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I de senere ér er der kommet storre fokus pé velferdsteknologier i demensom-
sorgen. Dette fokus retter sig dog primaert mod sikkerhedsovervégning og sund-
hedsydelser snarere end forbedring af livskvaliteten for personer med demens
(Evans et al. 2015). Velferdsteknologier kan potentielt hjelpe med at fremme
sikkerhed, fremme kommunikation, give multisensorisk stimulation og fungere
som hukommelseshjalpemiddel. Pa trods af disse fordele er brugen af velfaerds-
teknologier i demensomsorgen begranset (ibid.).

Personer med demens inddrages sedvanligvis ikke i forskningssamarbejder
om udvikling af velferdsteknologi, og der mangler derfor viden om, hvilke be-
hov og ensker personer med demens har. Det skyldes blandt andet, at demens
historisk set har varet associeret med stereotype forestillinger om aldre senile
mennesker, som har mistet evnen til at reesonnere (Wilkinson 2002). Der er imid-
lertid stor variation i gruppen af personer med demens og dermed ogsa stor for-
skel i praeferencer, accept af diagnose og niveau af selvhjulpenhed (Winblad et
al. 2016; Yu 2009). Det er vigtigt at 4 indsigt i de behov, ensker og evner, som
personer med demens har, for at undgé at designe uhensigtsmassige eller uan-
vendelige teknologier.

Ved at ekskludere personer med demens risikerer man, at de teknologiske
hjeelpemidler ikke imedekommer de skiftende behov, der eksisterer ved en pro-
gressiv demenssygdom (Suijkerbuijk et al. 2019). Vigtigheden af at involvere
personer med demens og deres parerende i udviklingen af nye velfardsteknolo-
gier er tidligere blevet fremhevet (Span et al. 2013; Meiland 2017; Holthe et al.
2019). Disse undersggelser peger pa, at personer med demens ofte indtager en
passiv rolle i udviklingen af velferdsteknologier, hvor de typisk bliver genstand
for observationer eller forst inddrages som informanter i evalueringsfasen. Der
findes fa undersegelser, hvor personer med demens inddrages i idégenererings-
fasen. Viden og metoder til at involvere personer med demens i disse udviklings-
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trin af velfaerdsteknologi er derfor meget begranset (Suijkerbuijk et al. 2019).
Dog ved man, at inddragelse af personer med demens kan styrke deres folelse af
kontrol (Hanson et al. 2007) og skabe en mere empatisk forstaelse for brugergrup-
pen (Lindsay et al. 2012). Samtidig kan det vaere udfordrende at inddrage person-
er med demens som meddesignere i udviklingen, da sygdommen pavirker kogni-
tion, herunder sprog og evnen til at teenke abstrakt (Suijkerbuijk et al. 2019).

I denne artikel tages der udgangspunkt i et offentlig-privat innovationsprojekt
(OPI-samarbejde), hvor teknologiudvikler (OTIOM A/S) samarbejdede med en
reekke kommuner, forskningsinstitutioner med flere om at udvikle et nyt alarm-
og pejlesystem (OTIOM) inden for demensomradet (OTIOM 2019). Som led i
dette samarbejde er der blevet aftholdt en raekke workshops, hvor personer med
demens og deres péarerende er forsegt inddraget som aktive meddesignere i idé-
genereringsfasen. Formalet med artiklen er at undersege, hvordan og i hvor hgj
grad personer med demens og deres parerende kan bidrage og tenkes ind i ud-
viklingen af nye velferdsteknologier med fokus p& den idégenererende fase.
Samtidig underseges begge parters krav og forbehold i forhold til GPS-lgsnin-
ger, herunder aspekter som overvagning, selvstendighed og sikkerhed.

Baggrund

Demens er en frygtet sygdom i vores samfund, da der fortsat ikke findes nogen
forbyggende eller helbredende behandling (Rafii & Aisen 2009). I dag beskrives
demens som en paraplydefinition pa over 200 forskellige demenssygdomme, som
er karakteriseret ved kognitive og adfeerdsmaessige symptomer forarsaget af de-
generative forandringer i det centrale nervesystem (Tanner 2012). Forskningen pa
demensomradet har indtil nu hovedsageligt taget udgangspunkt i et biomedicinsk
paradigme med fokus pé at identificere sygdomsarsager og behandlingsmulig-
heder (Dougall et al. 2004). Det betyder, at der mangler forskningsviden inden
for savel det psykosociale som det velfaerdsteknologiske omrade samt forskning,
som involverer personer med demens (Sundhedsstyrelsen 2019; Thoft 2017;
Thoft, Pyer, Horsbel & Parkes 2018). Et systematisk review af psykosociale
interventioner for personer med demens konkluderer, at der fortsat er behov for
leengerevarende og metodologisk sterke undersegelser med et storre sample
(McDermott et al. 2019).

Demens beskrives som et nationalt og globalt problem, da sygdomsincidensen
og -prevalensen er stigende pé grund af demografiske faktorer som stigende alder
og flere a&ldre (Winblad et al. 2016). Ifelge Nationalt Videnscenter for Demens
(2014) lever cirka 90.000 danskere med en demenssygdom, og ifelge nyeste
fremskrivning forventes det, at antallet i 2040 vil veere 164.000. P4 nuvarende
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tidspunkt anslas de direkte omkostninger ved demens til cirka 24 milliarder kro-
ner (Nationalt Videncenter for Demens 2014). Prognoser som denne fik 1 2017
regeringen til at udarbejde en ny national demenshandlingsplan (Sundheds- og
Zldreministeriet 2017). Et af initiativerne i handlingsplanen drejer sig om at
skabe tryghed for personer med demens, som kan have vanskeligt ved tage vare
pa sig selv, ndr de bevager sig uden for hjemmet. Det skaber ofte bekymring
blandt parerende og plejepersonale, som frygter, at personer med demens farer
vild eller kommer til skade (Miyamoto et al. 2002).

