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Bakgrund I enlighet med arbetsterapins grunder har alla manniskor rétt till aktivitetsdeltagande
for att kunna uppleva halsa och valméaende. Att sjalv vélja sina aktiviteter och nar de
ska utbvas ar ett av manniskans basala behov. Litteraturen beskriver ett kunskapsgap
géllande personer med demens egen uppfattning om sina forutséttningar till
aktivitetsdeltagande. P& grund av svarigheter att tolka personernas vilja, tar vardare
ofta 6ver uppgifter och utfor dem at personerna vilket gor dem inaktiva. Litteraturen
saknar i dagslaget en samlad bild av hur forutsattningar for aktivitetsdeltagande ser ut.
En forstaelse for dessa forutsattningar skulle kunna bidra till 6kat stod for personer
med demens, till en mer meningsfull vardag och fritid.

Syfte Att understka hur den vetenskapliga litteraturen beskriver férutsattningar for
aktivitetsdeltagande hos personer med demens

Metod En systematisk litteraturstudie med kvalitativ ansats dér sékning av litteratur
genomfordes i databaserna PubMed, Cinahl, AMED och Scopus. Atta artiklar
inkluderades och kvalitetsgranskades enligt SBU:s granskningsmall samt McMasters
critical review form, och analyserades genom tematisk innehallsanalys.

Resultat Analysen genererade tva huvudteman géllande forutsttningarna for
aktivitetsdeltagande hos personer med demens: Engagemang och miljd.

Konklusion Engagemang och miljo har visat sig fylla en viktig funktion for personer med demens

och utgor forutsattningar till aktivitetsdeltagande. Personerna kan aktivera sig sjalva
om miljén anpassas dock &r de ofta beroende av interaktion med den sociala
omgivningen. Anhériga och personal behdver mer kunskap om hur man beméter
personer med demens pa ett klientcentrerat sétt, utifran individens egna erfarenheter
och vérderingar.
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Background In accordance with the principles of occupational therapy, all people have the right to
participate in activities in order to experience health and well-being. Choosing your
own activities and when to exercise them is one of the basic needs of man. The
literature describes a knowledge gap regarding people with dementia’'s own
perception of their prerequisites for participation in activities. Due to difficulties in
interpreting the will of the people, caregivers often take over tasks and perform them
for the people, which leads them into inactivation. The literature currently lacks a
comprehensive picture of what the conditions for participation in activities look like.
An understanding of these conditions could contribute to increased support for people
with dementia, to a more meaningful everyday life and leisure.

Aim To investigate how the scientific literature describes the conditions for activity
participation in people with dementia

Method A systematic literature review with a qualitative approach The databases used were
Pubmed, Cinahl, AMED and Scopus. Eight articles were included. Their quality was
reviewed according to SBU:s review form, and McMasters critical review form, and
analyzed by thematic content analysis.

Result: The analysis generated two main themes regarding the conditions for activity
participation in people with dementia: Commitment and environment.

Conclusion  Commitment and the environment have proven to play an important role for people

with dementia preconditions for participation in activities. People can activate
themselves if the environment is adapted, however, they are often dependent on
interaction with the social environment. Relatives and staff need more knowledge on
how to respond to people with dementia in a client-centered way, based on the
individual's own experiences and values.
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Bakgrund

Ett av arbetsterapins grundlaggande antaganden ar att manniskans halsa och valmaende ar
relaterat till aktivitet (1, 2). Mojligheterna till aktivitetsdeltagande ser olika ut for olika
grupper i samhéllet (2). Demenssjukdom innebér kognitiva, beteendemassiga, och motoriska
forsamringar vilket bland annat gor att den drabbade far svart att utfora vardagliga aktiviteter.
For manga personer med demens avtar dven intresset att delta i aktiviter som man tidigare
varit engagerad i (3). For att forsta en individs aktivitetsdeltagande kan man enligt MOHO-
modellen (4) iaktta tre komponenter hos manniskan som paverkar hens aktivitetsmaonster.
Dessa &r viljekraft, vanebildning och utférandekapacitet. Med viljekraft menas det driv en
person har till att ufora en aktivitet. Vanebildning innebér att aktiviter sker enligt vissa rutiner
och som befaster var identitet. Den sista komponenten enligt modellen ar utférandekapacitet
som handlar om personens fysiska och kognitiva formagor till att utfora saker. Exempel pa
kognitiva funktioner som ar av betydelse for utférandekapaciteten &r bland annat minne och
formaga att planera. Komponenterna &r i sin tur beroende av huruvida miljon verkar
framjande eller hindrande for hur individer valjer, organiserar och utfor sina aktiviteter (4).
Den arbetsterapeutiska litteraturen beskriver vikten av att kdnna kompetens i sina dagliga
aktiviteter och att uppleva ett véarde och ett ndje i dessa, som i sin tur kan bidra till en
upplevelse av livskvalitét (1). Ett sjukdomstillstdnd som kan paverka aktivtetsdeltagandet &r
demens, varfor det &r av intresse att undersoka hur forutsattningarna i dagslaget ser ut.

