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Indledning

I Aktivitets- og forskningsprojektet underseger vi livshistoriens betydning for tre gaester pa
Demenscafeen i Arhus i individuelle interview og i en aktivitet, der omfatter udarbejdelsen af en
Livsbog, en samling af tekster og mindegenstande fra livet.

Projektet blev sat i gang med inspiration fra grundlaget for Varkstedsprojektet pA DemensCafeen

( Due Nielsen 2006). Til forskel fra Varkstedsprojektet sogte vi at udvikle viden om betydningen af
at arbejde med den individuelle livshistorie for en ngje defineret gruppe af yngre personer (under 65
ar) med Alzheimers demens. I lighed med Varkstedsprojektet fik Aktivitets- og forskningsprojektet
stotte fra Socialministeriets pulje "Aktiviteter for yngre personer med demens".

I de seneste artier har mange mennesker beskeftiget sig med deres personlige livshistorie. Det er
vigtigt at {4 fortalt, hvem man er, og hvor man kommer fra, og mange forfattere har i forskellige
sammenhange beskrevet, hvordan der arbejdes med livshistorien (Schwartz 2001, Horsdal 2003,
Gustafsson og Ramian 2003).

Grunden til denne udvikling kan vare en @&ndret livsform for moderne mennesker. Nutidens
mennesker meder hinanden 1 skiftende livssammenhange, hvor der ikke mere uden videre er en
feelles referenceramme for erfaringer og oplevelser (Horsdal 1999).

Livshistoriens betydning i demensplejen er is@r velbeskrevet, nar det geelder svaert demente
plejehjemsbeboere (Dahl 1999, Larsen 1999, Heap 2002, Kjer 2003). Empirisk forskning har vist,
hvilken betydning arbejdet med livshistorien har for fastholdelse og styrkelse af identitetsfolelse for
sveert demente mennesker (Crisp 1995, Mills 1997, Moos 2004).

Der er derimod mangel pa undersegelser af, hvad det betyder for yngre mennesker med demens at
beskaftige sig med deres personlige livshistorie. Personer 1 denne gruppe befinder sig i andre
livssammenhange med andre udfordringer og forpligtelser, der har betydning for udformning og
brug af en nedskrevet livshistorie. Ofte vil yngre mennesker med demens vare 1 stand til selv at
fortelle om deres liv og reflektere over, hvad det betyder for dem at beskaeftige sig med fortiden, og
demenssygdommens skadevirkninger vil i mange tilfelde, nar det geelder hukommelses- og
kommunikationsvanskeligheder, vaere begranset til let til moderate problemer.

De demente deltagere i1 projektet blev valgt pa baggrund af en diagnose af Alzheimers demens
(AD), fordi dette er den hyppigste form for demens, den bedst undersegte og den form, hvor
personligheden bevares leengst (Gullman 2001).

P& Norrebro Erindringscenter har man gennemfort et projekt, hvor formalet var, at yngre demente

brugere af et verested skulle arbejde med livshistorier i grupper (Dahl 2005). Vores projekt er dels
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en empirisk undersaggelse af betydningen af at arbejde med livshistorien 1 individuelle interviews
(Del 2), dels en refleksion over dette arbejde som aktivitet (Del 1).
Formalet for projektet er en undersegelse 1 individuelle interviews af livshistoriens betydning for
yngre personer med AD fra tre synsvinkler:
- betydning for identitetsfolelse 1 en analyse af interviewdata
- betydning beskrevet i interview af de demente interviewpersoner selv
- betydning af aktiviteten og den ferdige Livsbog, som erfaret af de professionelle interviewere og

de demente interviewpersoner
I denne rapport er der beskrevet en aktivitetsdel og en forskningsdel af projektet. Grunden til at
kombinere forskning med en praktisk aktivitet var vores formodning om, at livshistoriens betydning
kan behandles mere indgdende og nuanceret, nar der samtidigt arbejdes med valg af
mindegenstande og interview om livshistorien. Der var bdde fordele og ulemper ved denne
arbejdsmade, dette uddybes gennem rapporten.
Vi begynder med aktivitetsdelen, fordi det er her deltagerne traeder frem som personer, der forholder
sig til arbejdet med Livsbogen og til deres liv. I forskningsdelen ma der nedvendigvis tages
udgangspunkt i beskrivelser af sygdom og problemer. Det er en relevant synsvinkel, men en
synsvinkel, der altfor ofte bliver bestemmende for udsagn om mennesker med demens.
I Del 1 beskrives arbejdet med livshistorier som individuel aktivitet pd Demenscafeen. Forst
beskrives forleb, samarbejde og den ferdige Livsbog for de tre personer, der medvirkede i
projektet. I naste afsnit beskrives erfaringerne med hensyn til formél for og udformning og brug af
de ferdige livsbeger. Derefter beskrives deltagernes og vores erfaringer med hensyn til oplevelsen
af interviewsessionerne. Forslag til aktiviteter, der udsprang af forskningsdelens analyser af, hvad
det gode liv 1 fortid, nutid og fremtid kunne vare for deltagerne, bliver ikke behandlet i Del 1, men i
det afsluttende afsnit.
Del 2 indeholder forskningsdelen. I forste afsnit beskrives Alzheimers demens i de let til
middelsveare stadier, specielt virkningen pa hukommelse og kommunikation, og fra litteraturen
hentes erfaringer fra mennesker, der lider af sygdommen. I andet afsnit beskrives begrebsrammen,
social og narrativ identitet og praksis og det gode liv, der valges til analyse af identitetsfolelse.
Der afsluttes med de forskningsspergsmaél, der stilles til data. Tredje afsnit beskriver metoden.
Afsnittet indeholder begreber til analyse af data og beskrivelse af etiske overvejelser, deltagere,
datamateriale og trin i analysen. Fjerde afsnit beskriver analyse af data i cases, resultater af analysen

pa tveers af cases og diskussion af resultaterne.



4
Til sidst i rapporten findes det afsluttende afsnit med konklusion om resultater og erfaringer fra hele
projektet og betydningen for det videre arbejde med livshistorien.
Naér der 1 rapporten bruges teoretisk funderede begreber, skrives de med kursiv. Séledes henviser
praksis til en positivt defineret livsopgave, som at have veret en god laerer i overensstemmelse med
sit fags vaerdier og traditioner ( se Del 2 ). Nar der skrives praksis uden kursiv, er det en mere
almindelig brug af ordet, som at gere noget i praksis i modsetning til at gere noget 1 teorien.
Vi takker de tre deltagere og familie og venner, der har vaeret med i arbejdet, fordi de generost har
delt forteellingen om deres liv med os. Beskrivelserne i Del 1 og 2 yder ikke retfeerdighed overfor de
spendende og komplekse personligheder, der traeeder frem 1 interviewene, eller de mange
interessante, muntre og sergelige aspekter af livshistorien, der blev fortalt om. Der er to arsager til
dette. Den ene er forskningsdelens snavre fokus pa identitet gennem udevelsen af en positivt
defineret livsopgave, en praksis. Den anden er hensynet til deltagerne og deres anonymitet, der fik

os til at vaelge ikke at citere direkte fra bandoptagelserne 1 denne rapport, der laegges pé internettet.

Del 1 - aktivitetsdelen

I Del 1 sammenfattes deltagernes og interviewernes oplevelser og erfaringer af det praktiske arbejde
med livshistorien, de individuelle interview og udformningen af Livsbogen. Vi leegger mindre vaegt
pa arbejdsmetoder og tekniske hjelpemidler i arbejdet, her henviser vi til rapporten fra

Vearkstedsprojektet pa Demenscafeen (Due Nielsen 2006).

Deltagere og rammer for interview

Oplevelser og erfaringer bliver beskrevet pa baggrund af tre cases, A, B og C, én for hver deltager,
der gér igen i analysen af transskriberede bandoptagelser i Del 2.

Deltagerne 1 projektet var tre brugere af Demenscafeen under 65 ar og med en diagnose af
Alzheimers demens. Der var to kvinder pa 63 og 55 ar og en mand pa 57 ar. Interviewerne var
lederen af Demenscafeen, social- og sundhedsassistent og demenskoordinator Hanna Friihstiick
(HF) og den forskningsansvarlige, sygeplejerske og ph.d. Inger Moos (IM). Vi valgte at vere to
interviewere, hvis det blev accepteret af deltagerne, fordi det var et nyt og uudforsket omrade, hvor
to interviewere kunne skabe mere dynamik og stette hinandens observationer.

