 2014). Tad tyktist trupult at sgkja szer hjalp,
ta summi avvardandi, baedi bgrn og makar, ikki hgvdu vitan um mgguligan studul
ella reettindi. Baedi makar og bgrn, sum hava verio i samband vid fakpersén vid
vitan, eftir at personurin vid demens er komin inn 4 dagtilbod, greida fra, at tey
ta faa meiri vitan um sjikuna, men spurt vard ikki inn til, hvat avvardandi sjalvi
hava tgrv 4 { hesum sambandi.
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Gjggnumgangandi fyri badi bgrn og makar var uppahaldio, at stgdan var
“ikki so galin enn”, ein hattur at faa stgduna til at synast betur, enn hon veruliga
var, yvir fyri gdrum, og mgguliga eisini fyri seer sjdlvum. At royna at normalisera
og megna ta nyggju stgduna szest aftur i adrari gransking (Egilstrgd, Ravn og
Petersen, 2019, s. 546). Torgreiddar skipanir og mangul uppa kunning um
atkomulig tilbod er ein fording fyri, at avvardandi sgkja seer hjalp, sambeert
gransking hja Stephan et al. (2018, s. 9). Sum heild voru avvardandi ikki tilvitad
um, hvar tey skuldu sgkja szer hjalp, og toktist favitska { summum fgrum at vera
ein hattur at megna gerandisdagin.

Avvardandi, i0 véru bgrn at perséni vido demens, hgvdu { d&visan mun tgrv a
vitan um sjukuna, men eisini annan vitanartgrv, i tey ikki sjalvi kendu til. Tad
sast { hesi kanning, at summi bgrn sgktu saer vitan og hjalp, medan onnur ikki
mettu seg tgrva vitan og ikki sgktu szer stérvegis hjalp, men megnadu
gerandisdagin, sum tey mettu vera best. [ summum fgrum var borid fram, at man
av sonnum ikki ynskti vitan um sjukuna av 6tta fyri, hvat fér at koma i framtidini.
f gransking seest, at avvardandi kunnu uppliva ovbyrjan av kunning (Steenfeldt
etal. 2021, s.9).

[ hesi kanning syndust kvinnur oftari at handfara broytingarnar i
gerandisdegnum vid kensluligari meistring, so sum undanfgrslur (Folkman og
Lazarus, 1991 s. 212). Snyder et al. (2015, s. 8) visa 4, at vaksin bgrn at personi
vid demens oftari briika undanfgrslu sum meistrings-strategi. Menn tykjast i
stgrri mun enn kvinnur at vidurkenna trupulleikar og persénliga mgta
avbjoodingunum, sum visa seg (Folkman og Lazarus,1991 s. 212). Tad tykist sum,
at ngkur bgrn mggulig ikki geva ser far um, at vitan um sjukugongd og
studulsmgguleikar { heimateenastum, er vitan, id kann hjalpa teimum, til betur at
handfara ein nyggjan leiklut i gerandisdegnum.

[ mun til at megna stgduna og leiklutin sum avvardandi, eru vaentanir og
nyggj vitan um stgduna vio til at avirka yvirgongdina (transitionina) fra einum
leikluti { gerandisdegnum til ein nyggjan (Schumacher og Meleis, 2010 s. 43).
Gransking visir, at radgeving og undirvising hava tydning fyri at gkja um
mgguleikarnar hja avvardandi at laga seg til avbj6dingarnar, i6 eru knyttar at
sjukuni hja perséninum vio demens og at megna gerandisdagin (Sgrensen et al.,
2008, s. 449 ; Johannsen et al.,, 2014, s. 753). i gransking verdur vist 4, at
framtaksemi hevur tydning { mun til studulin til persénin og studulin til
avvardandi (Stephan et al,, 2018, s. 14).