Demens ar ett samlingsnamn for en rad olika sjukdomstillstand i hjarnan, dessa ar oftast av
progressiv och kronisk karaktér. De huvudtyper av demens som finns &r primér degenerativ,
sekundar och vaskular demens. Dessa bestar i sin tur av olika demensformer som
blanddemens och den vanligaste formen som drabbar cirka 65 procent av alla demenssjuka &r
Alzheimer (5). Demenssjukdom kan &ven delas in i tre olika grader mild, medelsvar och svar
demens. Inom dessa grader varierar symtomen fran att personen kan klara sin vardag med
endast lite stottning, till att behovet av stod &r sa stort att omgivningen ar avgorande for att
personen ska klara av vardagen (6). De vanligaste symtomen &r forsdmrat minne och
svarigheter att planera och genomfora vardagliga sysslor. Andra kognitiva formagor som
paverkas negativt dr sprak, tidsuppfattning och orienteringsformaga. Symptom som
beteendestdrningar, oro och nedstamdhet ar ocksa vanligt (5). Samtliga symtom kan ses som
faktorer som paverkar aktivitetsutférandet (4). Den drabbade kan sa smaningom fa svart att
klara tillvaron utan stod fran sin omgivning. Demens drabbar dven anhériga da omvardnaden
av personen i manga fall leder till oro och stor belastning (5).

| en studie utférd av Leven och Jonsson (7) undersoktes aktivitetsmonstret hos personer med
demens pa ett aldreboende. Har identifierades tva typer av deltagande i meningsfull aktivitet.
Dels framkom att personer aktivt kan gora ett val att delta i utférandet av en aktivitet, och att
sjalva gorandet ger ett vérde for individen. Det framkom ocksa att det kan upplevas som
meningsfullt att endast nérvara nér en aktivitet utfors av andra. Detta kunde visa sig genom att
en person vars kapacitet att fysiskt utfora en aktivitet med aldern minskat, fann ett noje i att
delta genom nérvaro i sammanhang dar aktiviteten utférdes. Personen sag snarare ett varde i
meningen med, och inte gérandet av, aktiviteten (7).



Med de kognitiva och kommunikativa svarigheter som diagnosen ofta leder till, kan den
drabbade fa svart att havda sin egen vilja. Personerna kan hamna i en beroendeposition, vilket
kan leda till “6verkdrning”. Det ar darfor av yttersta vikt att vardare ar medvetna om sin
maktposition Gver patienten och att hela tiden jobba for att starka patientens autonomi sa langt
det ar mojligt (8). Enligt Varldshalsoorganisationen (WHO) ar en av flera grundldggande
forutsattningar for halsa, att manniskor har tillgang social rattvisa (2), vilket Townsend och
Wilcock (9) menar bor utdkas genom att definiera vad som kan ingd i vad de bendgmner som
aktivitetsrattigheter. | dessa ingar bland annat att kunna utdva autonomi genom att sjélv kunna
vélja sina aktiviteter, och att manniskor som ett led i att uppna socialt inkluderande och hélsa
ska ha rétt att utvecklas genom deltagande i aktiviteter. Aktivitetsrattvisa &r valkant begrepp i
den arbetsterapeutiska litteraturen (3, 9, 10,) som &ven beskriver hur aktivitetsdeltagandet
utgor en moralisk rattighet for personer med demens (3) och att de som uppratthaller ett
aktivitetsdeltagande i hogre grad upplever valmaende, &n de som inte gor det (11).

Nar minnet, spraket och tankandet forandras for en person med demens sa paverkas
deltagandet i vardagliga aktiviteter (3, 12). Detta kan innebdra att personen forlagger sina
saker, glommer avtalade maéten, far svart att anvanda hushallsmaskiner och betala rakningar. |
manga fall slutar personer med demens att delta i tidigare uppskattade aktiviter (3). De
verbala svarigheterna att uttrycka sin egen vilja, kan leda till att andra personer bestammer
aktiviterna at personerna (12, 13). Aven utférandet av aktiviteterna tas ibland dver av
personalen, vilket leder till passivitet hos personer med demens (3, 5). De kommunikativa
svarigheterna gor att det ofta uppstar missforstand, da personal har svart att tolka personernas
vilja (5). For att na framgang i kommunikation med personer med demens &r en avgorande
forutsattning, enligt Skog (14) att bekréfta personens kanslor. Henrikesen och Vetlesen (8)
talar om hur personalens férmaga att erkanna sin egen sarbarhet sétter ramarna for kunskapen
att ta del av patientens situation. Kuosa (12) patalar vikten av att ¢ka personalens kunskap i
att analysera och stotta personer med demens sa att de kan vara aktiva, pa grundval av sina
egna priorieteringar och erfarenheter. | de fall dar personen saknar férmaga att fatta egna
beslut kan en foretradare for personen bli aktuell. Det kan vara ett problem att genomféra
studier med personer som har en demenssjukdom och det ar inte ovanligt att forskare far
genomfora studierna via proxy (ombud) som kan vara anhoriga alterantivt vardpersonal (13).

Personer med demens utgor en stor grupp i samhéllet, inte minst beroende pa att antalet aldre
personer Gkar och det finns ett behov inom arbetsterapi att 6ka forstaelsen for hur personer
med demens uppnar aktivitetsdeltagande. Med sadan forstaelse kan omgivningen stétta
malgruppen till en meningsfull vardag och fritid. Mer forskning inom omradet skulle saledes
kunna bidra till 6kad aktivitetsrattvisa for personer med demens.

Syfte

Att undersoka hur den vetenskapliga litteraturen beskriver forutsattningar for
aktivitetsdeltagande hos personer med demens.



Metod
Studiedesign

For att svara mot studiens syfte, anvéndes en systematisk litteraturstudie med kvalitativ
ansats. Denna genomférdes enligt Forsberg och Wengstrom (15) och innebar att systematiskt
soka, kritiskt granska och sammanstélla litteratur inom det valda &mnesomradet. Bade
kvalitativa och kvantitativa artiklar inkluderades dels for att den vetenskapliga forskningen
var begransad inom det specifika omradet, dels for att bredda innehallet i studien.