Interviewene fandt sted pd DemensCafeen i et uforstyrret lokale eller 1 deltagernes hjem, nar de

onskede det, og de varede fra 1 til 1,5 time med individuelle forskelle med hensyn til, hvor l&enge
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deltagerne havde lyst til at blive ved og kunne holde koncentrationen. Vi begyndte med kaffe og en
snak om lest og fast, for bdndoptageren blev sat til og interviewet sat 1 gang.
Pé grund af forskningsprojektets behandling af et uudforsket omrade, livshistoriens betydning for
yngre personer med Alzheimers demens, aftalte interviewerne at veere meget lidt styrende i
processen. Det var vigtigt for os at lade deltagerne selv tage de aspekter af livshistorien op, som de
fandt betydningsfulde. Dette blev sagt i en indledende samtale, hvor ogsa tid, sted og deltagere 1
interviewene blev aftalt, i hvert fald forelobigt.Vi opfordrede deltagerne til at finde fotografier og
andre mindegenstande frem og tage dem med som udgangspunkt for interviewene og til brug i
Livsbogen (som ikke nedvendigvis skulle vere en bog).
Vi regnede med, at Livsbogen kunne gores ferdig 1 interviewforlebet, som vi skennede skulle vare
fra 6 til 8 uger. Vi aftalte, at der efter hver interviewsession skulle udskrives et resume, som
deltagerne skulle have ved den folgende session og kunne rette i og kommentere. Resumeerne blev
senere kernen 1 livsbegernes skriftlige beretninger. For at fa belyst hvilken betydning arbejdet med
livshistorien kunne have for deltagerne, blev det sidste interview planlagt som en samtale om
processen. Spergsmélene 1 dette sidste interview engagerede ikke deltagerne i n@vnevardig grad,
og der var ikke materiale til en analyse i1 forskningsdelen. "Det har varet godt" eller "ja" til
speargsmalet, om de havde haft gleede af arbejdet, var de sparsomme kommentarer, der fremkom.
Derfor er de spontane kommentarer om processen 1 lgbet af interviewene om livshistorien beskrevet
for hver deltager og medtaget i denne Del 1.
Der var i projektet afsat et belab, sa en psykolog kunne inddrages, hvis der i interviewene skulle
forekomme temaer om sorg og tab, som vi, de professionelle interviewere, ikke kunne hjelpe med
at afklare. Det blev der ikke brug for, vi spurgte deltagerne ved hver session om den made, vi
arbejdede pi, var 1 orden for dem og fik et bekraftende svar. En drsag til dette kunne veare, at der 1
hele projektet blev lagt vagt pd positive (eller i hvert fald mestrede) aspekter af livshistorien.
Teorien om betydningen af at fortelle sin livshistorie, som blev valgt i projektet, tager
udgangspunkt i, at det, der forteelles om, er det gode liv i fellesskabet ( se Del 2 ). Derfor var det
disse aspekter af livet, vi forventede at hore mest om. At der ogsa kunne blive fortalt om triste og
problematiske forhold, var vi ikke i tvivl om. Vi valgte at behandle sddanne beretninger pa to
mader. Hvis beretningerne handlede om sorg og tab, der var overvundet eller havde laert fortaelleren
noget, s kunne disse beretninger vere en uproblematisk del af livshistorien og kom med, hvis
deltagerne onskede det. Hvis sorgen eller tabet var ubehandlede folelser, sa lyttede vi og skabte rum

for at tale om det, men beskrev det ikke i resumeer og data.
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Vi valgte at stoppe interviewrakken, nar deltagerne syntes, det var passende, eller nar der ikke
fremkom noget nyt fra livshistorien. Vi regnede med at dette kunne ske indenfor projektets rammer
pa 6 til 8 interview.
For de enkelte deltagere er arbejdet beskrevet nedenfor m.h.t. forleb, samarbejde og resultatet af
arbejdet, Livsbogen. Efter disse beskrivelser folger overvejelser om betydningen af vores
undersogelser for arbejdet med livshistorien i praksis, 1 afsnittene 'Livsbogen' og 'den gode stund'.

Indholdet i interviewene er behandlet i analysen af data i Del 2, forskningsdelen.

Deltager A

A er en kvinde pa 63 ar, husmor og tidligere selverhvervende. Ved starten af interviewene boede
hun sammen med sin mand i egen bolig, senere hun flyttede hun 1 plejebolig. A er en venlig og
imedekommende kvinde. Hendes kommunikation er praget af tilbageholdenhed, og hun lader gerne
sin samtalepartner tage initiativ og hjelpe med formuleringer. Hun har noget besver med at finde
ord og problemer med hukommelsen med hensyn til begivenheder i fortiden. A har vanskeligheder
med at laese.

Der var 5 interview om livshistorien. De forste 3 fandt sted pa Demenscafeen, de to sidste 1 A's nye
hjem, fordi interviewerne og A blev enige om, at lade samtalerne tage udgangspunkt i de ting, A
havde onsket at tage med sig. A ville gerne have to interviewere og enskede ikke, at familie eller
nogen fra netverket skulle deltage.

Interviewene var af ca. en times varighed. Det var ofte A, der gav udtryk for, at hun var trat.
Interviewraekken afsluttedes efter feelles overenskomst, da alle aspekter af livshistorien var
tilfredsstillende behandlet.

Livsbogen blev ikke ferdig i lobet af interviewene, sd arbejdet blev fortsat af HF og A og afsluttet 5
maneder senere, dog med lange pauser 1 arbejdet.

Vores beslutning om at overlade styringen til deltageren blev revideret. A bad om hjelp til at
strukturere samtalerne, sd vi foreslog temaer og stillede mange spergsmél. Nar A fortalte, var en
passiv tilhererrolle ikke fremmende for samtalen. Den blev dynamisk og intens, nér vi tillod os selv
at blive revet med af fortellingen og gav spontane kommentarer. I en session, hvor A's
yndlingsmusik blev spillet, dansede vi sammen.

Der var megen munterhed i interviewsessionerne, og A udtrykte tilfredshed med at beskaftige sig
med fortiden, men der blev ogsa talt om felelser af sorg og tab. En del af disse folelser havde

forbindelse med demenssygdommens negative indflydelse pa dagliglivet. Vi lyttede og fandt ud af,
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at det var i orden at stille spergsmal, der gik tet pa personen og problemerne. A enskede ikke disse
og andre beskrivelser af problematiske forhold med i Livsbogen.
Livsbogen blev ferdig i maj 2006 og bestér af den skrevne tekst pd baggrund af resumeerne, mange
gamle fotografier, nyere fotografier af skattede genstande og musik overspillet pa CD. A har faet
Livsbogen, som hun er meget glad for. Hun viser den gerne til andre, ogsa selv om hun ikke kan
leese teksten.
I interviewene var der flere udsagn om processen, arbejdet med livshistorien. A gav udtryk for, at
det var sjovt at se pa gamle billeder og godt og dejligt at forteelle om fortiden. Nar det kniber med at
huske, s "kan man bare vente, sa kommer det alligevel". A syntes dog ogsa, at arbejdet har kraevet
tdlmodighed og anstrengelse. Om fortellingen om et af sine livsafsnit sagde A "det var sa godt, sa
det kan jeg fortelle til andre". Og om en dag, hvor A ikke havde folt sig sa godt tilpas ved starten af

interviewet, sagde hun at "man kan jo snakke sig ud af det".

Deltager B

B er en mand pé 57 ér, som har arbejdet som larer. Han bor med sin kone 1 egen bolig. B er et
engageret menneske, der gerne taler med andre. Hans kommunikation er livlig og hurtig, engang
imellem har han svart ved at finde ordene, og han har vanskeligheder med at leese. B har nogle
hukommelsesproblemer med hensyn til begivenheder og ( de mange) personer i fortiden.

Der var 8 interview om livshistorien, der alle fandt sted p4 DemensCafeen. B enskede ikke at
inddrage familie og netvark 1 interviewene. Et interview blev foretaget af IM alene, de ovrige af
bade HF og IM.

Interviewene varede fra ca. 1 time til ca. 1,5 time. B gav aldrig udtryk for lyst til at stoppe. B
enskede heller ikke at holde op med interviewrakken, han syntes, han havde meget mere at
fortelle. Vi skennede dog, at alle aspekter af livshistorien 1 hvert fald var berert og at arbejdet
indenfor projektets rammer, ikke mindst de tidsmaessige, skulle afsluttes.

Livsbogen blev ikke ferdig i labet af interviewene, sa arbejdet blev fortsat af B og HF og afsluttet 5
maneder senere, med sessioner hver uge, afbrudt af ferier og sygdom.

B tog styringen af interviewene med det samme. Han havde meget materiale om sit liv med sig og
fortalte engageret pd baggrund af det. Efterhanden blev det klart for os, at vores mangel pa styring
og passivitet virkede unaturlig og pressede B til hele tiden at veere udfarende.