En af lesningerne pd denne udfordring er sakaldte mobile tryghedsalarmer
med positionsbestemmelse (GPS) og tryghedsalarmer med automatisk aktive-
ring ved udgang fra afgraenset omrade. I juli 2010 blev lovgivningen pa omradet
lempet, sé det er muligt, at personer med demens, der ikke modsetter sig bru-
gen af GPS, kan tildeles en sadan uden afgerelse herom pa myndighedsniveau
(Sundheds- og Aldreministeriet 2016).

I litteraturen findes undersogelser, hvor fagprofessionelle og parerende
forholder sig til eksisterende elektroniske pejlesystemer (Landau et al. 2009;
White & Montgomery 2014), mens der er mindre fokus pa, hvordan personer
med demens forholder sig til disse systemer, selv om der er positive erfaringer
med at inddrage personer med demens i processen og herigennem opna indsigt i
deres behov og ensker til GPS-lesninger (Robinson et al. 2009). Konsekvensen
af en manglende inddragelse kan vare, at GPS-lgsningerne bliver mindre bruger-
venlige og ikke accepteres, fordi de ikke matcher brugernes livssituation.

I en undersogelse foretaget af Robinson et al. (2009) understreges vigtig-
heden af, at personer med demens kan bibeholde deres nuvarende aktiviteter
som for eksempel at cykle, ga ture og motionere. Deltagerne i undersogelsen,
som er personer med mild eller moderat grad af demens, oplever en hej grad af
frihed og uathengighed ved forsat at kunne vere aktive. Dog kan de opleve en
vis bekymring for at blive vaek samt mangle tillid til egne evner. Deres forslag til
mulige losninger er for eksempel noget, der kan guide dem, hvis de bliver vaek,
eller et identitetskort, hvis de skal sperge om hjelp. I forhold til GPS og andre
demenssikringsteknologier er de bekymrede for overvagningen, og om lgsnin-
gerne begraenser dem i deres hverdag. Desuden er de bekymrede for, om de vil
huske at f& GPS’en med (ibid.).

Hos fagprofessionelle og parerende findes forskellige holdninger til GPS-los-
ninger (Landau et al. 2009). Nogle foler sig forpligtet til at bruge lesningerne pé
grund af sikkerhed for personer med demens, mens andre er modstandere af sy-
stemerne, da de mener, at det gar ud over personernes selvstendighed. Generelt
peger flere undersogelser pa, at parerende i hojere grad er fortalere for brugen af
GPS-systemer end de fagprofessionelle, da de vaegter deres parerendes sikker-
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hed og egen sindsro hgjest (Landau et al. 2009; Wan et al. 2014). Denne tendens
bekreeftes i en undersogelse af White og Montgomery (2014), hvor ni ud af 10
péarerende giver udtryk for, at de vaegter personens sikkerhed over hans/hendes
privatliv og selvsteendighed. Privatlivet veegtes, men hensynet til sikkerheden
prioriteres hajere (Wan et al. 2014; White & Montgomery 2014). Ligeledes er
der ikke tale om overvagning for overvdgningens skyld, men som en enskver-
dig mulighed, nar det skennes nedvendigt (Landau et al. 2009; Wan et al. 2014;
White & Montgomery 2014).

Overordnet set synes der at vaere en rekke udfordringer med GPS-syste-
merne. Det gaelder ogsa i forhold til systemernes udseende, form og design med
mere (Mahoney & Mahoney 2010; Robinson et al. 2009), hvilket kan medfere,
at personer med demens ikke er interesseret i at anvende og bare lgsningerne
(Mahoney & Mahoney 2010). Yderligere finder mange parerende og fagprofes-
sionelle GPS-systemerne vanskelige at betjene (Wan et al. 2014) og ensker mere
fleksible losninger, s& de i hojere grad kan tilpasses den enkeltes behov. Samtidig
kan et GPS-system lgbe tor for strom og herved skabe mistro til systemet grundet
svigtende pélidelighed (Wan et al. 2014). I udviklingen af nye alarm- og pejle-
systemer er det derfor vigtigt at inddrage savel personer med demens som deres
parerende for at adressere deres behov og ensker. Hvis ikke risikerer man, at sy-
stemerne ikke anvendes.

Tilgangen

I samarbejdet med personerne med demens og deres parerende anvendtes en
participatorisk designtilgang. Inden for sundhedsomrédet er den participato-
riske tilgang blandt andet inspireret af aktionsforskningen, voksenuddannelse
og medicinsk antropologi (Cornwall & Jewkes 1995). I participatorisk forsk-
ning anvendes sével klassiske kvalitative som kvantitative metoder samt mere
kreative brugerinvolverende metoder som collagearbejde, interaktivt teater og
samfundsmeder (Stacciarini et al. 2011; Dewar 2005). I forhold til participatorisk
design beskriver Sanders (2002), hvordan man i stedet for at designe for brugeren
designer med brugeren, hvilket betyder, at brugeren bliver en aktiv del af design-
og udviklingsforlebet. Til at understotte denne proces foreslar Sanders en reekke
veerktejer, som opfordrer brugerne til at designe og samskabe som en hjelp til
at udtrykke deres tanker, folelser og dremme. Hun argumenterer for, at man ved
béade at udforske, hvad folk ger, siger og skaber, kan opna en sterre indsigt og en
empatisk forstaelse af folks holdninger (Sanders 2002).

I vores undersogelse blev deltagerne aktivt involveret i design- og udviklings-
fasen, da vi anvendte brugerinvolverende workshops, hvor fokus var pa samska-
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belse via brug af kreative generative verktejer. Eksempelvis blev input fra hver
workshop opsamlet og formidlet som poster til naeste workshop for at understotte
deltagernes hukommelse samt afklare, hvorvidt vi havde forstaet deres input kor-
rekt. Derudover benyttede vi for eksempel billeder, tegninger og 3D-printede pro-
totyper til at stotte deltagerne i at saette ord pa deres behov og udfordringer samt
lave illustrationer og skabe forskellige losninger. I workshopperne fungerede vi
som ordstyrere, men samtaleemnerne var i hej grad deltagerstyrede.