Litteratursékning och urval

Fragestallningen brots ner till sokord som prévades i olika kombinationer. De sokstrangar
som faststélldes blev:

1. Dementia OR Alzheimer* AND Occupation*

2. Dementia OR Alzheimer* AND Occupation* AND "Activities of Daily Living" OR
Leisure

3. Dementia OR Alzheimer* AND Occupation* AND "Activity of Daily Living" OR
"Leisure activities"

4. Dementia AND "leisure activities"

5. Dementia OR alzheimer* AND "participation in activities" OR "participation in
occupation”

Sokningarna genomfordes i databaserna PubMed, CINAHL, AMED och Scopus, som alla
ansags relevanta utifran studiens syfte. Alla sokstrangar har sokts i samtliga databaser under
kontinuerlig reflektion med handledare och medstudenter for att sakerstélla, vilka artiklar som
svarade mot syftet. Efter vissa av sokorden anvandes trunkering for att fanga upp olika
varianter av ordet i sokningarna (15). Inklusionskriterier vid litteratursékningen var bade
kvalitativa och kvantitativa artiklar, som belyser personer med demenssjukdom av olika grad
och deras deltagande i aktivitet bade inom ordinart och sarskilt boende. Artiklarna skulle dven
vara peer-reviewed och vetenskapligt publicerade. Artiklar som innefattar information fran
proxyinformanter och proxyskattare inkluderades. Exklusionskriterier var litteraturéversikter
och systematiska litteraturstudier, artiklar skrivna pa annat sprak &n svenska och engelska
samt artiklar publicerade tidigare an ar 2009.

Samtliga sokningar innehdll ordet “dementia” for att fanga upp alla forekommande typer av
sjukdomen. Termen Alzheimer* inkluderades i kombination med “dementia” i alla
sokstrangar utom en pa grund av att detta &r den vanligaste typen av demens.

Sokningen skedde systematiskt utifran sokord och inklusions-/exklusionskriterier.
Urvalsprocessen redovisas i figur 1. Efter genomsokning i databas for databas, gjordes ett
forsta urval av artiklarna utifran titel och abstrakt. Efter forsta urvalet sallades dubbletter bort,
da vissa artiklar dok upp i flera databaser. Darefter lastes 67 artiklar i fulltext av forfattaren
som holl tat dialog med sin handledare och férde resonemang med medstudenter kring det
egna syftet och artiklarnas relevans utifran detta. Genomlasningen resulterade slutligen i atta
artiklar som ansags svara mot studiens syfte, vilket tillsammans med Gvriga steg i
sokprocessen, redovisas i nedanstaende flodesschema, se figur 1. Samtliga sokstrangar
redovisas i bilaga 1.
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Figur 1. Flodesschema 6ver sokprocessen som foranledde de atta inkluderade artiklarna i denna systematiska
litteraturstudie.

Kvalitetsgranskning

Artiklarna som uppfyllde inklusionskriterierna kvalitetsgranskades enligt Statens beredning
for medicinsk och social utvarderings (SBU) (16) granskningsmall for kvalitativa studier samt
McMasters Critical Review Form (17) for kvantitativa artiklar. | en artikel som anvéande
mixad metod, anvéndes och granskades den kvalitativa delen. Sammanlagt
kvaltitetsgranskades atta artiklar, varav tva utifran den kvantitativa granskningsmallen och
sex utifran den kvalitativa granskningsmallen. Svaren som framkom i granskningen
poédngsattes med; ett podng for “ja” och noll podang for ’nej”, “ej tillampbart” eller “oklart”.
Totalpoangen for varje artikel raknades sedan ut i procent enligt riktlinjer fran Goteborgs
universitet, dar studier med positivt svar som dversteg 75% beddémdes ha hdg kvalitet (18,
19), svar som oversteg 50—74% beddmdes ha medelhdg kvalitet (20, 21, 22, 23) samt artiklar
med positiva svar motsvarande 49% och lagre bedémdes vara av lag kvalitet (24, 25). | fall
dar svarsalternativen “Ej tillampbart” och “Oklart” forekom 10% eller mer 1 respektive
artikel, minskades bedomningen av studiens kvalitet en niva. En sammanstéallning av de
kvalitetsgranskade artiklarna redovisas i en artikeloversikt, se bilaga 2.

Dataanalys

En tematisk innehallsanalys enligt Gildberg et al (26) steg ett till atta genomfordes av
samtliga artiklars resultat. Att arbeta utifran tematisk innehallsanalys innebar att identifiera,
analysera och beskriva monster som framkommer i datainsamlingen. Steg 1) i analysen
innebar att forfattaren laste igenom all text Gverskadligt for att fa en dvergripande bild. Steg
2) laste forfattaren igenom artiklarna systematiskt med fokus pa text som svarade mot
studiens fragestallningar. Steg 3) skedde genom kodning som enligt Gildberg et al (26)
innebar textmarkering och numrering. Numreringen gjordes utifran sida i artikel, dar
textmakeringen utfordes. Steg 4) Enligt Gildberg et al (26) ar kondensering, det efterféljande
steget till kodning samt att rubriker, sa kallade subject headings™ bildas. Forfattaren skalade
ner text med bibehallen innebord och rubriker bildades utifran fynd i texten som svarade mot



litteraturstudiens fragestallningar. Enligt steg 5) kategoriserades texten darefter under
amnesrubrikerna. Steg 6) Det kategoriserade materialet jamfordes mot forskningsfragan och
aven hur den kondenserade texten samspelade mellan olika rubriker. Denna form av
inspektion &r enligt Gildberg et al (26) grunden for nésta steg. Steg 7) Utifran de inre
sambanden forfattaren fann i foregaende steg formulerades teman. Steg 8) Materialet
grupperades slutligen under totalt tva huvudteman och aven atta subteman framkom. Alla
dessa steg ar enligt Gildberg et al (26) att soka efter och fa fram samband mellan kategorierna.
Se exempel pa textanalysen i tabell 1, nedan.

Tabell 1. Exempel pa analyserad text ur artikel av mixed method (20) och artikel av kvantitativ metod (22).

early morning sessions,
and higher for sessions in
late afternoon.

Textmarkering Kod | Subject headings & | Kategori Tema + Subtema
(sid) | Kondenserad text

There were a lack of 222 Det saknades For lite foremal att MILJO

sutible activity resources foremal som aktivitera sig med

available to staff, and the personal kunde Foremal

few that were (puzzles, aktivera deltagarna

pictures, books) appered to med

be the sole province the

activity coordinatior.

