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INDDRAGELSE AF PERSONER MED DEMENS 
OG PÅRØRENDE I UDVIKLINGEN AF TRYGHEDS-
SKABENDE DEMENSTEKNOLOGIER

DIANA SCHACK THOFT OG ANDERS KALSGAARD MØLLER

I de senere år er der kommet større fokus på velfærdsteknologier i demensom-
sorgen. Dette fokus retter sig dog primært mod sikkerhedsovervågning og sund-
hedsydelser snarere end forbedring af livskvaliteten for personer med demens 
(Evans et al. 2015). Velfærdsteknologier kan potentielt hjælpe med at fremme 
sikkerhed, fremme kommunikation, give multisensorisk stimulation og fungere 
som hukommelseshjælpemiddel. På trods af disse fordele er brugen af velfærds-
teknologier i demensomsorgen begrænset (ibid.). 

Personer med demens inddrages sædvanligvis ikke i forskningssamarbejder 
om udvikling af velfærdsteknologi, og der mangler derfor viden om, hvilke be-
hov og ønsker personer med demens har. Det skyldes blandt andet, at demens 
historisk set har været associeret med stereotype forestillinger om ældre senile 
mennesker, som har mistet evnen til at ræsonnere (Wilkinson 2002). Der er imid-
lertid stor variation i gruppen af personer med demens og dermed også stor for-
skel i præferencer, accept af diagnose og niveau af selvhjulpenhed (Winblad et 
al. 2016; Yu 2009). Det er vigtigt at få indsigt i de behov, ønsker og evner, som 
personer med demens har, for at undgå at designe uhensigtsmæssige eller uan-
vendelige teknologier. 

Ved at ekskludere personer med demens risikerer man, at de teknologiske 
hjælpemidler ikke imødekommer de skiftende behov, der eksisterer ved en pro-
gressiv demenssygdom (Suijkerbuijk et al. 2019). Vigtigheden af at involvere 
personer med demens og deres pårørende i udviklingen af nye velfærdsteknolo-
gier er tidligere blevet fremhævet (Span et al. 2013; Meiland 2017; Holthe et al. 
2019). Disse undersøgelser peger på, at personer med demens ofte indtager en 
passiv rolle i udviklingen af velfærdsteknologier, hvor de typisk bliver genstand 
for observationer eller først inddrages som informanter i evalueringsfasen. Der 
findes få undersøgelser, 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 velfærdsteknologi er derfor meget begrænset (Suijkerbuijk et al. 2019). 
Dog ved man, at inddragelse af personer med demens kan styrke deres følelse af 
kontrol (Hanson et al. 2007) og skabe en mere empatisk forståelse for brugergrup-
pen (Lindsay et al. 2012). Samtidig kan det være udfordrende at inddrage person-
er med demens som meddesignere i udviklingen, da sygdommen påvirker kogni-
tion, herunder sprog og evnen til at tænke 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 
række kommuner, forskningsinstitutioner med flere om at udvikle et nyt alarm- 
og pejlesystem (OTIOM) inden for demensområdet (OTIOM 2019). Som led i 
dette samarbejde er der blevet afholdt en række workshops, hvor personer med 
demens og deres pårørende er forsøgt inddraget som aktive meddesignere i idé-
genereringsfasen. Formålet med artiklen er at undersøge, hvordan og i hvor høj 
grad personer med demens og deres pårørende kan bidrage og tænkes ind i ud-
viklingen af nye velfærdsteknologier med fokus på den idégenererende fase. 
Samtidig undersøges begge parters krav og forbehold i forhold til GPS-løsnin-
ger, herunder aspekter som overvågning, selvstændighed 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 på over 200 forskellige demenssygdomme, som 
er karakteriseret ved kognitive og adfærdsmæssige symptomer forårsaget af de-
generative forandringer i det centrale nervesystem (Tanner 2012). Forskningen på 
demensområdet har indtil nu hovedsageligt taget udgangspunkt i et biomedicinsk 
paradigme med fokus på at identificere sygdomsårsager og behandlingsmulig-
heder (Dougall et al. 2004). Det betyder, at der mangler forskningsviden inden 
for såvel det psykosociale som det velfærdsteknologiske område samt forskning, 
som involverer personer med demens (Sundhedsstyrelsen 2019; Thoft 2017; 
Thoft, Pyer, Horsbøl & Parkes 2018). Et systematisk review af psykosociale 
interventioner for personer med demens konkluderer, at der fortsat er behov for 
længerevarende og metodologisk stærke undersøgelser med et større sample 
(McDermott et al. 2019).

Demens beskrives som et nationalt og globalt problem, da sygdomsincidensen 
og -prævalensen er stigende på grund af demografiske faktorer som stigende alder 
og flere ældre (Winblad et al. 2016). Ifølge Nationalt Videnscenter for Demens 
(2014) lever cirka 90.000 danskere med en demenssygdom, og ifølge nyeste 
fremskrivning forventes det, at antallet i 2040 vil være 164.000. På nuværende 
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tidspunkt anslås de direkte omkostninger ved demens til cirka 24 milliarder kro-
ner (Nationalt Videncenter for Demens 2014). Prognoser som denne fik i 2017 
regeringen til at udarbejde en ny national demenshandlingsplan (Sundheds- og 
Ældreministeriet 2017). Et af initiativerne i handlingsplanen drejer sig om at 
skabe tryghed for personer med demens, som kan have vanskeligt ved tage vare 
på sig selv, når de bevæger sig uden for hjemmet. Det skaber ofte bekymring 
blandt pårørende og plejepersonale, som frygter, at personer med demens farer 
vild eller kommer til skade (Miyamoto et al. 2002). 