Rekrutteringen af personer med demens og deres péarerende foregik i Aalborg
Kommune via Videnscenter for Demens. Efter aftale deltog vi i nogle af kom-
munens tilbud, hvor vi prasenterede os selv og vores forskningsfokus for efter-
folgende at atholde workshops med deltagerne. Dette forste made var med til at
skabe en relation til deltagerne. Inklusionskriterierne var en kendt demensdiag-
nose, interesse i at indgd i et GPS-teknologiudviklingsprojekt samt at vaere i
stand til at kommunikere sine budskaber til andre. Ligeledes skulle deltagerne
kunne forstd og underskrive en samtykkeerklaring. I projektet deltog ni per-
soner (fire kvinder og fem mand) fra Aalborg Demens Skole (ADS), som er et
ugentligt skoletilbud med kognitiv stimulation for personer med en mild demens
(Videncenter for Demens, Aalborg Kommune 2019). Ligeledes deltog 11 person-
er (fire kvinder og syv mand) fra Aktiv med Demens (AmD), som er et ugentligt
aktivitetstilbud, som indbefatter forskellige tilbud sdsom fysisk treening, musik og
demenscafé (Aktiv med demens 2019). Deltagerne var yngre med mild til mod-
erat demens. Deltagerne med demens boede stadig i eget hjem og var forholds-
vis selvhjulpne, hvilket vil sige, at de med stotte kunne klare de fleste hverdags-
aktiviteter. Der deltog syv parerende (syv kvinder, hvoraf fem var egtefeller, og
to var detre) fra en parerendegruppe forankret ved AmD, hvor nogle af personer-
ne med demens boede i eget hjem, mens andre var flyttet pa plejehjem. I hver
workshop deltog fagprofessionelle, som normalt varetog de aktiviteter, som del-
tagerne gik til. De bidrog med stette og vejledning i workshopperne, men ikke
til idéudviklingen af GPS-lgsningen.

De rekrutterede deltagere deltog i tre workshops af en-to timers varighed: én
for hver gruppe af personer med demens (ADS og AmD) og én for parerende
(AmD). I workshopperne for personerne med demens tog vi udgangspunkt i
deres observerede kompetencer og udfordringer fra det indledende mede. Det
var vaesentligt at reducere og simplificere de brugerinvolverende processer til det
mest essentielle samt at nedbryde processerne til hdndterbare opgaver. I work-
shopperne forsegte vi at vaere fleksible og omstillingsparate. Det beted, at vi stat-
tede deltagerne i udforelsen af opgaverne og/eller @ndrede opgaverne, sa det var
muligt for alle at give deres mening til kende. Dette var udfordrende pa grund af
gruppernes storrelse og tilbageholdenhed hos enkelte af deltagerne. I forhold til
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de parerende maétte vi atkorte workshopperne til cirka en times varighed, da de
havde vanskeligt ved at afse mere tid pr. gang pa grund af en belastet hverdag.

I hver workshop anvendte vi deltagende observation (Bjerner 2015;
Hammersley & Atkinson 2007) med lydoptagelse og nedskrivning af feltnoter
for at fastholde de behov og ensker, som deltagerne formulerede (Groes 2015).
Lydoptagelserne og feltnoterne bidrog til, at vi fik overblik over processen, da
det var vanskeligt bade at have fokus pa deltagelse i workshopperne og obser-
vere, hvad der foregik i gruppen. Det var en fordel at sidde sammen og drofte
feltnoterne efter hver workshop. Samtidig bidrog det til at leegge planer for naeste
workshop baseret pa indhentet viden (Hubbard 2003).

Etiske overvejelser

Alle deltagere modtog mundtlig og skriftlig information om projektet og skulle
udfylde et skriftligt informeret samtykke. For personerne med demens blev der
udarbejdet et serligt informationsmateriale og samtykke med udgangspunkt i
Alzheimer Europes anbefalinger (Alzheimer Europe 2012) og erfaringer med
involvering af personer med demens i forskningsprojekter (Thoft 2017; Thoft
et al. 2018).!

Ud over formelle etiske forholdsregler eksisterer der ogsé en rakke prak-
tiske etiske forhold, som ber adresseres, ndr man arbejder participatorisk. Det
gelder iser, ndr man samarbejder med sérbare brugere som personer med de-
mens, da de kan have vanskeligt ved at indga i vanlige forskningssamarbejder
(Hellstrdm, Nolan & Lundh 2007). Vi métte tage hensyn til deres kognitive ud-
fordringer, som ud over hukommelsesproblemer indbefattede koncentrations-
besvear, sprog- samt lese- og skriveproblemer (Alz.org. 2015). Det var derfor
nedvendigt at planlegge detaljeret, hvordan vi skulle atholde de enkelte work-
shops, og arbejde med flere tilgange, hvis det viste sig, at vores oprindelige plan-
er ikke var realiserbare. Det var hele tiden nedvendigt at medtaenke vores viden
om demens og vores kendskab til den enkelte deltager for at sikre en etisk sen-
sitiv tilgang (Heggestad et al. 2012). I en sddan tilgang laegges veegt pa transpa-
rens, @rlighed og abenhed, hvor der lyttes til deltagernes meninger og forstaelse
igennem forskningsprocessen (ibid.; McKeown 2010). Dette var udfordrende pa
grund af deltagernes koncentrations- og sprogproblemer. Koncentrationsproble-
merne udfordrede blandt andet deltagernes forstéelse af, hvad det var, vi gerne
ville have dem til. Det kreevede meget instruktion og guidning, hvilket ikke altid
var muligt at tilbyde alle i gruppen. Samtidig kunne det veere vanskeligt for os at
kommunikere med nogle af personerne med demens pé grund af sprogproblemer.
Her fik vi stotte fra fagprofessionelle, som allerede kendte deltagerne. Samtidig
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var vi opmarksomme pé at bruge et konkret og enkelt sprog. Det var ligeledes
udfordrende at sikre en personcentreret tilgang (Kitwood 1997). Det skyldtes, at
flere af deltagerne var forbeholdne i starten af projektet, hvilket gjorde det van-
skeligt at forsta deltagernes perspektiv samt opbygge et stottende miljo omkring
alle deltagerne (Kitwood 1997). Yderligere oplevede vi, at enkelte deltagere var
frembrusende, mens andre var tilbageholdne og apatiske. For at inkludere og give
stemme til alle vekslede vi derfor mellem plenum og en-til-en-kontakt. Bade i
forhold til den personcentrerede tilgang og muligheden for at aktivere alle var
de fagprofessionelles stotte vigtig. I visse tilfeelde oplevede vi, at der var forskel-
lige virkelighedsopfattelser blandt personerne med demens og deres parerende.
Vi understottede, at alle perspektiver blev inkluderet, og konstaterede, at de for-
skellige opfattelser bade kunne skyldes manglende selvindsigt, og at man ikke
onskede at dele sine udfordringer med andre. Disse forskellige opfattelser ud-
dybes i afsnittene ,,Resultater og ,,Diskussion®.