Dette fik vi talt med B om, og interviewene fik et mere afslappet forleb, hvor vi foreslog temaer,

afbred med spergsmal og gav udtryk for vores spontane tanker.
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B's rige erindringsliv med mange muntre minder og gode historier skabte mange glade stunder.
Serligt 1 det tidsrum, hvor B og HF arbejdede alene med udformningen af Livsbogen, blev der talt
meget om demenssygdommen og den sorg og de tab, den medferer. Der var meget intense
ojeblikke, hvor HF larte sig at turde blive i de svere folelsers rum og stille sporgsmal.
B's Livsbog er omfattende. Der er mange fotografier, avisudklip, brochurer, eksamensbeviser og
musik med 1 bogen. B har faet bogen og vil nu tage den op med sin familie.
B havde mange refleksioner om, hvad der skulle med i Livsbogen, og meget af det righoldige
materiale blev valgt fra. B gav udtryk for, at tiden i interviewsessionerne gik hurtigt, og at den ene
erindring ofte forte den anden med sig. Da han blev spurgt, om han har haft glade af arbejdet med
livshistorien, bekraftede han. Vi betragter det ogsa som et positivt udsagn, at B syntes, at han havde

meget mere at fortelle.

Deltager C

C er en kvinde pa 55 &r, som har arbejdet som filminstrukter. Hun bor alene i egen bolig. C er et
reflekterende og opmerksomt menneske. Hun beder gerne om hjelp, nar hun har problemer med at
huske begivenheder i fortiden eller med at formulere sig, fordi hun ikke kan finde ordene. C har
moderate problemer med at lese.

Der var 6 interview om livshistorien, der dels foregik i C's hjem, dels pa Demenscafeen med
deltagelse af C's bror og/eller veninde og med IM som interviewer.

Interviewene var af ca. en times varighed. De blev stoppet, nar C virkede tret. Efter 6 interview gav
C udtryk for, at hun nu havde fortalt det, hun enskede at fortelle.

Livsbogen blev ikke ferdig i labet af interviewene, C fortsetter arbejdet sammen med sin veninde
og sin bror med hj&lp fra den evrige familie og netvarket. [ maj 2006 var arbejdet endnu ikke
afsluttet.

Interviewene med C var praeget af fellesskab med hensyn til introduktion og behandling af temaer,
mest fordi C var glad for at fa hjelp. C's bror og veninde gav udtryk for, at den lgse form, hvor man
kunne ga frem og tilbage 1 tiden, var udviklende for samtalen, og C gav dem ret.

Nér C fortalte om sit liv, var det med stor &benhed og hun undgik ikke dilemmaer og udfordringer 1
livet. Hun fortalte ogsd om sine erfaringer med at have en demenssygdom, og hvordan det har
pavirket hendes tenkning.

I forbindelse med arbejdet med Livsbogen er familie og venner blevet interviewet om den faelles

historie pA DVD, og det er planen, at hele bogen skal leegges pA DVD med fotografier, film og
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musik. C har faet udleveret kopier af alle lydband fra interviewene. C har ogsa ensket at have en
papirudgave, som hun kan kigge 1, nér hun har lyst.
Til de enkelte interview sessioner fandt C tekster frem pé forhdnd og sammen med sin bror og
veninde ogsa fotografier, film og CD'er. I det sjette interview fastslog C, at "vi har veret rundt om
det meste" og at hun enskede at arbejde videre med den praktiske udformning af Livsbogen. Dette
fokus pa en proces, der skal gores faerdig og fore til et afsluttet verk, kan tolkes som C's sedvanlige
madde at arbejde pd som filminstrukter.
C sagde om processen, at det havde varet sjovt at se de gamle billeder, og udtrykte tilfredshed med
at beskaeftige sig med fortiden og medvirke i projektet. Det samme gjorde hendes bror og veninde.
De to fortalte, at de ikke havde kendt hinanden for interviewene, og var glade for at kunne knytte

sider af C's liv sammen, for sig selv og for hende.

Livsbogen

I dette afsnit beskrives isa@r vores overvejelser med hensyn til indhold, tidsforbrug og aftaler om
formal og brug af Livsbogen, og vi henviser igen til Varkstedsrapporten (Due Nielsen 2006), nar
det geelder arbejdsmetoder og hjelpemidler.

Udformningen af Livsbogen blev meget forskellig, og det er en pointe i vores projekt, at det vil den
blive, nar deltagerne bestemmer. Gibson (2005) mener, at det er en god ide at inddrage mange
redskaber og medier 1 livshistoriearbejdet med mennesker med demens, og ogsa Dahl (2005)
beskriver en mangfoldighed af mider at lave en livshistorie pi.

Det er allerede navnt, at vi lagde vagt pa de positive eller mestrede sider af livet, nér vi stottede i at
samle materiale og udforme en tekst. Vi synes, det er vigtigt at skille arbejdet med livshistorien fra
samtaler med et terapeutisk udgangspunkt.Gustafsson og Ramian (2003) slar fast, at det er vigtigt at
skelne mellem livshistoriefortelling og psykoterapi, det sidste mé overlades til fagfolk. At fortelle
om sit liv kan dog ifelge forfatterne vaere terapeutisk 1 betydningen lindrende og afklarende og en
hjeelp til at 4 nogle erindringer og folelser pa plads.

Vi er blevet spurgt, om der i Livsbogen kan indga en oversigt over vaner og ensker til brug i et
plejeforleb. I vores sammenhang ville det have virket forstyrrende og forkert, ikke mindst fordi
deltagerne gav udtryk for, at Livsbogen primeert skulle laves for dem selv eller familien.
Interviewene om livshistorien og udformningen af Livsbogen var en tidskraevende proces, ikke
mindst pa grund af hensynet til udforskningen af et relativt ukendt omréde, hvor for megen struktur

kunne have virket begrensende. Dette vil vaere anderledes 1 andre sammenhange, og vi har gjort os
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nogle tanker om, hvordan processen kan geres mere malrettet og inddrage andre personer, iser med
henblik pa det videre arbejde i praksis. I det fremtidige arbejde med livshistorien p4 Demenscafeen
vil udformningen af Livsbogen ske sidelobende med interviewene, sdledes at for eksempel billeder
udvealges og scannes ind i teksten med det samme. Det er ogsa nedvendigt med faste aftaler for,
hvor mange interview, der skal vaere. Dette har ogsé et etisk aspekt, sa er der ingen deltagere, der
skuffes, nar arbejdet skal stoppe.
I de tilfelde, hvor det er muligt at inddrage familie eller personer fra netvarket, kan arbejdet fa
betydning for samver og sammenhold, men det mé athenge af deltagernes ensker. Nar to af
deltagerne ikke enskede at inddrage andre 1 arbejdet, kan det tolkes som et enske om at vise, at dette
er min bog og min historie, som kun jeg har kendskab til. Med hensyn til at lede interviewene og
hjelpe med udformningen af en Livsbog, kan frivillige med et relevant perspektiv fra deres arbejde,
for eksempel som lerer eller socialrddgiver, med oplaring blive en verdifuld ressource, som det
ogsa afpreves pa Demenscafeen. Udover en faglig baggrund er egenskaber som nysgerrighed og
entusiasme vaerdifulde udgangspunkter for arbejdet.
Noadvendigheden af faste aftaler blev navnt ovenfor. Der var flere aspekter af livsbogsarbejdet, hvor
det viste sig at veere vigtigt. Det skal afklares, hvem Livsbogen laves for, personen med demens
eller familie og netvaerk, og om den kan bruges i en senere plejesituation. Hvad det sidste angar,
var det vores erfaring, at det ikke indgik i deltagernes overvejelser fra starten, men at det senere
kunne blive inddraget af dem selv som et perspektiv. Igen mé vi understrege, at det er deltagerne,
der bestemmer, ogsd hvis de ender med ikke at ville have en Livsbog. Det er vigtigt at lave aftaler
for, hvem Livsbogen skal vare tilgengelig for ved en forverret grad af sygdommen.Hvor
tillokkende det end kan vaere at bruge Livsbogen i plejen til at samtale ud fra, sa er det ikke etisk
forsvarligt, hvis dette ikke har veret et enske hos personen med demens.
I forbindelse med afklaring af, hvem bogen er for, er det ogsé vigtigt at overveje, om man kan siges
at have ejerskab til en tekst, som man har svaert ved at lese, som det var tilfeldet for to af
deltagerne 1 dette projekt. Det kraever, at bdde professionelle og ikke professionelle interviewere gor
sig den yderste umage for at sikre ved gentagne oplasninger, at personen med demens har et
overblik over, hvad der stér, og 1 evrigt er indforstaet med, at der overhovedet er en tekst.
Et vanskeligt spergsmal er ogsd, om familien kan og skal rette i teksten, nar man ikke er enig i
tidsfastsattelser eller begivenhedsforleb. Det er nok noget, personen med demens og familien selv
ma afklare, men vi ma laeegge vagt pa, at den demente persons oplevelse er det vigtigste, og at ingen
mennesker med eller uden demens husker det samme eller pa den samme méade. Man kan for det

forste interview om livshistorien sammen med den demente person og en pargrende udarbejde en
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oversigt over livsforlebet, med angivelse af tidspunktet for vigtige begivenheder. Sddan en oversigt
kan veare en stotte bade for den demente person og intervieweren og afklare tvivlsspergsmal for
familien. Det er ogsd vigtigt at slé fast, at ingen livshistorier nogensinde er faerdige, der kan altid

forteelles mere eller pa en anden méde.