En af løsningerne på denne udfordring er såkaldte mobile tryghedsalarmer 
med positionsbestemmelse (GPS) og tryghedsalarmer med automatisk aktive-
ring ved udgang fra afgrænset område. I juli 2010 blev lovgivningen på området 
lempet, så det er muligt, at personer med demens, der ikke modsætter sig bru-
gen af GPS, kan tildeles en sådan uden afgørelse herom på myndighedsniveau 
(Sundheds- og Ældreministeriet 2016). 

I litteraturen findes undersøgelser, hvor fagprofessionelle og pårørende 
forholder sig til eksisterende elektroniske pejlesystemer (Landau et al. 2009; 
White & Montgomery 2014), mens der er mindre fokus på, 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 opnå indsigt i 
deres behov og ønsker til GPS-løsninger (Robinson et al. 2009). Konsekvensen 
af en manglende inddragelse kan være, at GPS-løsningerne bliver mindre bruger-
venlige og ikke accepteres, fordi de ikke matcher brugernes livssituation.

I en undersøgelse foretaget af Robinson et al. (2009) understreges vigtig-
heden af, at personer med demens kan bibeholde deres nuværende aktiviteter 
som for eksempel at cykle, gå ture og motionere. Deltagerne i undersøgelsen, 
som er personer med mild eller moderat grad af demens, oplever en høj grad af 
frihed og uafhængighed ved forsat at kunne være aktive. Dog kan de opleve en 
vis bekymring for at blive væk samt mangle tillid til egne evner. Deres forslag til 
mulige løsninger er for eksempel noget, der kan guide dem, hvis de bliver væk, 
eller et identitetskort, hvis de skal spørge om hjælp. I forhold til GPS og andre 
demenssikringsteknologier er de bekymrede for overvågningen, og om løsnin-
gerne begrænser dem i deres hverdag. Desuden er de bekymrede for, om de vil 
huske at få GPS’en med (ibid.).

Hos fagprofessionelle og pårørende findes forskellige holdninger til GPS-løs-
ninger (Landau et al. 2009). Nogle føler sig forpligtet til at bruge løsningerne på 
grund af sikkerhed for personer med demens, mens andre er modstandere af sy-
stemerne, da de mener, at det går ud over personernes selvstændighed. Generelt 
peger flere undersøgelser på, at pårørende i højere grad er fortalere for brugen af 
GPS-systemer end de fagprofessionelle, da de vægter deres pårørendes sikker-
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hed og egen sindsro højest (Landau et al. 2009; Wan et al. 2014). Denne tendens 
bekræftes i en undersøgelse af White og Montgomery (2014), hvor ni ud af 10 
pårørende giver udtryk for, at de vægter personens sikkerhed over hans/hendes 
privatliv og selvstændighed. Privatlivet vægtes, men hensynet til sikkerheden 
prioriteres højere (Wan et al. 2014; White & Montgomery 2014). Ligeledes er 
der ikke tale om overvågning for overvågningens skyld, men som en ønskvær-
dig mulighed, når det skønnes nødvendigt (Landau et al. 2009; Wan et al. 2014; 
White & Montgomery 2014).

Overordnet set synes der at være en række udfordringer med GPS-syste-
merne. Det gælder også i forhold til systemernes udseende, form og design med 
mere (Mahoney & Mahoney 2010; Robinson et al. 2009), hvilket kan medføre, 
at personer med demens ikke er interesseret i at anvende og bære løsningerne 
(Mahoney & Mahoney 2010). Yderligere finder mange pårørende og fagprofes-
sionelle GPS-systemerne vanskelige at betjene (Wan et al. 2014) og ønsker mere 
fleksible løsninger, så de i højere grad kan tilpasses den enkeltes behov. Samtidig 
kan et GPS-system løbe tør for strøm og herved skabe mistro til systemet grundet 
svigtende pålidelighed (Wan et al. 2014). I udviklingen af nye alarm- og pejle-
systemer er det derfor vigtigt at inddrage såvel personer med demens som deres 
pårørende for at adressere deres behov og ønsker. Hvis ikke risikerer man, at sy-
stemerne ikke anvendes.

Tilgangen

I samarbejdet med personerne med demens og deres pårørende anvendtes en 
participatorisk designtilgang. Inden for sundhedsområdet er den participato-
riske tilgang blandt andet inspireret af aktionsforskningen, voksenuddannelse 
og medicinsk antropologi (Cornwall & Jewkes 1995). I participatorisk forsk-
ning anvendes såvel klassiske kvalitative som kvantitative metoder samt mere 
kreative brugerinvolverende metoder som collagearbejde, interaktivt teater og 
samfundsmøder (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 udviklingsforløbet. Til at understøtte denne proces foreslår Sanders en række 
værktøjer, som opfordrer brugerne til at designe og samskabe som en hjælp til 
at udtrykke deres tanker, følelser og drømme. Hun argumenterer for, at man ved 
både at udforske, hvad folk gør, siger og skaber, kan opnå en større indsigt og en 
empatisk forståelse af folks holdninger (Sanders 2002). 