Yderligere er det relevant at adressere de etiske udfordringer, der kan op-
sta i et OPI-samarbejde, hvor der kan vare forskellige interesser. Virksomheder
er generelt optaget af at produktudvikle med henblik pé salg, mens evrige del-
tagere kan veare optaget af sével processen som det feerdigudviklede produkt. I
samarbejdet med OTIOM A/S blev der indgaet aftale om ansvars- og rolleforde-
lingen ved involveringen af brugerne. Det var os, der havde det overordnede an-
svar, mens firmaet forbeholdt sig retten til ikke at inkludere alle inputs. Dette
rejste et etisk dilemma, som blev forsegt handteret ved at forklare deltagerne, at
det maske ikke var muligt for firmaet at imedekomme alle ensker og behov til
deres forstegenerationslesning. I praksis beted det, at flere ensker blev fravalgt
af virksomheden, da det ikke passede ind i deres vision, forretningsplan og plan-
lagte udviklingstid, mens andre idéer blev gemt til udviklingen af anden genera-
tion og som viden til udarbejdelse af nye fremtidige produkter.

Analysetilgang

De indsamlede data i form af lydoptagelser fra workshopperne blev transskriberet
og anonymiseret (i forhold til GDPR) med identifikation af deltager/facilitator.
Disse blev suppleret med feltnoterne. Dataanalysen var inspireret af den tematiske
analyse (Braun & Clarke 2006; Clarke & Braun 2013), som er en grundlaeggende
kvalitativ analytisk tilgang. Analysen var karakteriseret ved en induktiv datasty-
ret tilgang, hvilket resulterede i temaer, som er taet knyttet til data. Kodningen
af data skete uden relation til et bestemt rammeverk eller en bestemt analytisk
(for)forstaelse (Braun & Clarke 2006). Se illustration af de seks analysefaser i
figur 1.

69



Gennemlaesning Tematisering

_’ Data _’

af data kodning af data

|
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Figur 1: Oversigt over analysefaser.

I fase 1 leeste vi og en forskningsassistent transskriptionerne igennem hver for sig
for at danne os en indgdende forstéelse af data. I fase 2 medtes vi og forskningsas-
sistenten og kodede data. Forskningsassistenten blev inddraget i analysearbejdet
for at sikre, at vi ikke kodede ud fra en bestemt forforstaelse, som indskrankede
en induktiv tilgang. Fase 3 blev ogséa udarbejdet i et samarbejde, ved at alle koder
blev grupperet med en mulig overskrift, som kunne samle grupper af data pa
tveers af transskriptionerne. Analysen fra fase 4-6 blev udarbejdet og rundsendt
mellem os, til vi var blevet enige.

Resultater

I dette afsnit prasenteres resultaterne af analysen. Vi indleder med temaet
Udfordringer med at finde vej, som beskriver de udfordringer og bekymringer,
som personerne med demens og deres parerende oplever ved at finde vej. Derefter
folger temaet Bekymringer og udvikling af strategier, der bererer de bekymringer
og strategier, der er en del af livet med demens. Temaet Nuveerende losninger om-
handler de teknologiske lesninger, som personer med demens og deres parerende
anvender eller har anvendt. Temaet Fremtidig losning til at finde vej beskriver de
onsker til og behov for en GPS-lgsning, som personerne med demens og deres
parerende har. Endelig praesenteres temaet Behov for autonomi og tryghed, som
illustrerer, hvordan parerende og personerne med demens forholder sig til dilem-
maet mellem bevagelsesfrihed kontra sikkerhed og tryghed.

Temaet Udfordringer med at finde vej omhandler de situationer, hvor savel
personerne med demens som deres parerende oplevede, at demenssygdommen
pavirkede evnen til at finde vej. Personerne med demens var bevidste om, at
de havde problemer med at huske, og at det isaer var korttidshukommelsen, der
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var pavirket. Der var dog flere, som papegede, at de stadig var i stand til at gere
mange ting som for eksempel at gé ture, cykle, kere bil, bruge mobiltelefon og
GPS. De kunne finde rundt pa velkendte steder, hvor de anvendte forskellige
strategier til at orientere sig. Dog kunne forandringer i bybilledet eller meget ens-
artethed skabe forvirring. Flere naevnte ogsa, at det var vanskeligt at finde rundt
efter anvisninger, idet korttidshukommelsen gjorde, at man ikke kunne huske
hele anvisningen. Deltagerne var altsa i hej grad klar over deres begransninger
og udviklede forskellige strategier til at kompensere for disse. En strategi kunne
vaere at bevage sig rundt i kendte omgivelser, hvor man opbyggede rutiner og
landkendinger og havde faste ruter. Nogle fortalte, hvordan de var flere, som gik
sammen i det omrade, hvor de boede. Andre gnskede stadig at ga ture alene. En
mandlig deltager med demens fortalte, at hans strategi indbefattede at skabe sig
landkending:

Man kan ikke fa noget sddan: Okay, det var der, der var den bygning, eller der
var den bygning, der var den statue eller et eller andet, du kan genkende, sddan
at du kan fa noget retning pa. Det er sddan set mit sterste problem. For ellers s
er jeg saddan rimelig god til at finde rundt, hvis bare jeg er et sted, hvor jeg kan
finde noget landkending.

Det viser, at flere pé trods af problemer med at finde rundt forsegte at finde strate-
gier til fortsat at bevaege sig rundt i lokalsamfundet. Dog blev de ofte udfordret,
hvis de bevagede sig uden for kendte omgivelser.