Den gode stund

En del af formalet med projektet var, at arbejdet med livshistorien skulle vere til glede for
deltagerne. Det lykkedes at gore interviewene til en positiv oplevelse, det blev bekreftet af
deltagerne. Som interviewere oplevede vi hver interviewsession som et tidsrum fyldt af nervar og
feellesskab, hvad vi kaldte den gode stund. 1 dette afsnit beskrives malrettedhed og koncentration,
samspil og rum for sorg og tab, som aspekter af den gode stund.

Mdlrettethed og koncentration:

Det var den enkelte deltager, der afgjorde, hvor og hvornér interviewene skulle finde sted, og hvor
leenge de skulle vare. Vi fandt, at interesse og koncentration blev bedst bevaret, nar interviewet
varede hgjst en time, selv om ¢én af deltagerne gerne ville blive ved lengere. At
demenssygdommene medforer nedsat koncentrationsevne bliver nevnt af flere psykiatere
(McLennan 1999, Jolley 2005). Problemet beskrives ogsa af mennesker, der lider af demens.
Kirsten 1 "Kirstens dagbog" (Lautrop 2002) klager gentagne gange over sit kaotiske hverdagsliv,
hvor opgaver ikke bliver gjort faerdige og alting hober sig uoverskueligt op, og hun skriver: " ... mit
hoved er et filtret bundt ledninger, der stritter hid og did, og jeg ved ikke, hvilke af dem, der er
nedlagt og hvilke, der kan teendes. Hjernen teendes og slukkes ganske vilkérligt, synes jeg.
Koncentrationen ma jeg fremkalde neesten voldeligt, og den blafrer og gar ud ligesom gasvarmerens
lille vageblus, der bliver pist vaek midt i vigtige aktioner som at tage et varmt bad" (Lautrop 2002, s.
54-55). Ogsa flere af bidragyderne til bogen "Mennesket bag demensen" (Kabel 2001) klager over
ojeblikke af frustration og nederlagsfolelse, nar overblikket mistes over opgaver og arbejdsgange.
Horsdals (2003) opfattelse, at der ikke kan sattes en tidsgraense for det livshistoriske interview, og
at det er fortelleren, der skal bestemme, ma modificeres. Hendes egne interview kunne vare op til 6
timer. Ndr det gelder mennesker med demens med svakket koncentrationsevne, er det
interviewerens ansvar at vaere opmarksom pd, hvornér interviewsessionen skal afsluttes.

Vi lagde vaegt pa, at selv om der skulle vaere tid til smasnak, s& var der et arbejde, der skulle gores.

Nar bandoptageren blev tendt, gik det malrettede arbejde 1 gang. Der var ogsa hjemmearbejde,
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deltagerne blev bedt om at finde fotografier og andre mindegenstande frem til den folgende session.
Vi oplevede flere gange, at nér der blev lagt vaegt pa interviewet som arbejde, blev deltagerne
hjulpet til at fokusere koncentrationen.
Samtalerne i de enkelte interview var praget af ustressethed, og livshistorien fik lov til at udfolde
sig langsomt med mange spring i temaer, tider og steder. At vi lagde vagt pa dette, var ikke mindst
begrundet i forskningsdelens behov for en lgs struktur i et uudforsket felt, men det blev af stor
betydning for kvaliteten i samveret, der blev praeget af ro og narver. Horsdal (2003, s. 19)
anbefaler, at det overlades til fortelleren at skabe handlingen i fortellingen og dermed den
overordnede mening, og det sker ofte 1 en ikke kronologisk rekkefolge.
Samspil:
Det var en fordel for projektet at vere to interviewere. Dels blev samtalerne mere dynamiske, nér to
kunne opfange det usagte og bede om uddybning, dels var det af stor betydning for analyser og
fund, at ideer kunne opsta og udvikles 1 faellesskab og i nogle tilfaelde bekreeftes af deltagerne. Dog
viste det sig, at samtaler om sorg og tab bedst udvikledes med én interviewer, HF, som ogsa var den
mest erfarne med hensyn til sddanne samtaler.
Den vigtigste indsigt, vi fik som interviewere var, at der ikke var grund til at veere bange for at
sperge, nar der var noget, vi ikke forstod. Mennesker med demens 1 de lettere stadier er
handicappede med hensyn til hukommelse, sprog og almindelige daglige funktioner, men ikke med
hensyn til at kunne give udtryk for, hvor megen hj&lp, de gerne vil have, hvad de vil eller ikke vil
tale om, og hvordan de opfatter situationen. Jo mere vi kunne lagge vores overdrevne angst for at
komme til at sare til side, jo mere dbenhed blev der 1 samtalerne og jo mere ligevardig blev
kommunikationen. Larsen og Serensen (2002) beskriver ligevaerdighed 1 samtaler med sveert
demente mennesker med vagt pd en anerkendende og gensidig kommunikation. Vi finder, at i
samtaler med mennesker med demens i de lettere stadier, er det et udtryk for anerkendelse og
gensidighed at dbne sig for en verden, der er svaer at handtere, bade for den, der oplever den og for
den, der hegrer om den.
Det er allerede omtalt, at vi enskede, at deltagerne skulle veare styrende i valget af temaer og
omtalen af dem. Dette blev vi nedt til at modificere. To af deltagerne bad om hjelp til at skabe
struktur pa interviewene ved at lade det vere op til interviewerne, hvad der skulle tales om. Det
blev i begge tilfelde en traditionel struktur med temaer som barndom, ungdom, arbejde, familieliv
og interesser, hvor hvert interview sluttede med en aftale om neste sessions tema. Den tredje

deltager havde brug for stette til at strukturere sine mange erindringer i et roligt fortellingsforleb.
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Ogsa her er der et udvidet ansvar overfor mennesker med demens i forhold til Horsdals (2003)
anbefalinger om, at intervieweren sperger sa lidt som muligt i det livshistoriske interview.
Det viste sig, at en altfor passiv interviewrolle virkede hemmende for samtalen. Det var nar vi
spurgte og kommenterede og gav udtryk for spontane tanker, at samtalerne blev levende og
dynamiske. Bade aktiv interviewrolle og strukturering, som var fremmende for samtalen, kunne til
gengeld pavirke resultaterne af analyserne i forskningsdelen, et forhold som vil blive taget op der. I
det praktiske arbejde med livshistorien, hvor en forskningsinteresse ikke satter begransninger, kan
vi kun anbefale, at interviewere indgéar i en levende dialog med fortalleren.
Néar mennesker forteller om deres liv, er det dem, der er vidende og sagkyndige. Mennesker med
demens oplever ikke ofte, at deres viden og sagkundskab er efterspurgt i medet med andre
mennesker. | Kabels bog (2001) forteller bidragyderne om manglende kompetence i mange
situationer. Den viser sig, nér der skal leses op for barnebernene, nar andre overtager ens arbejde,
nar funktioner som at kere bil pludselig ikke er mulige mere og nar man bliver nedt til at ga pa
pension: "Jeg tudede den dag, en repraesentant for kommunen kom for at ordne pensionspapirerne.
Det var altfor tidligt for mig at gd pa pension. Ud over at jeg er géet ned i lon, sd har det ogsa givet
mig en folelse af, at jeg ikke dur til noget mere. En folelse af at vaere kasseret" (Kabel 2001, s. 76-
77). Kirsten siger om sit forhold til andre: "Jeg vil gerne betyde noget. Noget godt for nogen. Jeg vil
gerne kunne gore forstéeligt, hvad jeg mener, hvad jeg star for. Hvordan skal jeg baere mig ad?"
(Lautrop 2002). Friedell, der selv er dement, papeger den patroniserende made mennesker, der ikke
lider af demens, ofte omtaler demensramte pa: "We're not quite lepers [spedalske, IM's
oversattelse] ... But then we must be wary that they don't patronize us." ( Friedell 2005, s. 75).
Friedell arbejder for accept og vaerdighed for sig selv og andre demensramte ved at tage del i
offentlige debatter og oplysning om demens.
Vi mener, at arbejdet med livshistorien kan give oplevelse af kompetence for mennesker med
demens, fordi man har ejerskab til sin egen historie og er den eneste, der kan fortelle den, og fordi
interviewerens opmarksomhed giver den dybeste anerkendelse. Fog (1995, s.42) siger om empati i
samtaler og interview: "Néar det virker sa staerkt at blive hort og forstéet ret, er det formodentlig bl.a.
fordi den talende gennem den lyttendes opmaerksomhed, forstielse og accept far frihed til at lytte
opmarksomt, forstdende og accepterende til sig selv: Jeg oplever, hvorledes mine ord kan lyttes til
og gives mere mening, end (jeg troede) de havde, hvortil kommer, at jeg erfarer, at de (jeg)
accepteres uanset, bagom eller pa trods af mine ord. Der er en basal menneskelig tilfredsstillelse i at
blive forstaet ret, idet jeg derigennem opnér en dybere erkendelse og dybere anerkendelse af mig