I vores undersøgelse blev deltagerne aktivt involveret i design- og udviklings-
fasen, da vi anvendte brugerinvolverende workshops, hvor fokus var på samska-



67

belse via brug af kreative generative værktøjer. Eksempelvis blev input fra hver 
workshop opsamlet og formidlet som poster til næste workshop for at understøtte 
deltagernes hukommelse samt afklare, hvorvidt vi havde forstået deres input kor-
rekt. Derudover benyttede vi for eksempel billeder, tegninger og 3D-printede pro-
totyper til at støtte deltagerne i at sætte ord på deres behov og udfordringer samt 
lave illustrationer og skabe forskellige løsninger. I workshopperne fungerede vi 
som ordstyrere, men samtaleemnerne var i høj grad deltagerstyrede. 

Rekrutteringen af personer med demens og deres pårørende foregik i Aalborg 
Kommune via Videnscenter for Demens. Efter aftale deltog vi i nogle af kom-
munens tilbud, hvor vi præsenterede os selv og vores forskningsfokus for efter-
følgende at afholde workshops med deltagerne. Dette første møde var med til at 
skabe en relation til deltagerne. Inklusionskriterierne var en kendt demensdiag-
nose, interesse i at indgå i et GPS-teknologiudviklingsprojekt samt at være i 
stand til at kommunikere sine budskaber til andre. Ligeledes skulle deltagerne 
kunne forstå og underskrive en samtykkeerklæring. I projektet deltog ni per-
soner (fire kvinder og fem mænd) 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 mænd) fra Aktiv med Demens (AmD), som er et ugentligt 
aktivitetstilbud, som indbefatter forskellige tilbud såsom fysisk træning, 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 støtte kunne klare de fleste hverdags-
aktiviteter. Der deltog syv pårørende (syv kvinder, hvoraf fem var ægtefæller, og 
to var døtre) fra en pårørendegruppe forankret ved AmD, hvor nogle af personer-
ne med demens boede i eget hjem, mens andre var flyttet på plejehjem. I hver 
workshop deltog fagprofessionelle, som normalt varetog de aktiviteter, som del-
tagerne gik til. De bidrog med støtte og vejledning i workshopperne, men ikke 
til idéudviklingen af GPS-løsningen.

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 pårørende 
(AmD). I workshopperne for personerne med demens tog vi udgangspunkt i 
deres observerede kompetencer og udfordringer fra det indledende møde. Det 
var væsentligt at reducere og simplificere de brugerinvolverende processer til det 
mest essentielle samt at nedbryde processerne til håndterbare opgaver. I work-
shopperne forsøgte vi at være fleksible og omstillingsparate. Det betød, at vi støt-
tede deltagerne i udførelsen af opgaverne og/eller ændrede opgaverne, så det var 
muligt for alle at give deres mening til kende. Dette var udfordrende på grund af 
gruppernes størrelse og tilbageholdenhed hos enkelte af deltagerne. I forhold til 
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de pårørende måtte vi afkorte workshopperne til cirka en times varighed, da de 
havde vanskeligt ved at afse mere tid pr. gang på grund af en belastet hverdag. 

I hver workshop anvendte vi deltagende observation (Bjørner 2015; 
Hammersley & Atkinson 2007) med lydoptagelse og nedskrivning af feltnoter 
for at fastholde de behov og ønsker, som deltagerne formulerede (Groes 2015). 
Lydoptagelserne og feltnoterne bidrog til, at vi fik overblik over processen, da 
det var vanskeligt både at have fokus på deltagelse i workshopperne og obser-
vere, hvad der foregik i gruppen. Det var en fordel at sidde sammen og drøfte 
feltnoterne efter hver workshop. Samtidig bidrog det til at lægge planer for næste 
workshop baseret på 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 særligt 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).1

Ud over formelle etiske forholdsregler eksisterer der også en række prak-
tiske etiske forhold, som bør adresseres, når man arbejder participatorisk. Det 
gælder især, når man samarbejder med sårbare brugere som personer med de-
mens, da de kan have vanskeligt ved at indgå i vanlige forskningssamarbejder 
(Hellström, Nolan & Lundh 2007). Vi måtte tage hensyn til deres kognitive ud-
fordringer, som ud over hukommelsesproblemer indbefattede koncentrations-
besvær, sprog- samt læse- og skriveproblemer (Alz.org. 2015). Det var derfor 
nødvendigt at planlægge detaljeret, hvordan vi skulle afholde 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 nødvendigt at medtænke 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 sådan tilgang lægges vægt på transpa-
rens, ærlighed og åbenhed, hvor der lyttes til deltagernes meninger og forståelse 
igennem forskningsprocessen (ibid.; McKeown 2010). Dette var udfordrende på 
grund af deltagernes koncentrations- og sprogproblemer. Koncentrationsproble-
merne udfordrede blandt andet deltagernes forståelse af, hvad det var, vi gerne 
ville have dem til. Det krævede meget instruktion og guidning, hvilket ikke altid 
var muligt at tilbyde alle i gruppen. Samtidig kunne det være vanskeligt for os at 
kommunikere med nogle af personerne med demens på grund af sprogproblemer. 
Her fik vi støtte fra fagprofessionelle, som allerede kendte deltagerne. Samtidig 
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var vi opmærksomme på 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 forstå deltagernes perspektiv samt opbygge et støttende miljø 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. Både i 
forhold til den personcentrerede tilgang og muligheden for at aktivere alle var 
de fagprofessionelles støtte vigtig. I visse tilfælde oplevede vi, at der var forskel-
lige virkelighedsopfattelser blandt personerne med demens og deres pårørende. 
Vi understøttede, at alle perspektiver blev inkluderet, og konstaterede, at de for-
skellige opfattelser både kunne skyldes manglende selvindsigt, og at man ikke 
ønskede 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-
stå i et OPI-samarbejde, hvor der kan være forskellige interesser. Virksomheder 
er generelt optaget af at produktudvikle med henblik på salg, mens øvrige del-
tagere kan være optaget af såvel processen som det færdigudviklede produkt. I 
samarbejdet med OTIOM A/S blev der indgået 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 forsøgt håndteret ved at forklare deltagerne, at 
det måske ikke var muligt for firmaet at imødekomme alle ønsker og behov til 
deres førstegenerationsløsning. I praksis betød det, at flere ønsker 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 grundlæggende 
kvalitativ analytisk tilgang. Analysen var karakteriseret ved en induktiv datasty-
ret tilgang, hvilket resulterede i temaer, som er tæt knyttet til data. Kodningen 
af data skete uden relation til et bestemt rammeværk eller en bestemt analytisk 
(for)forståelse (Braun & Clarke 2006). Se illustration af de seks analysefaser i 
figur 1.
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Figur 1: Oversigt over analysefaser.