Familjuskipanir og sosial umhvgrvi hava avirkan 4 nytslu av teenastum og
tilbodum (Stephan et al. 2018, s. 9). [ kanningini sast, at avvardandi ynsktu at
megna stgouna. Hetta kann sambert gransking vera knytt at mentanini, at
avvardandi kenna seg skuldarbundin at taka ser av perséninum vid demens
(Gregg et al.,, 2021 s. 2603). Sambezert Beintu i Jakupsstovu (2007, s. 29) hevur
man { Fgroyum ein familistiskan hugburd. T{ kann tad verda neerliggjandi at
venda seer til familjuna, heldur enn heimatanastuna { gkinum fyri at faa hjalp.
Sambeert okkara urslitum hevur studulin fra sosiala trygdarnetinum tydning fyri
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avvardandi sum eitt tilfeingi, sum m.a. hevur tydning fyri yvirgongdina til nyggja
leiklutin sum umsorganarpersénur. Neiligar royndir vid tilbodum fra
heimataenastu kann hinvegin forda fyri, at soknast verdur eftir studli. Gransking
hevur vist 4, at fatan av sjiku og hvgnn tydning sjukan hevur { mun til mentan,
umframt manglandi kunning, vidurkenning av stgduni og royndir vid teenastum
{ mun til demensrgkt, alt hevur tydning { mun til at sgkja seer hjalp (Gregg et al,,
2021 s. 2607). [ okkara urslitum verda bélkar til avvardandi eftirspurdir.
Kanningin visti, at avvardandi ikki hgvdu atgongd til hetta tilbod, og at eingin
almennur stovnur veitti tilbod um bélkar til avvardandi. Har, i0 bélkar sum hesir
eru tgkir, kunnu teir fyribyrgja sosialum einsemi hja avvardandi (Teahan et al.,
2021 s. 7; Johannesen et al,, 2014 s. 753; Lauritzen et al,, 2019 s. 2939). Eisini
kunnu slikir bélkar gkja um kensluligan studul og felagsskap (Lauritzen et
al,,2019 s. 2939; Smith et al,, 2017 s. 161).

Nidurstgda

Samanumtikid sast, at makum tgrva vitan um sjukugongd og tey
sjukueydkenni, i0 kunnu visa seg i sjukugongdini. Bgrn, sum eru naermasti
umsorganarpersonur, tgrva eisini hesa vitan, men eru ikki lika {din eftir at nema
szer hana, og er undanfgrsla mgguliga ein hattur at handfara avbj6dingina vio
nyggju stgduni, medan makar meira opinlyst sakna kunning og radgeving. Felags
fyri gll avvardandi, i0 tosad vard vio, var, at tey ikki mettu stgduna vera so ringa,
og tey mettu seg klara gerandisdagin enn. Vid at normalisera nyggju stgduna viod
sjuku kann hon synast betur, enn hon veruliga er. @l avvardandi visa manglandi
vitan um raettindi til - og mgguleikar fyri - studli og hjalp i gerandisdegnum. Hetta
visur 4 manglandi kunning, um hvar avvardandi kunnu venda seer at faa atgongd
til tilbod og teenastur frd heimateenastunum, ella studul fra sjdlvbodnum
felagsskapum.

Urslit okkara visa, at bgrn hava mest sum ikki verid i samband vid fakpersén
ella akkersperséon fra kommununi, i0 kann veita teimum vitan og kunning
vidvikandi demenssjukuni hja foreldrum. Makar hava samband vid starvsfélk {
kommununi, ta persénurin vid demens er knyttur at dagtilbodi, men makar eru
ikki visir {, hvgr hesin persénurin er. Kanningin visir harumframt, at tgrvurin a
kunning, undirvising og radgeving einans partvist er ngktadur, og visir hon
somuleidis &, at tad ikki er ngkur fgst skipan vio akkerspersénum {
kommununum.