selv."
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Rum for sorg og tab:
Alle tre deltagere kom ind p4, hvad demenssygdommen betyder for deres liv eller hvilke problemer,
de oplever i hverdagen. Vi lyttede og bad om uddybning, og forsegte at lade vaere med at komme
med forhastede losningsforslag. De mest intense samtaler om sorg og tab forekom, da HF arbejdede
alene med to af deltagerne med udformningen af livsbagerne efter afslutningen af interviewene. Vi
mener, at der 1 lobet af de mange samtaler blev skabt kendskab og tillid mellem samtalepartnerne,
der muliggjorde omtaler af disse aspekter af oplevelsen af at have en demenssygdom. Selvom
forméalet med at arbejde med livshistorien var et andet, sa finder vi, at omtale af sorg og tab var en
uundgéelig og positiv folge af intensiteten i samtalerne om livshistorien, der gav deltagerne
mulighed for at udtrykke svare folelser og os en dyb viden om livet med demens.
Gibson (2005, s. 177) skriver, at den der hjelper et menneske med demens med at fa fortalt sin
livshistorie, ma veaere i stand til at kunne rumme smertefulde oplevelser bade i fortid og nutid. Der
er, siger hun, en fare for, at folelser vil vaere vanskelige at handtere, men det opvejes af de positive

folger af at fortalle.

Del 2 - forskningsdelen

Problemer, oplevelser og erfaringer ved tidlig indszttende AD

I dette afsnit beskrives forst tidligt indsettende (early onset) AD i en legevidenskabelig,
psykologisk og sprogvidenskabelig sammenhang. Der legges vaegt pa det kliniske billede og pé de
symptomer, der har serlig betydning for projektets fokus, nemlig demenssygdommens virkning i de
lettere stadier pd den selvbiografiske hukommelse og pd kommunikativ kompetence. Projektets
deltagere er udvalgt pa baggrund af, at de er hjemmeboende og har hukommelsesmassig og
kommunikativ kompetence til at forteelle om deres fortid og kan reflektere over betydningen af at
gore det. Det er ikke sa interessant at sl fast, hvilket laegeligt defineret stadium, de matte befinde
sig i. Moos (2004) har pavist, at nar det geelder kommunikation og hukommelse, er kompetencen
hos demente mennesker storre i samtaler om livshistorien end i standardiserede test som for
eksempel MMSE (se senere). Vi formoder, at de demente deltagere befinder sig i det let til
middelsvare stadium, hvis det skulle bedemmes i en MMSE test, men kun har lette problemer, nar
det geelder kommunikation og hukommelse med hensyn til livshistorien.

Til sidst i afsnittet beskrives demensramtes oplevelser og erfaringer med hensyn til sygdommens
indvirkning pa deres liv. Det er forst i de senere ar, at demensramtes eget subjektive perspektiv har

veeret inddraget 1 forskning, men det er et nedvendigt perspektiv: "... we need to explore the
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subjective experiences of people with early onset dementia, a perspective that has received limited
attention" (Harris 2002, s.2).
Klinisk billede, diagnose og forekomst:
Udfordringen for professionelle i modet med personen med en tidligt indsa@ttende demenssygdom
er stor:

"Of all the problems facing the clinician none is more challenging than

the young person with a dementing illness. This problem confronts us

with a sense of helplessness as the implications for patient and family

become realized." (Panegyres 2001, s. 404)

Tidligt indsettende Alzheimers demens er betegnelsen for sygdommen, der udvikles for 65 ars
alderen og er beskrevet helt ned til 40 ars alderen (Neary og Snowden 2003).

Alzheimers demens er en degenerativ, progredierende sygdom i hjernen, der medferer nedbrydning
af hjernevaev specielt 1 hjernebarken, cortex, 1 hjernens tindinge- og isselap (Gulmann 2001).
Symptomerne er hukommelsesproblemer, forstyrrelse i sansning af rum og retning, tab af praktiske
ferdigheder og problemer med sprog og teenkning; sociale kompetencer er relativt velbevarede isaer
1 de tidlige stadier (Gulmann 2001, Neary og Snowden 2003).

Demens beskrives ofte 1 stadier fra let til middelsver og svear, en graduering der mest har baggrund
1 beskrivelsen af sociale evner og plejebehov (Gulmann 2001).

[ Danmark stilles diagnosen, Alzheimers demens, pa baggrund af klinisk undersegelse og interview,
afklaring af om internationale kriterier for demens er opfyldt, udelukkelse af anden legemlig
sygdom ved hjelp af laboratorieprover, og udelukkelse af vaskulaer sygdom 1 hjernen og af
depressionssygdom; endvidere suppleres med neurologiske tests, ofte 1 en kort form, mini mental
state examination, forkortet MMSE, og billeddiagnostik (Gulmann 2001, Heick 2003).

Alzheimers demens er den mest almindelige form for demens for personer under 65 ar, selvom
andelen (ca. 33%) er mindre, end nar det geelder personer over 65 &r med Alzheimers demens; andre
hyppige former for tidligt indsattende demens er vaskuler demens og frontotemporal demens
(Baldwin og Murray 2003).

I Danmark findes der knap 100.000 demente personer, nar de lette tilfelde medregnes; 1 over
halvdelen af tilfeldene drejer det sig om Alzheimers demens (Heick 2003). Heraf udger tidligt

indsattende Alzheimers demens kun fa procent (Gulmann 2001).
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Hukommelse:
Problemer med hukommelsen ved Alzheimers demens har forst og fremmest at gore med
vanskeligheder i1 evnen til at opfatte og feestne ny information i den episodiske hukommelse
(Salmon og Hodges 2001). Der skelnes mellem arbejdshukommelsen eller korttidshukommelsen,
hvor ny information bevares 1 i sekunder, et telefonnummer huskes for eksempel, til man har ringet
op, og langtidshukommelsen, der kan inddeles i den episodiske, den semantiske og den procedurale
hukommelsesfunktion (Gulmann 2001).
Den episodiske hukommelse indeholder personlige oplevelser og tidsfaestede begivenheder, der kan
genkaldes 1 bevidstheden, og den kan beskrives i1 den anterograde funktion, evnen til at oplagre og
genkalde ny information, og den retrograde funktion, hukommelsen for det tidligere liv, for
sygdommen satte ind (Greene og Hodges 2000). Udover korttidshukommelsen er det den
anterograde funktion af den episodiske hukommelse, recent memory, der forst bliver skadet ved
Alzheimers demens, mens den retrograde funktion, remote memory, 1 begyndelsen fremtraeder mere
intakt, men nedbrydes med forverring af sygdommen (Salmon og Hodges 2001). Af de andre
hukommelsesfunktioner har den semantiske betydning for den kommunikative kompetence og
omtales nedenfor, mens den procedurale, der er hukommelsen for tilleerte faerdigheder, som for
eksempel at kore bil, ikke er interessant for projektets fokus og derfor ikke beskrives nermere.
Den selvbiografiske hukommelse er en del af remote memory og omfatter personlige data og
livshistorie og har betydning for identitetsfolelse og personorienteret pleje (Jacques 1992, Gulmann
2001). Det er en almindelig opfattelse, at begivenheder tidligt i livet huskes langt bedre end
begivenheder fra de senere ar, men billedet er mere nuanceret (Haugen 1995). Fromholt og Larsen
(1991) undersogte den selvbiografiske hukommelse hos bade raske gamle og gamle med
Alzheimers demens, og de fandt, at minder om betydningsfulde begivenheder, landmarks, 1 livet var
bedst bevaret for begge grupper. Forfatterne fandt flest genkaldelser af begivenheder i ungdom og
tidlig voksenalder, faerre af begivenheder midt 1 livet og igen flere af nyere begivenheder. Som arsag
til denne fordeling naevner forfatterne identitetsdannelsen og skabelsen af self narratives i mange
betydningsfulde forandringer i de unge ar, som at komme i skole, at fa et arbejde og at blive
foreldre. De demente deltagere 1 undersggelsen genkaldte sig faerre minder fra livsforlgbet og ved
svarere demens med faerre detaljer og nedbrudt tidsreekkefolge, men fordelingen af minder over
livsforlebet var den samme som hos ikke-demente deltagere (Fromholt og Larsen 1991). Denne
relativt bevarede hukommelse for betydningsfulde begivenheder i den personlige fortid er i
overensstemmelse med andre forfatteres argumentation for, at det er erindringer med et sterkt