The rate of refusal varied 474 | PAmornar var Tidpunktens MILJO

with time of day, beeing franvaron lagre an | betydelse for

lower than expected for pa eftermiddagar aktivitetsdeltagandet | Struktur

Resultat

Fem av de inkluderade artiklarna var kvalitativa studier med intervjuer och observationer som
hade utforts pa sarskilda demensboenden i Australien (23), och USA (18, 19) samt hemma i
ordinart boende i England (25) och Nya Zeeland (21). Tva av dem var kvantitativa studier
utforda pa sarskilda demensboenden i som matte valmaende i Nederlanderna (24) och
narvarostatistik i USA (22) samt en artikel av mixed method utford pa sarskilt boende i Irland,
dar den kvalitativa delen om miljons utformning anvandes for denna studie (20). Inom varje
studie varierade deltagarnas demensdiagnoser, fran Alzheimer till vaskular- och blanddemens
(se bakgrund). Aven svarighetsgraden av demens varierade fran mild till svar, dock var
medelsvar demens vanligast forekommande i artiklarna. Totalt ingick 253 personer med
demens, 19 anhoriga och 31 vardpersonal i studierna. En 6versikt av alla artiklar redovisas
med titel, syfte, publiceringsar, studiedesign och kvalitet i bilaga 2.

Resultatet géallande personer med demens forutséttningar, till akivitetsdeltagande, grundar sig
pa tva huvudteman. Det forsta huvudtemat &r Engagemang med fyra subteman Interaktion,
Meningsfullhet, Valmaende, Intresse och vilja vilka syftar pa personens inre forutsattningar av
psykologisk karaktdr. Andra huvudtemat ar Miljo med fyra subteman Interior, Struktur,
Tillganghet och Foremal vilka syftar pa personens yttre forutsattningar av fysisk karaktar.

Sammanstéllning av huvudteman och subteman redovisas, enligt figur 2.
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Figur 2. Sammanstallning av teman utifran fragestallningen hur vetenskaplig litteratur beskriver forutsattningar for
aktivitetsdeltagande hos personer med demens.

Engagemang

Forutsattningen till akivitetsdeltagande visade sig vara beroende av personens engagemang
och avgdrande for att engagemang skulle uppstd, var méjligheten for personen att kunna
interagera, kdnna att en aktivitet ar meningsfull, intressant och skapar en kénsla av
valmaende eller vécker intresse och en vilja att delta.

Interaktion

Personer med demens visade sig vara beroende av hur personal och anhériga interagerade
med dem (19, 20, 21, 23), dd manga var passiva och satt sysslolésa tills de blev direkt
initierade av nagon (20, 23). Genom hjalp med initiering kunde engagemang aven uppsta da
personen med demens nyfiket tittade pa, nar nagon annan utforde aktiviteten (19).
Omgivningen hade svart att tyda, vad personer med demens 6nskade och de flesta aktiviteter
hanterades som omsorgsuppgifter, vilket gjorde dem passiva (20). Bristande lyhordhet fran
personal kunde leda till att personerna tilldelades for svara eller for dem ointressanta
uppgifter, vilket i sin tur gjorde att personalen drog slutsatser om att malgruppen inte ville
gora nagonting alls (19). Att franga ett strikt aktivitetsschema och istéllet anpassa aktiviter
utifran personernas dagsform, kunde éka mojligheten till att delta i aktiviteter (23, 24).

Meningsfullhet

En deltagare beskrev att, aktiviteten att virka barnklader och donera dem till sjukhus kéndes
meningsfullt: “det ger stor meningsfullhet at mitt liv, att dela med mig till sjukhusen” (18).

Huruvida en person med demens upplever en aktivitet meningsfull, skulle méjligen kunna
vara aldersbaserat. En stillsam tillvaro bekymrade inte en 81-aring, som uttryckte tacksamhet
over att fortfarande vara vid liv och néjd med att sitta och titta ut genom fonstret och tanka pa
allt hen hade varit med om. En 59-aring daremot uttryckte att det var knackande, att ha for lite
att gora och fann ej ndgon mening att kliva upp ur séangen, forran vid lunchtid varje dag (21).

Valmaende

Aktiviteter som engagerade och bidrog till ett forhojt valmaende var arbets-, fritids- och
minnesuppgifter och forekom oftare om de inte fojde ett strikt aktivitetsschema. De vanligaste
forekommande aktiviteterna paverkade dock vare sig valmaende eller engagemang. Dessa var



skotselaktiviteter och passivt deltagande da personerna med demens satt och observerade sin
miljo (24).

Intresse och vilja

Yiteligare forutsattning for personer med demens att bli engagerade, var att de hade formagan
att kanna intresse och vilja att delta i aktivitet (18, 19, 22). En vilja att umgas, tavla mot andra
i spel eller att bara ha nagot att gora, bidrog till engagemang. Intressanta @amnen som sang och
musik angav de sjalva ocksa var en forutsattning (18), vilket visade sig pa narvarostatistiken
som var hog i korsang (22). Hos nagra av personerna fanns inget intresse alls for de
schemalagda aktiviteterna som fanns att tillga som en kvinna uttryckte:

”Jag Onskar vi hade nagot mer intressant att gora, atminstone en eller tva ganger i
veckan...Det hander aldrig nagot spannande ” (18).

Ett par av personerna uttryckte sin egen vilja genom att matvagra, da de ville havda sin ratt att
sjalv fa bestamma vilken mat de skulle ata (19).

Miljo

Miljons utformning var en forutséttning for aktivitetsdeltagande vilket visade sig om,
lokalernas interior kandes trygg och hemlik och om strukturen pa dagarna var flexibel och
kunde anpassas. Foremal som vackte minnen och tillganglighet att ta sig till och fran aktivitet
var ocksa avgorande forutsattningar i miljon.