Bgrn og makar { okkara kanning eru takksom fyri tey tilbod og teenastur, i0
tey hava fingid bodid, so sum dagtilbod, matarteenastu, heimahjalp og
heimasjukrasystir. Men baedi bgrn og makar eru énggd vio, at tilbod og taenastur
ikki kunnu tillagast einstgku stgduna hja perséninum vid demens. Avvardandi,
umbodandi bzedi bgrn og makar, saknadu at vera i felagsskapi vid gdrum {
liknandi stgdu, so sum { bélkum fyri avvardandi. Avvardandi vistu 4, at tey hgvdu
studul i sinum nzermasta trygdarneti. Makar fingu hjalp fra bgrnum, og bgrn
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fingu hjalp fra egnum maka, eins og tad var studul i n,erumhvgrvinum. Sum heild
merktu gll avvardandi studul fra sosiala trygdarnetinum, men bgrn vistu 4, at
tvidrattur kundi vera i naermastu familjuni um, hvussu sjukur perséonurin vio
demens visti seg at vera.

Avmarkingar

Kanningin kann, héast hon hevur 8 luttakarar, harav meirilutin eru bgrn,
geva abendingar um, hvussu stgdan er a& gkinum. Litla luttgkan av makum
inniber, at teirra tgrvir ikki eru lika fjgltattad lystir. Vio folkafrgdiligu
broytingunum i Fgroyum, har lutfallio av eldri gkist, er ikki 6hugsandi, at drslitini
av hesi kanning framvegis gera seg galdandi ymsastadni { landinum. Ein
avmarking vio kanningaruarslitinum kann vera, at kanningin vard gjgrd undir
koronafarséttini. Somuleidis kann granskaraforfatan hava avirkad, hvat var mett
mest tydandi av urslitunum.

Kliniskur tydningur

Kanningin visir, at tad hevur tydning, at heilsu- og heimataenastuskipanir eru
forvirkin at bj6da tilbod og teenastur, sum kunnu lagast til tgrvin hja ti einstaka,
um vit { framtidini ynskja, at avvardandi skulu vera eitt tilfeingi { sjikugongdini
hja persénum vio demens.

Vist verdur 4, at eitt framsiggid framtaksemi eigur at koma tidliga i
sjukugongdini, har avvardandi faa tillutad ein akkerspersén vid servitan um
sjukuna, i0 kann veita teimum vitan um, hvgrji reettindi tey hava, og hvar tey
kunnu venda sezer at faa hjalp. Eisini er tydningarmikid, at avvardandi vita, hvar
tey sjalvstgougt kunnu leita szer vitan um sjukuna. Vio eini slikari tilgongd gerast
mgguleikarnir betri hja avvardandi at megna avbjédingar og serliga truplar
stgdur i gerandisdegnum. Grundad i okkara kanning eiga tilbod til avvardandi, io
eru naermasti umsorganarpersénur at fevna um: kunning um mgguleikar fyri
tilbodum og teenastum, undirvising { mun til sjukugongd, og radgeving i mun til,
hvussu atferdarbroytingar i gerandisdegnum kunnu handfarast, so avvardandi
hava mgguleika at uppbyggja eitt vitanargrundarlag.

Vio vaksandi tali av eldri i Fgroyum verdur mett, at tad samfelagsliga og
figgjarliga er umradandi, at tey tilbod og teenastur, sum verda veitt avvardandi
og persénum vio demens, ngkta serstaka tgrvin soleidis, at hesin kann verda
verandi { egnum heimi sum longst, eins og atlanin er vid 16g um eldragki (Nees,
2015s. 32).

Sidani henda kanning vard gjerd { 2021, eru broytingar hendar bazedi i
primera og sekundera geiranum. Ti verdour meelt til, at baedi nyggjar spurnar- og
samrgdukanningar verda gjgrdar til tess at faa innlit i, hvussu stgdan er { dag,
fyra ar eftir, at henda samrgdukanning vard gjgrd. Viomeelt verdur, at kanning
verour gjgrd, i0 skilgreinar tgrv hja avvardandi, alt eftir um hesi eru naermasti
umsorganarpersonur, ella um hesi eru studul hja neermasta umsorganarpersoni;
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harumframt, at hugt verdur eftir, um munur er 4 tgrvum hja makum og bgrnum,
og um avvardandi uppliva mun 4 taenastuveitingum, alt eftir hvar persénurin vio
demens landafrgdiliga byr.
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