I fase 1 læste vi og en forskningsassistent transskriptionerne igennem hver for sig 
for at danne os en indgående forståelse af data. I fase 2 mødtes vi og forskningsas-
sistenten og kodede data. Forskningsassistenten blev inddraget i analysearbejdet 
for at sikre, at vi ikke kodede ud fra en bestemt forforståelse, som indskrænkede 
en induktiv tilgang. Fase 3 blev også udarbejdet i et samarbejde, ved at alle koder 
blev grupperet med en mulig overskrift, som kunne samle grupper af data på 
tværs af transskriptionerne. Analysen fra fase 4-6 blev udarbejdet og rundsendt 
mellem os, til vi var blevet enige.

Resultater

I dette afsnit præsenteres resultaterne af analysen. Vi indleder med temaet 
Udfordringer med at finde vej, som beskriver de udfordringer og bekymringer, 
som personerne med demens og deres pårørende oplever ved at finde vej. Derefter 
følger temaet Bekymringer og udvikling af strategier, der berører de bekymringer 
og strategier, der er en del af livet med demens. Temaet Nuværende løsninger om-
handler de teknologiske løsninger, som personer med demens og deres pårørende 
anvender eller har anvendt. Temaet Fremtidig løsning til at finde vej beskriver de 
ønsker til og behov for en GPS-løsning, som personerne med demens og deres 
pårørende har. Endelig præsenteres temaet Behov for autonomi og tryghed, som 
illustrerer, hvordan pårørende og personerne med demens forholder sig til dilem-
maet mellem bevægelsesfrihed kontra sikkerhed og tryghed.

Temaet Udfordringer med at finde vej omhandler de situationer, hvor såvel 
personerne med demens som deres pårørende oplevede, at demenssygdommen 
påvirkede evnen til at finde vej. Personerne med demens var bevidste om, at 
de havde problemer med at huske, og at det især var korttidshukommelsen, der 
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var påvirket. Der var dog flere, som påpegede, at de stadig var i stand til at gøre 
mange ting som for eksempel at gå ture, cykle, køre bil, bruge mobiltelefon og 
GPS. De kunne finde rundt på velkendte steder, hvor de anvendte forskellige 
strategier til at orientere sig. Dog kunne forandringer i bybilledet eller meget ens-
artethed skabe forvirring. Flere nævnte også, at det var vanskeligt at finde rundt 
efter anvisninger, idet korttidshukommelsen gjorde, at man ikke kunne huske 
hele anvisningen. Deltagerne var altså i høj grad klar over deres begrænsninger 
og udviklede forskellige strategier til at kompensere for disse. En strategi kunne 
være at bevæge 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 område, hvor de boede. Andre ønskede stadig at gå ture alene. En 
mandlig deltager med demens fortalte, at hans strategi indbefattede at skabe sig 
landkending:

Man kan ikke få noget sådan: Okay, det var der, der var den bygning, eller der 
var den bygning, der var den statue eller et eller andet, du kan genkende, sådan 
at du kan få noget retning på. Det er sådan set mit største problem. For ellers så 
er jeg sådan rimelig god til at finde rundt, hvis bare jeg er et sted, hvor jeg kan 
finde noget landkending.

Det viser, at flere på trods af problemer med at finde rundt forsøgte at finde strate-
gier til fortsat at bevæge sig rundt i lokalsamfundet. Dog blev de ofte udfordret, 
hvis de bevægede sig uden for kendte omgivelser. 

Konkrete historier i nyhederne om personer med demens, der var faret vild 
og senere omkommet, skabte også nervøsitet. Det var for enkelte forbundet med 
utryghed at bevæge sig rundt på egen hånd. For nogle betød det, at de ikke længere 
gik ud, når det blev mørkt. En kvindelig deltager med demens fortalte, at det både 
var mørket og usikkerheden generelt, som gjorde, at hun ikke længere bevægede 
sig rundt på egen hånd: „Jeg kan heller ikke lide at gå i mørke alene, men det er 
ikke bare derfor, det er utrygt.“ Nogle personer med demens opholdt sig således 
meget hjemme og kom ikke ud så ofte, som de ellers gerne ville. I workshopperne 
for pårørende beskrev de også, at de var utrygge ved, at deres pårørende med 
demens bevægede sig rundt på egen hånd, især når det var mørkt. En pårørende 
fortalte, hvordan hun havde aftalt med ægtefællen, at han ikke længere gik ud 
om aftenen. Begrænsninger i bevægelsesfriheden skyldes altså også pårørendes 
bekymring for, at personer med demens ikke kan orientere sig. 