Interidr

Aktivitetsdeltagandet kunde hindrasav att det saknades bord och sittgrupper i vardagsrummet,
att sitta och samtala runt och mota varandras blickar. Om sittmdbler var placerade utmed
vaggarna sa blev personerna sittandes i en isolerad position, riktade bort fran varandra (20).
En forutsattning till aktivitetsdeltagande visade sig vara en vélbekant och hemlik interior (23,
24) inredd med mattor, byraer och bokhyllor (24). Forutsattningarna minskade om interidren
upplevdes institutionell med anvisande skyltar och skyddsoverdrag pa stolarna (23). Lokaler
med lasta dérrar och korridorer verkade minska aktivitetsengagemanget och skapa oro,
forvirring och en vilja att ta sig ut. En 6ppen planlésning dar personerna med demens kunde
rora sig fritt, verkade tvartom ingjuta en trygg och hemlik atmosféar. Den miljon verkade dven
bidra till 6kat aktivitetsengagemang genom att personerna pa egen hand, utforskade och
undersokte miljon (23).

Struktur

Yiterligare en forutsattning for akivitetsdeltagande visade sig vara, vilken tid pa dagen
aktiviteten var schemalagd (18, 22). Nagra av personerna valde att avsta aktiviteter pa det
fasta schemat, da tiden ej passade och besdk eller vila prioriterades:



”Ibland vilar jag mig med kladerna pa. Men jag kanner egentligen inte for att gora nagot
forran pa eftermiddagen och jag deltar inte i manga av aktiviteterna” (18).

Personer med demens hade hdgre narvaro i gruppaktiviteter, pd mornar an pa eftermiddagar
(22). Utan ett fast aktivitetsschema, blev personerna mer aktiva (24) men for personal som
anda utformade ett fast aktivitetsschema, var det av vikt att ta reda pa personernas historik
(23), for att kunna aterskapa hemlika rutiner. Detta kunde innebara att vid en viss tid, fa
bladdra igenom dagstidningen eller dricka sitt eftermiddagste, vilket kunde d6ka engagemanget
hos personer med demens (23).

Tillganglighet

Nagra personer med demens beskrev vikten av att ha en partner eller assistent tillganglig som
forstod sig pa deras behov av avlastning i vardagen, sa de fick kraft och tid dver till
fritidsaktiviteter (21). Tillgangligheten till aktivitet visade sig begransad bade till antal och
utbud, vilket gjorde att personer med demens ofta satt sysslolésa. Anhdriga och personal
uttryckte unisont en frustration over att bara hinna med skoétselaktiviteterna, vilket de var
eniga om ledde till understimulering (18, 21, 23). Aven personerna sjalva delade denna
uppfattning (18, 21) och i vantan pa att partnern skulle komma hem fran jobbet uttryckte en
person: “Dagarna blir langa nar det inte finns ngot att géra ” (21).

For att komma till aktiviteter utanfor hemmet krdvdes ofta tillganglighet till transport (18, 22,
25). Manga av personerna var fysiskt begransade (22) och hade frantagits korkort (25) vilket
dessutom forutsatte eskort till och fran aktivitet (18, 22). Att inte langre kunna kora bil
forutsatte att kollektivtrafik eller att nagon med korkort var tillganglig. FOr nagra var
kollektivtrafiken ”en rdddare i noden” medan personer boende pa mindre orter kunde kédnna
sig isolerade och en person berattade:

”...vi har ingen bil och transport ar verkligen ett problem. Jag menar jag skulle vilja aka till
Poole men kommer inte dit med kollektivtrafiken ... (22).

Anhoriga kunde ibland ocksa undvika att aka kollektivt med personer med demens, da de
ville skydda dem fran problem som forseningar och dylikt som kunde utlosa angest hos
personerna. De anhoriga kunde dven undvika att eskortera personerna da de hade varit med
om att personen med demens gatt vilse men éven radslan for att detta skulle kunna intraffa
kunde bidra till undvikande av transport (25).

Foremal

Vissa miljoer visade sig vara stimulusfattiga da det saknades lampliga foremal att aktivitera
personerna med (20). Dar foremal fanns tillgangliga och paminde om tidigare intressen,
triggades engagemanget igang hos personerna med demens. En bok kunde fa en person med
demens att beratta mysterier och en annan som tittade pa malningar borjade prata minnen fran
sina resor (19). Att det fanns foremal placerade i en kontext dar de normalt anvands kunde
mojliggora interaktion bade i aktivitet och socialt. Detta visade sig till exempel nar personerna



med demens kunde réra sig fritt i koket da de spontant borjade delta i middagsforberedelser,
duka fram porslin och rétta till stolarna efterat. Tillgangen till koket och dess féremal visade
sig aven aktivera personerna da de hade besdk, da foremalen kunde bli ett samtalsamne och
bidrog till social interaktion (23).

Metoddiskussion

Syftet med studien var att beskriva kunskapslaget om forutsattningar for aktivitetsdeltagande
hos personer med demens. For studien valdes en systematisk litteraturstudie och bade
kvalitativa och kvantitativa artiklar inkluderades. Materialet analyserades med kvalitativ
ansats, da det var av beskrivande karaktar. Sokprocessen skedde utifran inklusions- och
exklusionskriterier i fyra databaser och forfinades genom att endast inkludera artiklar,
publicerade de senaste tio aren. Det slutliga antalet inkluderade artiklar, foll inom ramen for
rekommenderat antal for systematiska litteraturstudier dock foéreligger viss osékerhet om det
mojligen gatt att fa fler traffar, genom att soka i ytteligare databaser. Dock motsvarar den
genomforda sokprocessen vad som var mojligt att genomfora, inom tidsramen for detta arbete
och bedomningen gjordes att litteraturen var tillracklig for att ge en dverskadlig bild, av det
aktuella kunskapslaget.