Konkrete historier i nyhederne om personer med demens, der var faret vild
og senere omkommet, skabte ogsa nervesitet. Det var for enkelte forbundet med
utryghed at bevaege sig rundt pa egen hind. For nogle beted det, at de ikke leengere
gik ud, nér det blev merkt. En kvindelig deltager med demens fortalte, at det bade
var merket og usikkerheden generelt, som gjorde, at hun ikke leengere bevasgede
sig rundt pa egen hénd: ,,Jeg kan heller ikke lide at g& i merke alene, men det er
ikke bare derfor, det er utrygt. Nogle personer med demens opholdt sig séledes
meget hjemme og kom ikke ud sé ofte, som de ellers gerne ville. I workshopperne
for pérerende beskrev de ogsé, at de var utrygge ved, at deres parerende med
demens beveagede sig rundt pa egen hand, iser nar det var merkt. En parerende
fortalte, hvordan hun havde aftalt med agtefaeellen, at han ikke leengere gik ud
om aftenen. Begransninger i bevagelsesfriheden skyldes altsa ogsa parerendes
bekymring for, at personer med demens ikke kan orientere sig.

Neaste tema Bekymringer og udvikling af strategier viste, hvordan de pére-
rende oplevede at leve i en presset hverdag med et keempe ansvar i forhold til
deres parerende med demens, som kunne vare en agtefzlle, en foralder el-
ler en seskende. Parerende levede med daglige bekymringer, folte sig belastet
og var usikre pd, hvad fremtiden ville bringe. De forklarede, hvordan det var
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hérdt at skulle tage mere over i hjemmet, og hvordan forholdet blev udfordret af
demensen. Deres bekymringer udsprang ofte af konkrete episoder, hvor for ek-
sempel en parerende fortalte, at hendes mor var blevet kert hjem af politiet, da
hun ikke selv kunne finde vej:

Ja, det gjorde vi med min mor ogsé, der hvor hun kom hjem med politiet. Hun
var sédan lidt, hun prevede at berolige os ... hun kunne godt forsta bekymringen
og kunne godt forsta ... Min far talte jo ogséd med hende, man nér jo ogsé at blive
bange nogle gange. Det var vigtigt, at hun blev hjemme.

Familien var ofte bekymret for, at deres parerende med demens gik hjemmefra.
Denne bekymring blev bekreftet af personerne med demens, som fortalte, at
de var opmaerksomme pé, at deres péarerende var bekymrede pa deres vegne,
og forsggte at beskytte dem. De oplevede pa den made, at demenssygdommen
ogsé havde en negativ betydning for deres forhold. De forandringer, demensen
medforte, var vanskelige at hdndtere for sdvel dem selv som for de pérerende.
P& workshopperne talte personerne med demens om, hvordan de oplevede, at
parerende var bekymrede for, om de kunne finde rundt pa egen hénd. Det kunne
betyde, at parerende ikke altid enskede eller ville lade dem gé alene. En kvindelig
deltager med demens fortalte, at hun ikke fik lov til at ga eller rejse alene, fordi
hendes axgtefaelle var bekymret for hende:

Ja, det far jeg ikke lov til. Selv om jeg siger en gang imellem, at det skal han ikke
blande sig i [griner]. Nér jeg rejser over til min sester i Kebenhavn, hvad enten
det er med bus eller tog, det oh, det tor han ikke lade mig gore.

Pargrende udviklede derfor forskellige losninger for at skabe mere tryghed i
hverdagen som for eksempel at kere og hente deres parerende med demens eller
lave aftaler i forhold til at beveege sig uden for hjemmet. Det var dog ikke altid,
at de aftaler blev opfattet positivt af personerne med demens, og der kunne opsta
diskussioner om, hvorvidt personen med demens selv kunne gé og rejse alene.
Personerne med demens fortalte, at det var vanskeligt at lave disse aftaler og
overholde dem, da man let kunne miste tidsfornemmelsen, nar man var ude at
gd. Det beted, at aftaler kunne give anledning til bekymring hos pérerende.
Flere af deltagerne med demens forholdt sig ligeledes kritisk til, om deres
parerende altid skulle vide, hvor de var. Det skyldtes, at de oplevede, at deres
pérerende blev overbeskyttende og havde mere fokus pa sygdommen, end de selv
havde, og de var derfor ikke altid enige med deres parerende. Omvendt naevnte
de parerende, at personerne med demens ikke altid havde indsigt i egen formaen
og kompetencer. Generelt enskede personerne med demens ikke at belaste deres
parerende og blev kede af det, hvis det skete. Det kunne vaere en gjenabner for
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dem, hvis de var blevet kert hjem af politiet, fordi de ikke selv kunne finde ve;.
Under temaet Nuverende losninger fortalte de parerende, at de brugte mobiltele-
foner til at komme i kontakt med deres parerende med demens, og enkelte fandt
en tryghed i at vide, at de kunne bruge iPhones indbyggede sporing ,,Find-My-
iPhone* til at lokalisere deres pararende, hvis det blev nedvendigt. Der var dog
et problem med strom, da flere ikke huskede at {4 telefonen opladet. En person
med demens fortalte ligeledes, at hun ikke altid svarede pa sin mobiltelefon, nér
hun var ude at gé, og at det skabte bekymring hos hendes detre, hvis hun var
vaek i lengere tid:

Ja, men ogsé det der, hvis man er et sted, og man stir og snakker med nogen, s
begynder den der rent ud sagt forbandede telefon at klirre nede i tasken, og jeg smider
ikke, hvad jeg har, for sa at se, hvad det er, og sé er der sé en af mine detre, der siger:
‘Jamen, nu har vi lige veret s& bekymrede’, og sa sagde jeg, ‘Jamen, hvis I skulle
vare bekymrede, sa havde jeg nok ringet og sagt, at jeg var ved at de’ [griner].

Det kunne ogsa vere, at personen med demens ikke horte sin mobiltelefon, hvilket
betad, at de pararende ikke altid oplevede mobiltelefonen som en optimal lgsning
— iseer ikke efterhanden som demensen progredierede, og personen maske ikke
leengere kunne finde ud af at bruge sin mobiltelefon. Personerne med demens
anvendte deres mobiltelefon i forskelligt omfang. Nogle brugte den slet ikke,
mens andre overvejende brugte den til at modtage opkald.