Næste tema Bekymringer og udvikling af strategier viste, hvordan de pårø-
rende oplevede at leve i en presset hverdag med et kæmpe ansvar i forhold til 
deres pårørende med demens, som kunne være en ægtefælle, en forælder el-
ler en søskende. Pårørende levede med daglige bekymringer, følte sig belastet 
og var usikre på, hvad fremtiden ville bringe. De forklarede, hvordan det var 
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hårdt 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 pårørende fortalte, at hendes mor var blevet kørt hjem af politiet, da 
hun ikke selv kunne finde vej: 

Ja, det gjorde vi med min mor også, der hvor hun kom hjem med politiet. Hun 
var sådan lidt, hun prøvede at berolige os … hun kunne godt forstå bekymringen 
og kunne godt forstå … Min far talte jo også med hende, man når jo også at blive 
bange nogle gange. Det var vigtigt, at hun blev hjemme.

Familien var ofte bekymret for, at deres pårørende med demens gik hjemmefra. 
Denne bekymring blev bekræftet af personerne med demens, som fortalte, at 
de var opmærksomme på, at deres pårørende var bekymrede på deres vegne, 
og forsøgte at beskytte dem. De oplevede på den måde, at demenssygdommen 
også havde en negativ betydning for deres forhold. De forandringer, demensen 
medførte, var vanskelige at håndtere for såvel dem selv som for de pårørende. 
På workshopperne talte personerne med demens om, hvordan de oplevede, at 
pårørende var bekymrede for, om de kunne finde rundt på egen hånd. Det kunne 
betyde, at pårørende ikke altid ønskede eller ville lade dem gå alene. En kvindelig 
deltager med demens fortalte, at hun ikke fik lov til at gå eller rejse alene, fordi 
hendes ægtefælle var bekymret for hende:

Ja, det får jeg ikke lov til. Selv om jeg siger en gang imellem, at det skal han ikke 
blande sig i [griner]. Når jeg rejser over til min søster i København, hvad enten 
det er med bus eller tog, det øh, det tør han ikke lade mig gøre.

Pårørende udviklede derfor forskellige løsninger for at skabe mere tryghed i 
hverdagen som for eksempel at køre og hente deres pårørende med demens eller 
lave aftaler i forhold til at bevæge sig uden for hjemmet. Det var dog ikke altid, 
at de aftaler blev opfattet positivt af personerne med demens, og der kunne opstå 
diskussioner om, hvorvidt personen med demens selv kunne gå og rejse alene. 
Personerne med demens fortalte, at det var vanskeligt at lave disse aftaler og 
overholde dem, da man let kunne miste tidsfornemmelsen, når man var ude at 
gå. Det betød, at aftaler kunne give anledning til bekymring hos pårørende.

Flere af deltagerne med demens forholdt sig ligeledes kritisk til, om deres 
pårørende altid skulle vide, hvor de var. Det skyldtes, at de oplevede, at deres 
pårørende blev overbeskyttende og havde mere fokus på sygdommen, end de selv 
havde, og de var derfor ikke altid enige med deres pårørende. Omvendt nævnte 
de pårørende, at personerne med demens ikke altid havde indsigt i egen formåen 
og kompetencer. Generelt ønskede personerne med demens ikke at belaste deres 
pårørende og blev kede af det, hvis det skete. Det kunne være en øjenåbner for 
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dem, hvis de var blevet kørt hjem af politiet, fordi de ikke selv kunne finde vej.
Under temaet Nuværende løsninger fortalte de pårørende, at de brugte mobiltele-
foner til at komme i kontakt med deres pårørende med demens, og enkelte fandt 
en tryghed i at vide, at de kunne bruge iPhones indbyggede sporing „Find-My-
iPhone“ til at lokalisere deres pårørende, hvis det blev nødvendigt. Der var dog 
et problem med strøm, da flere ikke huskede at få telefonen opladet. En person 
med demens fortalte ligeledes, at hun ikke altid svarede på sin mobiltelefon, når 
hun var ude at gå, og at det skabte bekymring hos hendes døtre, hvis hun var 
væk i længere tid: 

Ja, men også det der, hvis man er et sted, og man står og snakker med nogen, så 
begynder den der rent ud sagt forbandede telefon at klirre nede i tasken, og jeg smider 
ikke, hvad jeg har, for så at se, hvad det er, og så er der så en af mine døtre, der siger: 
‘Jamen, nu har vi lige været så bekymrede’, og så sagde jeg, ‘Jamen, hvis I skulle 
være bekymrede, så havde jeg nok ringet og sagt, at jeg var ved at dø’ [griner].

Det kunne også være, at personen med demens ikke hørte sin mobiltelefon, hvilket 
betød, at de pårørende ikke altid oplevede mobiltelefonen som en optimal løsning 
– især ikke efterhånden som demensen progredierede, og personen måske ikke 
længere 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-løsninger i for eksempel 
skosåler, Doro-telefon med mere. De havde varierende oplevelser med de eksi-
sterende løsninger. De pårørende troede, at de fremtidige løsninger kun kunne 
blive bedre, idet de havde oplevet minusser ved alle eksisterende løsninger, de 
havde afprøvet. Mange af løsningerne holdt ikke strøm, så der var et ønske om 
bedre batterilevetid. Derudover var løsningerne store, og designet var ikke no-
get, som personerne med demens eller pårørende kunne relatere sig til. Flere 
oplevede også, at de nuværende løsninger var vanskelige at betjene, og de øn-
skede derfor enkle løsninger.