Vid kvalitetsgranskning av artiklarna faststalldes enligt valda granskningsmallar (16, 17) att
tva artiklar var av hog kvalitet, fyra artiklar av medelhog kvalitet, och tva av lag kvalitet.
Artiklarna av 1ag kvalitét kan anses sanka resultatets trovardighet dock valde forfattaren att
inkludera dessa, da de svarade mot studiens syfte. Forsberg och Wengstrom (15) menar att det
i en systematisk litteraturstudie endast ska inkluderas studier med godkannande fran en etisk
kommitté eller att artikelforfattaren ska ha tagit hansyn till etiska aspekter pa ett noggrant satt.
Av artiklarna som ingar i denna studie var sju vagledda av etiska principer pa ett noggrant
satt, tre av dem hade godkannande fran etisk kommité och en artikel saknades etiska
reflektioner. Detta utgjorde en svaghet for den vetenskapliga kvaliteten, vilket uppvégdes av
att samtliga artiklar ssmmantaget, holl medelhog kvalitet och ansdgs darmed vara tillrackligt
for den vetenskapliga kvaliteten. Av detta redan insamlade datamaterial identifierades saledes
inga risker for enskilda individer foreligga i denna systematiska litteraturstudie.

Som underlag for kvalitetsgranskning anvandes SBU:s mall for kvalitativa artiklar (16) for att
den &r skriven pa svenska och minskar risk for feltolkning. For granskning av de kvantitativa
artiklarna valdes Mc Masters Review Form (17) som mdjliggjorde granskning av alla former
av kvantitativ design, dock ar den skriven pa engelska vilket kan ha gett utrymme for viss
feltolkning av sprakets innebord. Belysas bor aven forfattarens ringa erfarenhet av arbete med
denna metod. For att starka studiens trovardighet lat forfattaren darfor ett antal utomstaende
personer studera analysens forankring i data (27). Detta skedde genom att forfattarens
handledare pa Goteborgs universitet, tog del av analyserat textmaterial och bidrog med att
kontrollera studiens resultatbeskrivningar. Aven medstudenter och en verksamhetschef pa ett
demensboende har granskat utskrifter, analys och resultatbeskrivning for att stirka studiens
trovardighet.

Denna studie gav en bild av personer, med de vanligaste formerna av demens (Alzheimer-,
vaskular- och blanddemens) och med demens av medelsvar grad. Spridningen i sju olika
nationer gav en bredd och variation i resultatet. Dock kan synen pa demensvard och
aktiviteters betydelse skilja sig mellan olika lander vilket bor tas i beaktande.



Da studien genomfordes med kvalitativ ansats och omfattade ett farre antal personer kan den
inte anses representativ eller generaliserbar (15) dock ansags de kvalitativa artiklarnas
beskrivningar om personer med demens egna upplevelser, uppvaga det mindre
deltagarantalet.

For att sakerstalla att resultatet inte fargades av forfattarens egna asikter, kravdes kontinuerlig
reflektion kring forforstaelse (28). Detta gjorde forfattaren genom kontinuerlig dialog med
handledare och medstudenter. Dock gar forfattarens egen tolkning av resultatet ej att rakna
bort (28) som i denna studie sannolikt préglats av hens grundldggande teoretiska kunskap om
aktiviteter och dess betydelse samt &ven erfarenheter av omsorgsarbete av personer med
demens. Vidare forsokte forfattaren lasa och tolka artiklarna med ett 6ppet forhallningssatt
som enligt Forsberg och Wengstrom (15) &r av stor vikt. En studie skall &ven vara
overskadligt redovisad och transparent for lasaren vilket i denna studie uppnaddes genom att
forfattaren redovisade varje moment, av genomforandet.

En alternativ metod hade varit att intervjua personer med demens direkt och ha med anhdriga
och personal som kunde ha kompletterat med svar via proxy (se bakgrund). Forfattaren hade
sett ett stort varde med att belysa personernas egna asikter om sina forutsattningar till
aktivitetsdeltagande, da symptomen manga ganger forsvarar aktivitetsdeltagandet (3, 11, 12)
och kan leda till aktivitetsorattvisor (25). Dock ansags en sadan uppgift fér omfattande inom
tidsramen for denna studie, darav ansags valet av en systematisk litteraturstudie som mest
lamplig metod.

Resultatet av denna studie anser forfattaren bidrar till att 6ka forstaelsen for hur personer med
demens beskriver betydelsen av aktivitetsdeltagandet som méjliggor bade for arbetsterapeuter
och andra professioner att forbattra personernas forutsattningar till aktivitetsdeltagande. Darav
beddms nyttan 6vervéga risken med studien.

Resultatdiskussion

Forutsattningar for aktivitetsdeltagande hos personer med demens visade sig i denna studie
vara beroende av personernas engagemang och utformningen av den fysiska miljon.
Engagemanget hos personer med demens tycktes uppsta om det fanns mojlighet att interagera
med andra manniskor, uppratthalla eller bidra till nagot konkret som kandes meningsfullt, att
fa vilja aktiviteter som bidrog till valmaende och som personerna sjalva uttryckligen hade en
vilja eller ett intresse att delta i. Dessa forutsattningar som framkom skulle man kunna se som
en psykologisk dimension samtidigt som den fysiska dimensionen namligen miljons
utformning spelade en lika stor roll. Miljons betydelse for aktivitetsdeltagande visade sig vara
beroende av hemmets interior, en flexibel struktur pa dagen, tillgangliga aktiviter och
transport samt foremal som stimulerade aktivitetsdeltagande.