folelsesmassigt engagement, der bedst bevares (Mills 1997, Horsdal 1999).
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Den selvbiografiske hukommelse hos yngre personer med AD i det lette eller middelsvaere stadium
ses ikke undersogt 1 neevnevardig grad 1 empirisk forskning. Nervarende projekts udgangspunkt er,
at hukommelsen for betydningsfulde begivenheder i livet er bevaret for denne gruppe.
Kommunikativ kompetence:
Den semantiske hukommelsesfunktion er grundlaget for almen viden i det sociale rum og viden om
sprog, begreber og normer (Gulmann 2001). Ofte er der tidligt i forlebet af Alzheimers sygdom
problemer med manglende forstielse for semantiske kategorier, beskrevet pa baggrund af test, hvor
der stilles krav om at give eksempler fra kategorier (som f.eks. dyr, grentsager og frugt), og
vanskeligheder med at navngive de objekter indenfor kategorierne, som forsegspersonerne blev
praesenteret for (Salmon og Hodges 2001). Alzheimerpatienters spontane tale beskrives som vag,
tomt for indholdsord og fyldt med omskrivninger (Salmon og Hodges 2001), og med problemer i
forstaelsen af komplekse satningsstrukturer (Neary og Snowden 2003).
Af betydning for arbejdet med livshistorien skal ogsé navnes, at evnen til at laese er velbevaret i de
tidlige stadier af Alzheimers demens, mens evnen til at skrive rammes tidligt (Salmon og Hodges
2001).
Stadierne 1 det sproglige handicap ved Alzheimers demens blev samlet beskrevet af Moos (2004,
bilag 12) pa baggrund af flere sprogforskeres arbejder (Ripich 1994, Hamilton 1994, Causino
Lamar m. fl. 1994, Orange 2001). I de tidlige stadier kan forventes:

- vanskeligheder med at forsta abstrakte og/eller komplekse begreber

og med at forteelle komplekse historier

- vanskeligheder med at forsta humor

- ordfindingsbesver (anomi)

- ufuldstendige, upracise ytringer

- tale med gentagelser, klichéer, stereotyper

- nogen vanskelighed med at fastholde et emne

- ingen problemer med fonologi (sprogets lydsystem) og syntaks

(seetningsbygning)
- bevaret evne til at deltage 1 konversation, men bedst med én samtalepartner
- forstéaelse for egne kommunikative vanskeligheder med anmodning om

bekraftelse og tydeliggorelse
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Det kan ikke pé forhand afgeres, hvilke problemer de demente deltagere i nervarende projekt kan
have 1 kommunikationen, men det forventes, at samtale om den personlige livshistorie kan
gennemfores med overkommelige problemer.
Oplevelser og erfaringer ved tidligt indscettende Alzheimers demens:
I Kabel (2001) forteller tre kvinder og fem mand om, hvordan de oplever tilverelsen med demens.
Flere af dem omtaler vanskeligheden ved at acceptere at skulle holde op med at arbejde.
"Det vaerste ved at veere udenfor arbejdmarkedet er folelsen af, at nu er der ikke brug for dig mere"
(kvinde, 57 &r, s.24). "Det svaereste er at blive kasseret. Nér du stadig feler dig ung og synes, at du
burde have mange ar pa arbejdsmarkedet endnu, sé er det svaert at sluge, at du bliver kasseret, fordi
du mangler andsevnerne" (mand, 54 ar, s. 41). "Jeg har altid veret meget aktiv. Og jeg har altid
gerne villet klare mig selv ... Derfor havde jeg ogsé sa sveart ved at acceptere, at jeg ikke leengere
kunne finde ud af tingene" (mand, 58 ar, s. 56). "Noget af det, som var rigtigt sveert, det var at sige
farvel til arbejdsmarkedet... [Det har] givet mig en folelse af. at jeg ikke dur til noget mere. En
folelse af at veere kasseret" (kvinde, 47 &r, s. 76).
For nogle har det veret vigtigt ikke at give op, men at fa nyt indhold og nye kontakter i livet, for
eksempel ved at deltage i frivilligt, socialt arbejde og arbejde i Alzheimerforeningen, med blandt
andet foredragsvirksomhed og andre former for formidling af viden om sygdommen (Kabel 2001).
"Det gode liv er jo ikke noget, der bare kommer til dig. Det gode liv ma du selv vere med til at
skabe" (mand, 73 ar, s. 90).
I "Kirstens dagbog" (Lautrop 2002) foelger leeseren en Alzheimerdement kvindes kamp for at forsta
nedbrydningen af kognitive evner og muligheder for handling, uden at hun p& noget tidspunkt er
klar over sin sygdom, eller ser ud til at fa hjelp til at handtere sine vanskeligheder. Igen og igen
prover hun at strukturere sin hverdag, sd hun kan holde fast i sine tidligere beskeftigelser - at
skrive, male og tegne. Men det er kun sjeldent, at det lykkes, og det piner hende. "Men jeg kan ikke
beslutte mig, kan ikke holde ved noget, sa der kommer fasthed, og min udholdenhed er en knaekket
blomst. Jeg fantaserer, jeg oplever, is@r naturen, det kraever ikke udholdenhed for mig at gé ture.
Men jeg vil ikke bare veere en sveermerisk gamling, der md nojes med at leve uden at behove at tage
et ansvar, bare skal more mig selv (IM's fremhavning, Lautrop 2002, s. 99). Det fremhavede viser,
at Kirsten trods alle sine problemer ensker at vare en del af samfundet og de fellesskaber, der
omgiver hende.
I bogen, "Voices of Alzheimer's", har Betsy Peterson (2004) samlet udsagn fra patienter og
parerende. En demensramt mand siger: "Jeg fik min diagnose, da jeg var 58 og bestemte mig for

tidlig pensionering. Det beted enden pa mit liv, sdidan som jeg har kendt det. Jeg folte, og foler
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stadig, at jeg ikke lengere udfylder min rolle som voksen” (I am no longer an adequate adult”,
Peterson 2004, s. 23).
Harris (2002) undersogte subjektive oplevelser af demenssygdommen og dens folger hos yngre
mennesker med demens i en kvalitativ undersegelse. Hun fandt, at nogle vigtige temaer handler om
identitet og selvverd. "I lost everything that defined me as a productive and meaningful man when I
had to stop working because of my symptoms" (mand i 40'erne, Harris 2002, s. 10). "I lost my
career, my identity as a professional person, and my ability to support my family" (kvinde, 1 40'rne,
Harris 2002, s. 10).
Ogsa i1 denne amerikanske virkelighed prover demensramte at finde nyt indhold i tilvaerelsen ved for
eksempel at udnytte moderne kommunikationsmidler, blandt andet mail og internet, som redskaber
til at bevare arbejdsevnen (Friedell 2005), at arbejde med ligestillede 1 grupper, at vaere med i
forskningsprojekter og ved at intensivere deres spirituelle liv (Peterson 2004).
Den ogede athangighed af @gtefzllen er et tema, der gér igen i interview med yngre demente
mennesker. [ Kabel (2001) udtaler interviewpersonerne: "Jeg har altid vaeret den staerkere, bade i
mit tidligere og 1 mit nuvaerende agteskab ... Jeg har altid folt mig som verdensmester, og jeg kunne
ikke bere, at dette billede begyndte at krakelere" (kvinde, 57 &r, s. 14). "Jeg er sé athengig af
hende, at det gor ondt" (mand, 54 ar, om sin kone, s. 43). "[Jeg] savner ham frygteligt meget, nér
han er pa arbejde eller andre steder. Jeg synes, det er svaert at vaere alene. Meget svert" (kvinde, 47
ar, s. 72). "Men vi har faet nogle nye roller overfor hinanden. Tidligere var det mig, der havde
ansvaret for mange af de praktiske ting i hverdagen ... Men nu er det mere min kone, der styrer de
ting ... P4 den made er jeg blevet mere afhangig af min kone" (mand, 69 ar, s. 98).
I Peterson (2004) udtaler nogle demensramte: "I hate that Peggi is my caregiver now instead af my
equal partner" (s. 25). "Poor Joe, he's stuck with me all the time" (s. 25). "I'm a little boy now. I
have a mammy to take care of me. It's not a very good feeling" (s. 26). "I want her to be a mind
reader of sorts and not take too long in doing it, but yet not be too quick so that I don't have time to
do it for myself. I ask her for the impossible" (s.27).
John Killick (1999) interviewede yngre demente om deres oplevelse af verden efter sygdommen.
Sam siger: "I could do everything once; now I can do nothing ... If I go anywhere I go with her"
[han peger pa sin kone] (s. 158). Phil siger om sit forhold til sin kone: "Now I really got to get to
know people before I can begin to trust them. The only person I trust all the time is Sandra" (s.