I forbindelse med temaet Fremtidig løsning til at finde vej viste det sig at være 
vigtigt for de pårørende, at den udviklede løsning blev introduceret tidligt, så der 
kunne opøves en vane/rutine, hvor personen med demens tog løsningen med sig. 
De fremhævede desuden, at det var godt, hvis løsningen motiverede personerne til 
at gå mere, hvorved de ville opleve større frihed. For pårørende var det ligeledes 
vigtigt, at en fremtidig løsning kunne følge personen med demens gennem hele 
sygdomsforløbet. De pointer blev også delt af personerne med demens, hvor 
man var positiv over for at anvende GPS-løsningen som et eget hjælpemiddel, 
hvor man selv i starten af forløbet kunne bruge løsningen aktivt til at finde rundt. 
Løsningen kunne herved hjælpe mod nervøsitet i forhold til at finde vej:
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Den der dims skulle jo netop gerne gøre sådan, at det geografiske område, vi kunne 
færdes på, det blev lidt større. At man egentlig turde.

Flere af personerne med demens fortalte, at de endnu ikke selv havde brug for 
en GPS-løsning, men at den kunne være 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 fortælle om 
deres vanskeligheder med at finde vej. 

De fleste deltagere med demens anså mobiltelefonen som deres førstevalg til 
at finde vej. De foreslog, at der blev installeret en hjælp-mig-knap, som kunne 
guide én hjem. Det blev ligeledes drøftet blandt såvel pårørende som personer-
ne med demens, om det var muligt med flere udgaver af GPS-løsningen, som 
kunne udvikle sig i takt med sygdomsprogressionen. En mandlig deltager med 
demens forklarede:

Når vi begynder at få brug for jeres [løsning], så er vi faldet i niveau, og som I også 
siger, der ikke er teknisk – det skal virkelig næsten være sådan, at der bare er én 
knap, der siger ‘hjælp mig’. Altså, der må ikke være ret meget, for så vil de fleste 
ikke kunne bruge den selv. Så er det selvfølgelig o.k., at der er nogle plejehjem 
og andre, der så kan finde én, det er jo en rigtig god ting.

Løsningen skulle kunne installeres til et niveau, som var passende. I starten 
kunne løsningen være en attrap, så man blev vant til at tage den med sig, selv om 
man ikke havde behov for den. Senere kunne den integrere en faldalarm, hvor 
pårørende og personale fik ansvaret for at sikre, at personen med demens havde 
GPS-løsningen med sig og kunne blive lokaliseret ved behov. Det var dog vigtigt, 
at disse funktioner kunne integreres i samme løsning, eller at udseendet på dem var 
forholdsvis ens. Hvis der ikke var en høj grad af genkendelighed, ville løsningen 
ikke blive brugt. Ydermere blev det gentagne gange nævnt fra alle deltagerne, 
at der var et behov for enkle løsninger, der kunne tilpasses individuelt, både når 
det gjaldt funktioner og design. Pårørende foreslog desuden, at man designede 
en løsning, 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 forstår, man 
skal tage på, så gør man det nok ikke.“ Det var derfor vigtigt, at løsningen blev 
tilpasset personens vaner, forklarede en kvindelig pårørende. 

For de pårørende gav det mening, at løsningen havde zoner, som var knyt-
tet til alarmer, når disse blev overskredet. Det var vigtigt, at disse alarmer kunne 
indstilles individuelt. De ønskede at understøtte deres pårørendes frihed til at 
bevæge sig rundt, såfremt det kunne ske nogenlunde sikkert. Pårørende kunne 
se det nyttige i en dobbelt konstruktion med både en „hjælp-mig“-funktion og 
en alarm, hvor personen med demens selv kunne aktivere løsningen. Personerne 



75

med demens talte ligeledes om muligheden for, at „hjælp-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 pårørende 
også 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 
ønskede at skabe bekymring hos deres pårørende. Efter flere drøftelser ønskede 
de begrænsede funktioner for ikke at komme til at gøre noget forkert. Det betød, 
at såvel personerne med demens og deres pårørende endte med at ønske en en-
kel GPS-løsning, hvor risikoen for forkert brug var minimeret.

Temaet Behov for autonomi og tryghed viste, hvordan personerne med de-
mens følte et stort behov for at leve så selvstændigt som muligt og ønskede deres 
autonomi og bevægelsesfrihed respekteret. Det var vigtigt for dem at være så 
selvhjulpne som muligt, hvilket betød, at den udviklede GPS-løsning skulle sikre 
dem en frihed og en tryghed til at bevæge sig rundt i lokalsamfundet. De ønskede 
at være i stand til at kunne finde vej så længe som muligt og uden at gøre andre 
urolige. Flere fortalte dog, at deres pårørende var begyndt at tage over for dem 
og sætte grænser for dem. De havde forståelse for de pårørendes bekymring, selv 
om de ikke syntes, de behøvede at være så bekymrede. De kunne derfor føle sig 
begrænset af deres pårørende og satte spørgsmålstegn ved nødvendigheden af, 
at de tjekkede op på dem, hvilket skabte konflikter. 