Liksom den arbetsterapeutiska litteraturen beskriver sa visade sig behovet av stod fran
omgivningen vara en forutsattning (4, 5), da det kravdes initiering och uppmuntran av annan
person for att engagemang skulle uppsta hos personer med demens (20, 21, 23). Enligt etiska
principer i arbete med manniskor skall personal arbeta for att frdmja patientens vilja och
onskemal (8, 29, 9), vilket inte alltid forekom da personal visade sig sakna kunskap om att
kommunicera med personer med demens (3, 19, 20). Det framkom att manga aktiviteter
utférdes av personalen at personerna som omsorgsuppgifter, vilket gjorde dem passiva och att
interaktionen uteblev (3, 20). Med 6kad kunskap om vad personer med demens vill och hur
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de dnskar utfora en aktivitet skulle personalen troligen gjort personerna mer delaktiga och
forhindrat att de foll tillbaka i passivitet, vilket &r vanligt vid omsorgsaktiviteter (3, 20). Ett
mer flexibelt forhallningssatt dar man anpassade aktiviteterna efter personernas dagsform
verkade framja bade aktivitetsformagan och interaktion med andra (23).

Aubin et al betonar (1) vikten av att uppleva ett véarde i aktiviteten, och Leven och Jonsson (7)
beskriver att vardet kan utgdra bade utforandet av aktivitet samt meningsfullheten av den. Att
kanna samhdrighet verkade bidra till om aktivitet upplevdes meningsfull. Detta visade sig da
aldre fann lugna och stillsamma aktiviteter meningsfulla medan yngre personer upplevde
motsatsen (21), vilket kan bero pa normer da det &r mer accepterat och vanligt att sla ner pa
takten nar man blir aldre. Aven att tillverka och skanka bort produkter gav en kansla av
meningsfullhet (18), vilket ocksa kan héarledas till upplevelsen av att bidra och vara del av
nagot. Detta gar i linje med vad Erlandsson och Persson (30) beskriver som sociosymboliskt
varde och dr ett av tre varden i den arbetsterapeutiska VValMo-modellens vardeTriad, som
bestar av sociosymboliskt-, konkret- och sjalvbelénande varde (30). Skillnader framkom i hur
man upplever en aktivitet som meningsfull da yngre personer med demens kunde uppleva sin
tillvaro alldeles for lugn och att de hade for lite att gora (21). Enligt vardeTriaden &r detta
avsaknad av konkret varde som handlar om att fylla tiden i vardagen, eller att astadkomma ett
resultat (30).

Vikten av det konkreta vardet, att fylla tiden i vardagen, patalades aven av Edvardsson et al
(11) att personer med demens som deltar i aktiviter i hogre grad upplever valmaende, an de
som inte aktiveras. Valmaende &r enligt vardeTriaden ett sjalvbelonande véarde som handlar
om nagot man uppskattar att gora, for sin egen skull. Fritidsaktiviter visade sig vara av sadant
varde, da detta bidrog till ett hogre valmaende &n skotselaktiviteterna (24). Detta kan dven ha
sina orsaker som namndes tidigare, att skotselaktiviteterna ofta utfors av personalen och att
personer med demens inte blir lika delaktiga just i dessa aktiviteter (3, 20). VaIMO-modellen
betonar aktiviteters varde som viktiga forutsattningar, for upplevelse av meningsfullhet och
valbefinnande (30).

Kielhofner (4) menar att en persons viljekraft styrs av varderingar om meningsfullhet men
ocksa om hur intressant en aktivitet har varit, ar, eller forvantas vara. | foreliggande studie
visade sig bade intresse och vilja, vara forutsattningar for engagemanget hos personer med
demens (18, 19, 22). Intresse handlar om vad man tycker om att gora och finner stimulerande
(4) som, i foreliggande studie kunde handla om aktiviteter som sang och musik (18, 22).
Ibland var det inte sjalva aktiviteten i sig som lockade, utan det intressanta var att umgas och
skaffa nya bekantskaper, att de fick utlopp for tavlingslust i spel eller att trana for att bibehalla
halsa (18). Efter att man utvecklat en demensdiagnos kan intresset for aktiviteter man tidigare
utovat avta (3) vilket delvis kan ha bidragit till resultatet, som visade att aktiviteter som
erbjods pa demensboenden upplevdes ointressanta (18, 19). Det visade sig dock att
personerna kunde uppleva engagemang genom att narvara och komma med tips och rad, nar
andra utdvade aktiviteten som man tidigare haft ett intresse for (19). Vilket styrks av Leven
och Jonssons (7) beskrivning om att aldre personer kan bli engagerade av, att iaktta andras
aktivitetsutévande. Viljekraften visade sig sarskilt stark da personer deltog bara for att ha
nagonting att gora (18) eller valde att avsta aktivitetsdeltagande for att uttrycka sina
rattigheter att sjalv fa bestamma (19). Det ar viktigt att hitta satt att starka personens
autonomi, aven i de fall personen i fraga &r i beroendestéllning i och med sin sjukdom menar
Henriksen och Vetlesen (8). Autonomi kan definieras som att personen sjalv beslutar vad hen
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vill géra och aven nar, hur, var och med vem (avgorande autonomi) och gdra vad hen
bestammer sig for (exekutiv autonomi) (31). Att skapa mdojligheter for ménniskor att fatta
sjalvstandiga beslut géllande aktiviter i vardagen ingdr dven i arbetsterapeutens yrkesetiska
kod (29).

Manniskan har en férmaga att kunna anpassa sig till miljéer som innehaller énskvarda
aktiviteter. Med en demensdiagnos blir det omvént att miljon maste anpassas utifran personen
(3, 4). Hinder i miljons interior kunde vara om det saknades bord att sitta och samtala runt nar
man intog sitt te (20) eller att inredningen upplevdes institutionell med anvisande skyltar och
skyddsoverdrag pa stolarna. Aven lokalernas utformning var av betydelse da lasta dorrar och
korridorer visade sig skapa oro och en vilja att ta sig ut (23). En framjande interior daremot
tycktes bero pa att den upplevdes valbekant och hemlikt inredd med mattor, byraer och
bokhyllor (24). En hemlik och trygg atmosfar tycktes ocksa skapas, om planldsningen var
Oppen och personerna med demens kunde rora sig fritt (23). Detta styrks av Rowles (32) och
Wilckocks (2) forskning om att en hemlik miljo, kan ingjuta en trygg och vélbekant kénsla
som bidrar till ménniskans aktivitetsdeltagande.