Flere havde erfaring med brug af eksisterende GPS-lgsninger i for eksempel
skosaler, Doro-telefon med mere. De havde varierende oplevelser med de eksi-
sterende lgsninger. De parerende troede, at de fremtidige losninger kun kunne
blive bedre, idet de havde oplevet minusser ved alle eksisterende lgsninger, de
havde afpreovet. Mange af lgsningerne holdt ikke strem, sa der var et gnske om
bedre batterilevetid. Derudover var lgsningerne store, og designet var ikke no-
get, som personerne med demens eller parerende kunne relatere sig til. Flere
oplevede ogsa, at de nuverende lgsninger var vanskelige at betjene, og de on-
skede derfor enkle lgsninger.

I forbindelse med temaet Fremtidig losning til at finde vej viste det sig at vaere
vigtigt for de parerende, at den udviklede lasning blev introduceret tidligt, sa der
kunne opeves en vane/rutine, hvor personen med demens tog lesningen med sig.
De fremhavede desuden, at det var godt, hvis lesningen motiverede personerne til
at ga mere, hvorved de ville opleve storre frihed. For parerende var det ligeledes
vigtigt, at en fremtidig lesning kunne folge personen med demens gennem hele
sygdomsforlebet. De pointer blev ogsa delt af personerne med demens, hvor
man var positiv over for at anvende GPS-lgsningen som et eget hjelpemiddel,
hvor man selv i starten af forlgbet kunne bruge lesningen aktivt til at finde rundt.
Losningen kunne herved hjelpe mod nervesitet i forhold til at finde vej:
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Den der dims skulle jo netop gerne gare sddan, at det geografiske omrade, vi kunne
feerdes pa, det blev lidt sterre. At man egentlig turde.

Flere af personerne med demens fortalte, at de endnu ikke selv havde brug for
en GPS-lgsning, men at den kunne vaere relevant for personer med demens, som
havde vanskeligt ved at finde rundt. Der var dog enkelte, som allerede var brugere.
Det illustrerer, hvordan deltagerne i varierende grad havde lyst til at fortelle om
deres vanskeligheder med at finde ve;.

De fleste deltagere med demens ansd mobiltelefonen som deres forstevalg til
at finde vej. De foreslog, at der blev installeret en hjelp-mig-knap, som kunne
guide én hjem. Det blev ligeledes dreftet blandt savel parerende som personer-
ne med demens, om det var muligt med flere udgaver af GPS-lgsningen, som
kunne udvikle sig i takt med sygdomsprogressionen. En mandlig deltager med
demens forklarede:

Nér vi begynder at fa brug for jeres [losning], sa er vi faldet i niveau, og som I ogsa
siger, der ikke er teknisk — det skal virkelig naesten veere sddan, at der bare er én
knap, der siger ‘hjaelp mig’. Altsa, der ma ikke vaere ret meget, for sa vil de fleste
ikke kunne bruge den selv. Sa er det selvfolgelig o.k., at der er nogle plejehjem
og andre, der sa kan finde én, det er jo en rigtig god ting.

Losningen skulle kunne installeres til et niveau, som var passende. I starten
kunne lgsningen vare en attrap, s man blev vant til at tage den med sig, selv om
man ikke havde behov for den. Senere kunne den integrere en faldalarm, hvor
parerende og personale fik ansvaret for at sikre, at personen med demens havde
GPS-lgsningen med sig og kunne blive lokaliseret ved behov. Det var dog vigtigt,
at disse funktioner kunne integreres i samme losning, eller at udseendet pa dem var
forholdsvis ens. Hvis der ikke var en hej grad af genkendelighed, ville losningen
ikke blive brugt. Ydermere blev det gentagne gange navnt fra alle deltagerne,
at der var et behov for enkle lgsninger, der kunne tilpasses individuelt, bdde nér
det gjaldt funktioner og design. Parerende foreslog desuden, at man designede
en lgsning, som passede til personens vaner, eller noget, som personen i forvejen
gik med som for eksempel et ur, for: ,,Hvis det er noget, man ikke forstar, man
skal tage pa, s gor man det nok ikke.“ Det var derfor vigtigt, at lesningen blev
tilpasset personens vaner, forklarede en kvindelig parerende.

For de pérerende gav det mening, at lesningen havde zoner, som var knyt-
tet til alarmer, nar disse blev overskredet. Det var vigtigt, at disse alarmer kunne
indstilles individuelt. De enskede at understotte deres parerendes frihed til at
beveage sig rundt, safremt det kunne ske nogenlunde sikkert. Parerende kunne
se det nyttige i en dobbelt konstruktion med bade en ,,hjelp-mig“-funktion og
en alarm, hvor personen med demens selv kunne aktivere lgsningen. Personerne
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med demens talte ligeledes om muligheden for, at ,,hjelp-mig*“-funktionen blev
stemmestyret med mulighed for at give dem instruktioner til at finde hjem. Dog
var de bange for, at en pludselig stemme kunne forvirre dem, hvilket parerende
ogsé var bekymrede for. Personerne var desuden bange for, at de kunne komme
til aktivere en alarmknap ved et uheld, og generelt at anvende den, da de ikke
onskede at skabe bekymring hos deres parerende. Efter flere droftelser onskede
de begraensede funktioner for ikke at komme til at gore noget forkert. Det beted,
at savel personerne med demens og deres parerende endte med at enske en en-
kel GPS-lgsning, hvor risikoen for forkert brug var minimeret.

Temaet Behov for autonomi og tryghed viste, hvordan personerne med de-
mens folte et stort behov for at leve s selvsteendigt som muligt og enskede deres
autonomi og bevagelsesfrihed respekteret. Det var vigtigt for dem at vare sa
selvhjulpne som muligt, hvilket beted, at den udviklede GPS-lgsning skulle sikre
dem en frihed og en tryghed til at beveege sig rundt i lokalsamfundet. De onskede
at veere 1 stand til at kunne finde vej s l&enge som muligt og uden at gere andre
urolige. Flere fortalte dog, at deres parerende var begyndt at tage over for dem
og satte graeenser for dem. De havde forstaelse for de parerendes bekymring, selv
om de ikke syntes, de behovede at vere sd bekymrede. De kunne derfor fole sig
begraenset af deres parerende og satte spergsmalstegn ved nedvendigheden af,
at de tjekkede op pa dem, hvilket skabte konflikter.