De pårørende var meget interesserede i at høre, hvilke muligheder en GPS-
løsning kunne tilbyde dem i hverdagen, idet de håbede, at teknologien kunne give 
mere frihed for såvel personerne med demens som for dem selv. De anerkendte, 
at personerne med demens havde behov for selvstændighed og autonomi på den 
ene side, men påpegede på den anden side, at de også havde behov for omsorg og 
tryghed. De nævnte, at de tryghedsforanstaltninger, man iværksatte, kunne med-
virke til, at personen med demens kunne blive længere tid i eget hjem.

Der var delte meninger blandt personerne med demens om det at intro-
ducere GPS-løsninger, som kunne overvåge deres færden for at imødekomme 
de pårørendes bekymring. Nogle forholdt sig kritisk til overvågningen, idet de 
beskrev det nærmest som fængselsagtigt og en pestilens, mens andre beskrev det 
som en tryghed og hjælp. Det var en drøftelse mellem behovet for autonomi og 
selvbestemmelsesret kontra behovet for tryghed og sikkerhed via overvågning. 
For at acceptere en overvågning var det vigtigt for personerne med demens, at 
det var nogle, de havde tillid til. Det kunne være en kontaktperson/livline, som 
kunne være ens nærmeste pårørende. En kvindelig deltager fortalte: 

Jeg synes, det er godt, men det skal være nogle aftaler med nogle, der kender 
hinanden godt. Jeg vil ikke ret gerne have det sådan, at hvermand kan følge med 
i, hvor jeg er henne.
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Som citatet illustrerer, ville personerne med demens selv gerne være med til at 
træffe aftaler om, hvem der skulle have mulighed for at overvåge dem. Det skulle 
være dem, som var tættest på dem, det kunne være naboer og familie (børn og 
børnebørn). De nævnte, at naboer ofte var dem, som var tættest på én, da familien 
kunne bo langt væk, og det derfor ikke altid gav mening, at det var familien, som 
overvågede dem.

Diskussion

I vores undersøgelse fik personerne med demens og pårørende mulighed for at 
udtrykke deres ønsker til og behov for en fremtidig GPS-løsning. Undersøgelsen 
involverede personer, som på trods af kognitive udfordringer grundet demensen 
stadig var forholdsvis selvhjulpne og med et ønske om forsat at være det. Dog 
eksisterede en vis usikkerhed i gruppen om egne evner og en bekymring for at 
blive væk eller gå forkert, hvilket begrænsede nogle i deres hverdag. Samme 
overvejelser ses i en undersøgelse af Robinson et al. (2009), hvor personerne 
med demens var bekymrede for at blive væk. Pårørende delte i høj grad denne 
bekymring. Personerne med demens oplevede, at denne bekymring fik pårørende 
til at blive overbeskyttende, hvilket kunne skabe konflikter. Vores undersøgelse 
viste dog, at personerne med demens til en vis grad accepterede denne overbeskyt-
telse, fordi de ikke ønskede at bekymre deres pårørende. På samme måde var der 
fra de pårørendes side forståelse for, at personer med demens stadig havde brug 
for deres selvstændighed og bevarelse af deres hverdagsaktiviteter. Det stemmer 
overens med andre undersøgelser (White et al. 2014; Wan et al. 2014), hvor di-
lemmaet mellem bevægelsesfrihed og sikkerhed fremføres af de pårørende. Trods 
konflikter og diskussioner lykkedes det også almindeligvis de involverede parter 
at finde kompromiser, da de havde en vis forståelse for hinandens behov. 

Begge grupper beskrev deres forventninger til, hvad en GPS-løsning skulle 
bidrage til for at gøre hverdagen lettere. For personerne med demens handlede 
det om, at løsningen skulle hjælpe dem til at klare sig selv og dermed mindske 
de pårørendes bekymring og ansvar. De erkendte dog, at der kom et tidspunkt 
i fremtiden, hvor pårørende måtte tage over. Dette viste, at personerne med de-
mens til en vis grad havde indsigt i egen situation. Pårørende derimod mente, at 
det var dem, der var den aktive part i at skabe tryghed og sikkerhed, da de var 
usikre på, hvor meget selvindsigt deres pårørende 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 understøtter denne un-
dersøgelse, at pårørende på baggrund af allerede oplevede situationer kan vægte 
sikkerhed højere end selvstændighed. Generelt ser det ud til, at pårørende er gode 
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til at lytte til de behov og ønsker, personer med demens har. Dog er det i sidste 
ende de pårørende, som dikterer behovet for sikkerhed og tryghed, hvilket kan 
skabe en negativ magtbalance i forholdet.

Begge grupper understregede vigtigheden af at få introduceret hjælpemid-
let tidligt, mens personen med demens stadig var nogenlunde selvhjulpen og i 
stand til at forholde sig til GPS-løsningen. Herved var det muligt at blive fortro-
lig med og tryg ved løsningen, da der kunne opbygges en vane med at anvende 
den, inden det blev nødvendigt. Ligeledes var der stort fokus på, at GPS-løsnin-
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 løsning, som gradvist flytter kontrollen fra personen med 
demens til pårørende. I starten fungerer den som et hjælpemiddel, der hjælper 
personen med at orientere sig, for senere at overgå til et system, der alarmerer 
pårørende, når det er nødvendigt. Det betyder, at såvel personerne med demens 
som pårørende ser det som muligt at have tryghedsskabende GPS-løsninger, hvis 
blot de introduceres tidligt nok og tilgodeser begge parters behov. Ligeledes er 
det vigtigt, at løsningen er enkel, så både personen med demens og pårørende 
kan og ønsker at anvende den.