Personer med demens avstod aktiviter som erbjods om det krockade med deras gamla vanor
och rutiner (18). Ett alltfor strukturerat och fast aktivitetsschema visade sig minska
forutsattningarna for dem (18, 22, 24). Detta skulle kunna bero pa diagnosens svarigheter till
anpassning, da en dag-dag approach 6kade aktivitetsdeltagandet. Aktivitetsdeltagandet i nya
gruppaktiviteter var hogre pa formiddagar (22) vilket skulle kunna tyda pa att de flesta har
sina gamla invanda rutiner pa eftermiddagarna. For att fa en struktur pa personernas vardag
kan arbetsterapeuter bidra med kunskap och individanpassa aktiviteter utifran individens egna
erfarenheter och varderingar med stod av Merleu-Pontys (33) teori om den ”levda kroppen”,
att manniskans perception och handlingar kan forstas genom den subjektiva upplevelsen.

Tillgangligheten till antalet aktiviteter uttrycktes av personerna med demens vara for litet da
de ofta satt syssloldsa, vilket tycktes bero pa anhorigas och personalens tidsbrist i att inte
hinna sysselsatta personerna (18, 21, 23). Detta bidrog i sin tur till att skotselaktiviteterna
prioriterades (23), vilket bekréftas i Holthe et al's (3) studie som visade att personer med
demens spenderar en stor del av dagen utan sysselsattning och personalen framst tar hand om
de medicinska och fysiska behoven. Detta tyder pa att personer med demens upplever
aktivitetsobalans. For att uppna aktivitetsbalans ska en persons aktivitetsmonster enligt
Wagman et al. (34) av personen sjalv, upplevas innehalla ratt mangd och variation av
aktiviteter. Nagra uttryckte sig dock ha fritidsaktiviteter tillgangliga (21) vilket for dem torde
Oka forutsattningarna att uppleva aktivitetsbalans.

Da personer med demens inte langre kunde kora bil var aven tillgangligheten av transport en
forutsattning for att ta sig till och fran aktiviteterna (18, 22, 25). De som hade fysiska
funktionsnedsattningar blev dessutom beroende av att bli eskorterade (18, 22). Aven om man
hade fysiska forutsattningar, sa kravdes att man kande nagon med korkort eller hade néra till
kollektivtrafik. Detta kunde se olika ut beroende pa var personer med demens var bosatta. |
centrala omraden var kollektivtrafiken en mojliggérare till aktivitetsdeltagande. Bodde man
daremot pa landet sa var kollektivtrafiken ej tillganglig vilket exkluderade personerna fran
aktivitetsdeltagande och gjorde att de k&nde sig isolerade i sina hem. Att bli isolerad utgor en
farlig halsorisk och kan liknas vid det Pollard (35) beskriver som occupational appartheid, da
en grupp exkluderas fran samhallet pa grund av funktionshinder. Detta fenomen uppstod dven
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om anhdriga undvek transport pa grund av radsla for att tappa bort personen (25). Om
personen med demens hindras fran att vara delaktig i aktiviteter hen 6nskar, &r detta ett
aktivitetsberévande (35) och strider mot svensk lagstiftning (36) om aldreomsorgens
skyldigheter att respektera aldre personers vilja.

Foremal som vi omger oss med brukar aterspegla vara intressen och vilka vi ar (37).
Rubinstein (38) beskriver vikten av en aldre kvinnas figurinsamling som gjorde att hon
bdrjade berétta historier om dem. Denna foreteelse framkom aven i foreliggande studie dar
foremal som en bok kunde fa en person med demens att beratta om mysterier och en annan
som tittade pa malningar borjade prata om minnen fran sina resor (19). Féremal att aktivera
personerna med tycktes vara en bristvara (20, 23) vilket skulle kunna bero pa att personer med
demens inte alltid hade fri tillgang till lokaler. Nar personerna hade fritt tilltrade till koket
borjade de spontant aktivera sig sjalva genom anvandning av koksutrustningen (25). Detta gar
i linje med Kielhofners (37) resonemang om att foremal skapar méjligheter till aktivitet.

Konklusion och implikation

Studien visar att forutsattningar for aktivitetsdeltagande hos personer med demens var
beroende av att det fanns en omgivning som foérstod personerna, interagerade med dem och
kunde strukturera upp dagarna pa ett flexibelt sétt. Att det fanns valmajlighet mellan
aktiviteter och att de var lattillgangliga. Aktivitetesdeltagande var ocksa beroende av att
aktiviteterna kandes meningsfulla, intressanta, skapade en kansla av valmaende eller vackte
viljan att delta. Personer med demens var ofta beroende av omgivningens hjalp till aktivering
dock kunde det forekomma att personerna tog egna initiativ om det fanns féremal som vackte
minnen eller miljons utformning kandes trygg och hemlik.

Trots fa studier inom omradet kan denna studie ge en fingervisning om hur demensvard kan
framja forutsattningarna for aktivitetsdeltagande hos personer med demens. Den belyser dven
att det rader aktivitetsorattvisa for personer med demens da manga aktiviteter utférs som
omsorgsuppgifter, at personerna. Arbetsterapeuter saval som andra yrken inom demensvard
har en skyldighet att skapa forutsattningar for aktivitetsdeltagande och det ar darfor av vikt att
arbetsterapeuter sprider kunskap om hur man kan individanpassa aktiviteter pa ett
klientcentrerat satt, utifran individens egna erfarenheter och varderingar. For att vidare starka
behovet av arbetsterapeutisk kompetens for malgruppen, ar ytterligare forskning nédvéndig.
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