168).
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Flere af de interviewede demensramte ser dog ogsa muligheder for nye roller og et forbedret
forhold til deres agtefzller pa visse omrider. Man er folelsesmaessigt kommet taettere pa hinanden,
man lever mere intenst end for, et godt &gteskab overvinder kriser og kan blive bedre, forholdet kan
blive mere &bent, og bdde mand og kvinder kan pétage sig nyt ansvar for familiens trivsel (Kabel
2001).
Mens @gtefzller kan finde nye roller og mader at leve pé 1 forhold til hinanden, er dette for flere af
de interviewede 1 Kabels bog mere problematisk, nér det gelder hjemmeboende born.
"I forvejen kan det vere en sver proces at komme gennem teenagealderen, men ... det har gjort det
meget svarere, at vi nu skal slds med en sygdom, som jeg darligt nok har kunnet forklare hende,
hvad er - udover, at jeg langsomt forsvinder fra hende - og formodentlig dor meget tidligere, end
ellers forventet" (kvinde, 57 ar, s. 21). "Datteren vendte ryggen til mig, fordi hun ikke havde
overskud til at forholde sig til mine problemer samtidigt med, at hun selv havde nok at slds med"
(kvinde, 47 éar, s. 69). Forholdet til voksne bern, der er flyttet hjemmefra, er mindre problematisk,
men flere af de interviewede beskriver sorg over, at de ikke kan vaere det for deres bernebern, de
havde hébet pa (Kabel 2001).
Af udsagn fra personer med tidligt indsattende demens ses det, at konsekvenserne af sygdommen
for den ramte person og familien er alvorlige. Arbejdsliv afbrydes med deraf felgende rolletab og
okonomiske problemer, foraldrerollen, miske overfor mindrearige bern og parforholdet belastes og

@ndres med storre athengighed for den syge.

Teoretisk ramme

I dette afsnit beskrives empirisk forskning 1 styrkelsen af demente menneskers identitetsfolelse ved
at inddrage deres personlige livshistorie, og de teoretiske positioner, der er baggrund for
forskningen. Beskrivelserne af de teoretiske positioner tager udgangspunkt i begrebet social
identitet, den identitet der skabes og opretholdes i kommunikation med andre. Nogle forskere
beskriver social identitet som rolleidentitet. Derefter udvides perspektivet med den etiske
dimension af det at fortaelle om sig selv, af teoretikere beskrevet som narrativ identitet. Til sidst
udvikles begreberne praksis og det gode liv pa baggrund af Mclntyres tanker om the narrative unity
of life, og forskningsspergsmélene stilles.

Social identitet:

Dette begreb beskrives indenfor en social konstruktivistisk ramme. Her er den centrale antagelse, at

menneskelig interaktion bdde er bestemt af og bestemmende for sociale realiteter eller verdener
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(Shotter 1993), og at der 1 samtaler skabes social identitet og gives struktur til oplevelser og
erfaringer i en verden, som mennesker prover at gore falles (Cheston 1996).
Flere forskere har beskrevet tab af identitet for demente mennesker, der forst og fremmest handler
om intersubjektiv identitet, der skabes og opretholdes 1 samtaler (Sabat 1991, Kitwood og Bredin
1992, Sabat og Harré 1992, Sabat 1998, Small m.fl. 1998):
Personae er de positioner og roller, der gensidigt ma anerkendes i samtaler, s& der ikke sker
identitetstab. Demente mennesker er i fare for at miste denne sociale identitet, ikke forst og
fremmest pa grund af hukommelsestab og vanskeligheder med sproget, men fordi andre ikke
anerkender deres status og roller 1 det tidligere liv (Sabat og Harré 1992). For eksempel kunne en
dement mand, akademiker og underviser, opretholde sin sociale identitet, nar forskeren inddrog ham
som medansvarlig i forskningsprojektet, og derved viste ham anerkendelse og respekt (Sabat 1998).
Small m. fl. (1998) undersogte, hvordan verbal og nonverbal kommunikation mellem demente
plejehjemsbeboere og plejepersonale kan statte identitetsfolelse hos beboerne. De konkluderede, at
plejepersonalet ved at vise interesse for beboernes baggrund og livshistorie, kunne medvirke til at
bevare vigtige aspekter af personae.
Arbejdet med at stotte social identitet hos demente plejehjemsbeboere eller brugere af dagtilbud,
har veret fokus for flere undersggelser. Golander og Raz (1996) beskrev, hvordan demente
plejehjemsbeboere fik tilskrevet en positiv social identitet af plejepersonalet og ikke demente
plejehjemsbeboere pé trods af, at der ikke var mange tegn pé fortidige rollers realitet eller deres
betydning for den demente i nutiden. Cheston (1996) viste, hvordan demente mennesker i en
psykoterapeutisk gruppe 1 et dagtilbud gennem selvbiografiske fortellinger skabte enskverdige
sociale identiteter. Fortallingerne blev ofte gentaget med sma og store @ndringer, endda
selvmodsigelser, som udtryk for fortellingernes forskellige funktion for den sociale identitet i
forskellige samtaler. Saunders (1998) konkluderede, at demente mennesker arbejder meget hardt for
at bevare deres vaerdighed og folelse af kompetence, og at familie og plejepersonale kan give stotte
ved at anerkende demente menneskers forseg pd vise forskellige sider af sig selv. Vittoria (1998)
undersogte, hvordan plejen i specielle afdelinger for demente beskytter beboerne mod tab af
identitet. Hun fandt, at plejepersonalet forsegte at 'dele den dementes verden' ved i samtaler at
anerkende og stotte identitet. Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim (2000) undersogte fire typer
rolleidentitet hos demente plejehjemsbeboere og rollernes betydning for deres folelse af identitet.
Rollerne udsprang af erhverv, familierelationer, fritidsaktiviteter og personlighedstreek. De fandt, at

nogen folelse af identitet ser ud til at vaere bevaret selv ved svaer demens.
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Narrativ identitet:
Mills undersogte 1 flere studier betydningen for demente mennesker af at genkalde erindringer med
et steerkt folelsesmaessigt indhold (Mills og Coleman 1994, Mills og Walker 1994, Mills 1997).
Mills (1997) brugte betegnelsen narrativ identitet om den form for identitet, der fastholdes ved
hjelp af personlige fortellinger om fortiden, men hun beskrev ikke begrebet. Moos (2004) beskrev
forskellige teoretikeres syn pa narrativ identitet og fandt to udgangspunkter for bestemmelsen af
begrebet. Det ene udgangspunkt var narration som kognition, en méde at forsta verden pa og skabe
orden og sammenhang i den: Polkinghorne (1998) beskrev narrativer som det, der ordner
menneskers oplevelser til betydningsfulde, tidsligt sammenh@ngende begivenheder; Ricoeur (Kemp
1996) betragtede narrativer som det, der gor mennesker 1 stand til at orientere sig i deres tidslige og
handlingsmassige eksistens; Bakhtin (Holquist 1990) lagde vegt pa narrationernes betydning for at
ordne meningslest kaos i livet til meningsfulde meonstre i fortaellingen.
Det andet udgangspunkt er den etiske streben mod et bedre liv sammen med andre som
grundlaeggende motivation for narration, som beskrevet af Ricoeur i et senere arbejde (Ricoeur
1992), og af Linde (1993) og Mattingly (1998, 2000).
I Moos (2004) blev et begreb om narrativ identitet til undersegelse af betydningen af demente
plejehjemsbeboere af at samtale om deres personlige livshistorie forst og fremmest udviklet pa
baggrund af Ricoeurs undersagelse af selvet som narrativ identitet. 1 det folgende refereres dele af
denne argumentation, hvori ogsa Maclntyres' begreb the narrative unity of life, livets narrative
enhed, nevnes. Senere uddybes MacIntyres' tanker som sarligt relevante for projektets fokus pa tab
af rolleidentitet for yngre demente mennesker.
Ricoeur undersoger i bogen ' Oneself as Another' (1992) den narrative identitet pa baggrund af en
hermeneutisk undersogelse af selvet som personlig identitet ( en hermeneutisk undersegelse 1
Ricoeurs forstand er en fortolkning, der bliver til pa baggrund af analyse af begreber, i bogen af
bade sprog og handling).
Ricoeur beskriver den vigtigste dimension af personlig identitet som bestandighed over tid,
permanence in time. Bestandighed over tid kan beskrives som et kontinuum, hvor den ene pol er
character, den samling af permanente karaktertrak, som et menneske kan genkendes p4, for det
forste vaner, og for det andet af tilleerte identifikationer af et kulturelt feellesskabs vardier, idealer
0g normer.
Den anden pol i bestandighed over tid er self constancy, der dels kan beskrives som troskab mod