De pérerende var meget interesserede i at here, hvilke muligheder en GPS-
losning kunne tilbyde dem i hverdagen, idet de habede, at teknologien kunne give
mere frihed for savel personerne med demens som for dem selv. De anerkendete,
at personerne med demens havde behov for selvsteendighed og autonomi pa den
ene side, men papegede pa den anden side, at de ogsa havde behov for omsorg og
tryghed. De navnte, at de tryghedsforanstaltninger, man ivaerksatte, kunne med-
virke til, at personen med demens kunne blive leengere tid i eget hjem.

Der var delte meninger blandt personerne med demens om det at intro-
ducere GPS-lgsninger, som kunne overvage deres feerden for at imedekomme
de parerendes bekymring. Nogle forholdt sig kritisk til overvagningen, idet de
beskrev det naermest som faengselsagtigt og en pestilens, mens andre beskrev det
som en tryghed og hjelp. Det var en dreftelse mellem behovet for autonomi og
selvbestemmelsesret kontra behovet for tryghed og sikkerhed via overvigning.
For at acceptere en overvagning var det vigtigt for personerne med demens, at
det var nogle, de havde tillid til. Det kunne vare en kontaktperson/livline, som
kunne veare ens nermeste parerende. En kvindelig deltager fortalte:

Jeg synes, det er godt, men det skal vare nogle aftaler med nogle, der kender

hinanden godt. Jeg vil ikke ret gerne have det sadan, at hvermand kan felge med
i, hvor jeg er henne.
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Som citatet illustrerer, ville personerne med demens selv gerne vare med til at
treeffe aftaler om, hvem der skulle have mulighed for at overvage dem. Det skulle
vaere dem, som var tettest pa dem, det kunne vere naboer og familie (bern og
bernebern). De navnte, at naboer ofte var dem, som var taettest pa én, da familien
kunne bo langt veek, og det derfor ikke altid gav mening, at det var familien, som
overvagede dem.

Diskussion

I vores undersggelse fik personerne med demens og parerende mulighed for at
udtrykke deres ensker til og behov for en fremtidig GPS-lgsning. Undersogelsen
involverede personer, som pa trods af kognitive udfordringer grundet demensen
stadig var forholdsvis selvhjulpne og med et enske om forsat at veere det. Dog
eksisterede en vis usikkerhed i gruppen om egne evner og en bekymring for at
blive vak eller ga forkert, hvilket begraensede nogle i deres hverdag. Samme
overvejelser ses i en undersegelse af Robinson et al. (2009), hvor personerne
med demens var bekymrede for at blive vaek. Pérerende delte i hej grad denne
bekymring. Personerne med demens oplevede, at denne bekymring fik parerende
til at blive overbeskyttende, hvilket kunne skabe konflikter. Vores underseggelse
viste dog, at personerne med demens til en vis grad accepterede denne overbeskyt-
telse, fordi de ikke enskede at bekymre deres parerende. P4 samme méde var der
fra de parerendes side forstaelse for, at personer med demens stadig havde brug
for deres selvsteendighed og bevarelse af deres hverdagsaktiviteter. Det stemmer
overens med andre undersaggelser (White et al. 2014; Wan et al. 2014), hvor di-
lemmaet mellem bevaegelsesfrihed og sikkerhed fremfores af de parerende. Trods
konflikter og diskussioner lykkedes det ogsa almindeligvis de involverede parter
at finde kompromiser, da de havde en vis forstaelse for hinandens behov.
Begge grupper beskrev deres forventninger til, hvad en GPS-lgsning skulle
bidrage til for at gere hverdagen lettere. For personerne med demens handlede
det om, at lesningen skulle hjelpe dem til at klare sig selv og dermed mindske
de parerendes bekymring og ansvar. De erkendte dog, at der kom et tidspunkt
i fremtiden, hvor parerende matte tage over. Dette viste, at personerne med de-
mens til en vis grad havde indsigt i egen situation. Parerende derimod mente, at
det var dem, der var den aktive part i at skabe tryghed og sikkerhed, da de var
usikre pa, hvor meget selvindsigt deres parerende med demens havde i forhold
til at vurdere egne evner til at finde rundt. De havde oplevet situationer, hvor
personerne med demens ikke kunne finde hjem. Hermed understetter denne un-
dersogelse, at parerende pd baggrund af allerede oplevede situationer kan vaegte
sikkerhed hejere end selvsteendighed. Generelt ser det ud til, at parerende er gode
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til at lytte til de behov og ensker, personer med demens har. Dog er det i sidste
ende de paregrende, som dikterer behovet for sikkerhed og tryghed, hvilket kan
skabe en negativ magtbalance i forholdet.

Begge grupper understregede vigtigheden af at fa introduceret hjelpemid-
let tidligt, mens personen med demens stadig var nogenlunde selvhjulpen og i
stand til at forholde sig til GPS-lesningen. Herved var det muligt at blive fortro-
lig med og tryg ved lgsningen, da der kunne opbygges en vane med at anvende
den, inden det blev nadvendigt. Ligeledes var der stort fokus pa, at GPS-lgsnin-
gen skulle tilpasses den enkelte person med demens med udgangspunkt i dennes
situation og behov. Det stemmer overens med Kitwoods (1999) tilgang til per-
soncentreret omsorg, hvor man tager udgangspunkt i den enkelte person, og
hvordan netop dennes demenssygdom kommer til udtryk. Overordnet tegnede
der sig et billede af en losning, som gradvist flytter kontrollen fra personen med
demens til parerende. I starten fungerer den som et hjelpemiddel, der hjelper
personen med at orientere sig, for senere at overga til et system, der alarmerer
parerende, nér det er nedvendigt. Det betyder, at sadvel personerne med demens
som parerende ser det som muligt at have tryghedsskabende GPS-lgsninger, hvis
blot de introduceres tidligt nok og tilgodeser begge parters behov. Ligeledes er
det vigtigt, at lesningen er enkel, sd bade personen med demens og pérerende
kan og ensker at anvende den.