I forhold til overvågningsaspektet er der delte meninger. Der synes dog at være 
enighed om, at overvågning er okay, når der er et konkret behov, og så længe over-
vågningen bliver begrænset til nogle få mennesker som for eksempel nærmeste 
pårørende eller nabo. Det betyder, at overvågningsperspektivet måske er mindre 
problematisk, så længe overvågningen er begrænset til nogle få, man er tryg ved 
og har tillid til. Denne viden er vigtig at bidrage med til samfundsdebatten om 
autonomibegrebet og overvågningsaspektet inden for demensområdet.

Det kan så diskuteres, hvornår der opstår et konkret behov, og det var da 
også tydeligt, at der var forskellige opfattelser blandt personerne med demens 
og pårørende om, hvor stort behovet var. Det er derfor vigtigt at diskutere dette 
tidligt i forløbet, mens personerne med demens stadig kan forholde sig til det, 
for at sikre mest mulig medbestemmelse og dermed en højere grad af accept fra 
personen med demens. En vigtig pointe i denne debat er, at pårørende og per-
soner med demens påpeger, at en GPS-løsning kan medvirke til at skabe frihed, 
da personerne med demens kan bevæge sig frit rundt og kan lokaliseres ved be-
hov. Pårørende antager, at det kan betyde, at personer med demens kan blive 
længere tid i eget hjem.

Ved at inddrage personer med demens kan man opnå et nuanceret billede af 
teknologien og overvågningsaspektet. Det blev pointeret i en undersøgelse af 
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Robinson et al. (2009), hvor det fremhæves, hvordan personerne med demens i 
starten så demenssikringen som deres hjælpemiddel, hvilket formodes at kunne 
øge accepten af overvågningen og dermed mindske de udfordringer, der nævnes 
i andre undersøgelser (Mahoney et al. 2010; Wan et al. 2014), hvor personerne 
med demens tog GPS-løsningen af eller ikke ønskede at gå 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-løsning. 
Dog mærkede de dagligt de udfordringer, som sygdommen medførte, og gav bud 
på, hvordan løsningen skulle se ud for at hjælpe dem i fremtiden. Omvendt var der 
enkelte, som brugte GPS, da sygdommen var mere fremskreden. De beskrev den 
aktuelle situation, hvor en GPS var ønskelig. Deltagerne med demens repræsen-
terede derfor både personer, som stod over for at overveje en løsning i nærmeste 
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 løsninger. Herved bi-
drager undersøgelsen til den begrænsede viden, der på nuværende 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-
løsninger, der findes på markedet i dag, var det især de pårørende, som forholdt 
sig kritisk, da de blandt andet oplevede problemer med batterilevetid og mang-
lende anvendelse af løsningerne blandt personerne med demens. 

Afsluttende kan det bemærkes, at samarbejdet med personerne med demens 
bød på forskellige udfordringer. Generelt kan man tale om, at en participatorisk 
tilgang er tidskrævende, da man som forsker må investere tid i at identificere 
relevante gatekeepers i forhold til en sårbar gruppe som personer med demens. 
Det tager tid at træffe aftaler og planlægge workshops i forhold til de kompeten-
cer og overskud, deltagerne har. I vores undersøgelse oplevede vi samme kog-
nitive udfordringer såsom sprog og evne til at tænke abstrakt, som Suijkerbuijk 
et al. (2019) fremhæver. Det betød, at det var vigtigt at tilrettelægge processen 
ud fra en relevant struktur med repetition, hvor enkelhed, tydelighed og afgræns-
ning af workshopperne var altafgørende. 

Konklusion

På baggrund af undersøgelsens resultater kan det konkluderes, at såvel personer 
med demens som deres pårørende kan bidrage med væsentlig viden til idége-
nereringsfasen af produktudviklingen og herigennem give kritisk input til ud-
viklingen af fremtidens GPS-løsninger. Det kræver dog en grundlæggende viden 
om demens og de udfordringer, som personerne oplever i deres hverdag, så man 
imødekommer deres kognitive udfordringer. Løsningerne bør understøtte deres 
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ønske om bevægelsesfrihed, samtidig med at de skaber tryghed og sikkerhed hos 
såvel personer med demens som pårørende. GPS-løsningerne skal gerne støtte 
personerne med demens i selv at finde rundt i de tidlige stadier af sygdommen. 
Løsningerne skal samtidig kunne ændre sig i takt med sygdomsprogressionen, så 
de fortsat kan skabe tryghed, også hvis det er de pårørende, som betjener dem. Der 
eksisterer et etisk dilemma omkring overvågningsaspektet, da det kan opleves som 
en frihedsberøvelse af personerne med demens. På baggrund af undersøgelsens 
resultater ser det dog ud til, at tryghedsskabende demenssikringsteknologier er 
en mulighed og kan accepteres af såvel personer med demens som pårørende, 
hvis GPS-løsningen introduceres tidligt og frivilligt, og hvis det kun er nærmeste 
pårørende eller netværk, som har mulighed for at overvåge.

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 anså det for 
nødvendigt at involvere personer med demens i projektet for at opnå viden om, hvordan de 
oplever eksisterende GPS-løsninger, hvordan de finder vej, og hvilke ønsker de har til nye 
løsninger. 
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