I forhold til overvagningsaspektet er der delte meninger. Der synes dog at vaere
enighed om, at overvagning er okay, nar der er et konkret behov, og sé leenge over-
vagningen bliver begranset til nogle f mennesker som for eksempel nermeste
parerende eller nabo. Det betyder, at overvigningsperspektivet méaske er mindre
problematisk, sa lange overvagningen er begraenset til nogle fa, man er tryg ved
og har tillid til. Denne viden er vigtig at bidrage med til samfundsdebatten om
autonomibegrebet og overvagningsaspektet inden for demensomrédet.

Det kan sé diskuteres, hvornar der opstar et konkret behov, og det var da
ogsé tydeligt, at der var forskellige opfattelser blandt personerne med demens
og parerende om, hvor stort behovet var. Det er derfor vigtigt at diskutere dette
tidligt i forlebet, mens personerne med demens stadig kan forholde sig til det,
for at sikre mest mulig medbestemmelse og dermed en hojere grad af accept fra
personen med demens. En vigtig pointe i denne debat er, at parerende og per-
soner med demens papeger, at en GPS-lgsning kan medvirke til at skabe frihed,
da personerne med demens kan bevage sig frit rundt og kan lokaliseres ved be-
hov. Pargrende antager, at det kan betyde, at personer med demens kan blive
leengere tid i eget hjem.

Ved at inddrage personer med demens kan man opné et nuanceret billede af
teknologien og overvagningsaspektet. Det blev pointeret i en undersggelse af
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Robinson et al. (2009), hvor det fremhaves, hvordan personerne med demens i
starten sa demenssikringen som deres hjelpemiddel, hvilket formodes at kunne
oge accepten af overvagningen og dermed mindske de udfordringer, der naevnes
i andre undersggelser (Mahoney et al. 2010; Wan et al. 2014), hvor personerne
med demens tog GPS-lgsningen af eller ikke enskede at gd med den.

De personer med demens, som deltog i workshopperne, havde demens i mild
til moderat grad, og flere syntes derfor ikke, det var aktuelt med en GPS-lgsning.
Dog markede de dagligt de udfordringer, som sygdommen medferte, og gav bud
pa, hvordan lesningen skulle se ud for at hjelpe dem i fremtiden. Omvendt var der
enkelte, som brugte GPS, da sygdommen var mere fremskreden. De beskrev den
aktuelle situation, hvor en GPS var enskelig. Deltagerne med demens reprasen-
terede derfor bade personer, som stod over for at overveje en lgsning i neermeste
fremtid, og personer, som allerede var brugere. De var i stand til kritisk at forhol-
de sig til design og funktion af eksisterende og fremtidige losninger. Herved bi-
drager undersogelsen til den begrensede viden, der pa nuvarende tidspunkt ek-
sisterer om inddragelse af personer med demens i idégenereringsfasen af produkt-
udvikling (Suijkerbuijk et al. 2019). I forhold til kritik af de eksisterende GPS-
losninger, der findes pa markedet i dag, var det is@r de parerende, som forholdt
sig kritisk, da de blandt andet oplevede problemer med batterilevetid og mang-
lende anvendelse af losningerne blandt personerne med demens.

Afsluttende kan det bemerkes, at samarbejdet med personerne med demens
bad pa forskellige udfordringer. Generelt kan man tale om, at en participatorisk
tilgang er tidskraevende, da man som forsker mé investere tid i at identificere
relevante gatekeepers i forhold til en sarbar gruppe som personer med demens.
Det tager tid at treeffe aftaler og planlaegge workshops i forhold til de kompeten-
cer og overskud, deltagerne har. I vores undersogelse oplevede vi samme kog-
nitive udfordringer sdsom sprog og evne til at teenke abstrakt, som Suijkerbuijk
et al. (2019) fremhaever. Det betad, at det var vigtigt at tilretteleegge processen
ud fra en relevant struktur med repetition, hvor enkelhed, tydelighed og afgrens-
ning af workshopperne var altafgerende.

Konklusion

Pé baggrund af undersogelsens resultater kan det konkluderes, at sdvel personer
med demens som deres parerende kan bidrage med veasentlig viden til idége-
nereringsfasen af produktudviklingen og herigennem give kritisk input til ud-
viklingen af fremtidens GPS-lgsninger. Det kraever dog en grundleeggende viden
om demens og de udfordringer, som personerne oplever i deres hverdag, s man
imedekommer deres kognitive udfordringer. Losningerne ber understotte deres
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onske om bevaegelsesfrihed, samtidig med at de skaber tryghed og sikkerhed hos
savel personer med demens som parerende. GPS-lgsningerne skal gerne stotte
personerne med demens i selv at finde rundt i de tidlige stadier af sygdommen.
Lesningerne skal samtidig kunne &ndre sig i takt med sygdomsprogressionen, sa
de fortsat kan skabe tryghed, ogsa hvis det er de parerende, som betjener dem. Der
eksisterer et etisk dilemma omkring overvagningsaspektet, da det kan opleves som
en frihedsbergvelse af personerne med demens. Pa baggrund af undersegelsens
resultater ser det dog ud til, at tryghedsskabende demenssikringsteknologier er
en mulighed og kan accepteres af savel personer med demens som pérerende,
hvis GPS-lgsningen introduceres tidligt og frivilligt, og hvis det kun er neermeste
pararende eller netveerk, som har mulighed for at overvage.

Note

1. Projektet er registeret i forhold til GDPR og fremlagt for Etisk Komite i Region Nordjylland.
Projektet overholder Helsinki-deklarationens forskrifter (WMA 2013), hvor vi ansa det for
nedvendigt at involvere personer med demens i projektet for at opnéd viden om, hvordan de
oplever eksisterende GPS-losninger, hvordan de finder vej, og hvilke ensker de har til nye
losninger.
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