den, man er, ved at holde sine lofter, dels troskab mod den anden ved at forblive den samme trods
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ydre forandringer. Ricoeur tager udgangspunkt 1 fiktionslitteratur ikke 1 personlige livshistoriske
fortellinger. Narrativ identitet skabes ifelge Ricoeur i litteraturen, ndr character og self constancy
settes 1 spil overfor udfordringerne i de iscenesatte begivenheder, der truer personens bestandighed
over tid. Ricoeur udvikler senere i bogen narrativ identitet med en etisk dimension til the narative
unity of life, et begreb Ricoeur tilskriver MacIntyre. Livets narrative enhed er et etisk projekt, fordi
malet er 'det gode liv for og med andre', hvor mennesker er athengige af hinanden pa alle planer af
aktiviteter (Ricoeur 1992).
Andre forfattere (f.eks. Freeman og Brockmeier 2001) er inde p4 samme tankegang som Ricoeur og
Maclntyre, nar de fremhaever, at den narrative konstruktion af identitet i selvbiografier ikke blot har
psykologiske, sociale og @stetiske dimensioner, men ogsa et etisk dimension, hvor opfattelsen af
det gode liv er en integreret del menneskers selvbiografiske fortellinger: " ... whatever the specific
form of the autobiographical process in which we seek to come to term with our pasts - written or
oral, cohesive or fragmentary, etc. - it will inevitably be conditioned by some notion of the good
life" (Freeman og Brockmeier 2001, s. 75).
Praksis og det gode liv:
Macintyre soger i sin bog 'After Virtue - a study in moral theory ' et nyt grundlag for for forstielsen
af moral, bade sat i tale mellem mennesker og som teoretisk begreb: "We possess indeed simulacra
[efterligninger, IM's oversattelse] of morality, we continue to use many of the key expressions. But
we have - very largely if not entirely - lost our comprehension, both theoretical and practical, of
morality " (MacIntyre 2004, s.2). MacIntyre udvikler et begreb om dyd, virtue, der udspringer af
menneskers medvirken i forskellige former for praksis. En praksis er et erhverv eller en funktion
igennem livet, som hjelper mennesker til at opfatte deres liv som en helhed og til at fole sig som en
del af en moralsk tradition. Inden dette begreb om praksis uddybes, gives en kort gennemgang af
begrebet dyd, virtue.
Maclntyre (2004) tager udgangspunkt 1 overvejelser om, hvad forskellige tenkere 1 forskellige
samfund gennem historien har betragtet som efterstreebelsesvardige dyder. Han finder tre meget
forskellige opfattelser af, hvad dyder er, vigtige for sin egen udvikling af begrebet dyd. Nedvendige
dyder i en praksis skabt i relationer med andre udspringer af straeben efter retfaerdighed, mod og
@rlighed, men viser sig pa forskellig méde i forskellige kulturer. Dyderne viser sig som:
- grundlag for udferelsen af en social rolle, som for eksempel styrke hos de krigere, Homer skildrer
- nodvendige for opfyldelsen af mélet for menneskelig eksistens, som for eksempel praktisk viden 1

den aristoteliske tradition og barmhjertighed i den kristne tradition

- brugbare i opnaelsen af succes, bade i det jordiske og det himmelske liv, som for eksempel flid
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hos utilitaristen Benjamin Franklin.
Pa baggrund af denne historiske udredning beskriver MacIntyre et grundlaeggende begreb om dyd i
tre stadier:
- dyder som udspringende af og forankret i menneskelig praksis
- dydernes betydning for helheden 1 livet, unity of life og for det gode liv
- den moralske tradition, indenfor hvilken mennesker kan sege det gode liv

(Maclntyre 2004).

Med begrebet praksis forstdr MaclIntyre enhver sammenhangende og kompleks form for socialt
etableret menneskelig aktivitet, udfert 1 feellesskab. Aktiviteten indebaerer en straeben efter at
udmarke sig, at vise excellence (Maclntyre 2004, s. 187). Eksempler pa praksis i MacIntyres
forstand er handverk, kunst, og videnskab, men ogsé at opfostre en familie eller at vaere landmand.
En streeben efter at udmerke sig i sin praksis baerer lonnen i sig selv i bevidstheden om kompetence
og i udfordringen til hele tiden at overga sig selv. Der kan ogséa vare ydre belenninger, som rigdom
og status, men de er sekundere.
Et af Maclntyres eksempler pa en praksis, at vaere en dygtig landmand, kan bruges som eksempel.
At vaere en god landmand kan betyde skonomisk gevinst, men det vigtigste er bevidstheden om at
fremstille gode produkter og at gere sit arbejde godt. I det sidste ligger ogsa at kende sit fags
traditioner og de bedste standarder for godt landmandsskab. Ved at udmarke sig i sin praksis er
man ogsa med til sammen med andre at forbedre disse standarder.
Dydernes forankring i praksis er kun den forste og delvise bestemmelse. Uden et samlende mal for
menneskelivet som en helhed, et felos 1 Aristoteles' tradition, er det ikke muligt at rangordne
opfyldelsen af forskellige dyder, s mennesker rationelt kan fremme opfyldelsen af den ene fremfor
den anden i1 den enkelte situation. Man kan enske at leve sit liv som en god kunstner og en god mor,
men opfyldelsen af den ene straeben fremfor den anden mé nedvendigvis rangordnes i den enkelte
situation. Det er for livet som helhed, det kan bedemmes, om den ene og den anden straeben er
lykkedes "... The unity of a virtue in someone's life is intelligible only as a characteristic of a unitary
life, a life that can be conceived and evaluated as a whole" (Maclntyre 2004, s. 205). Denne helhed
skabes ifolge Maclntyre gennem narrativer, fordi narrativer er en grundleeggende genre for
beskrivelsen af forstaelig og malrettet menneskelig handling "... man is in his actions as well as in

his fictions essentially a story telling animal” (MacIntyre 2004, s.216).
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I lighed med Ricoeur finder Maclntyre, at narrativer handler om, hvordan en person viser troskab
mod sig selv, self constancy, 1 sine handlinger overfor skiftende begivenheder i livet. Men modsat
Ricoeur mener Maclntyre, at hverdagsfortellinger er den grundleggende narrative form:
" It is because we all live out narratives in our lives and because we understand our own lives in
terms of the narration that we live out that the form of narrative is appropiate for understanding the
actions of others. Stories are lived before they are told - except in the case of fiction" (Maclntyre
2004, s. 212).
Nér mennesker forteeller om deres liv, siger Maclntyre, skaber de enhed i livet ved at vise hvilke
dyder, det har veret vigtigt for dem at fastholde i skiftende situationer, og séledes hvad der for dem
er grundlaget for det gode liv. Af interesse for projektets fokus er ogsa MacIntyres' overvejelser om,
hvad der sker, nar mennesker ikke kan fastholde enheden i deres liv, som for eksempel mennesker,
der er selvmordstruede. De klager over, at deres liv er meningslest, og det kan tolkes som at
narrationen om deres liv er blevet uforstaelig for dem, den mangler mening og retning mod et
klimaks eller telos (Maclntyre 2004, s. 217).
Mennesker straber ikke efter det gode liv 1 et tomrum, vi er alle beerere af serlige kulturelle og
sociale identiteter. Det gode liv er ikke det samme for en af Homers helte og for en nonne i
Middelalderen, og vi tilherer alle forskellige professioner og stéar pa forskellige méder i forhold til
andre mennesker som familiemedlemmer eller borgere i et givent samfund. Forventninger og
pligter, arv og gaeld 1 disse ssmmenh@nge danner det moralske udgangspunkt for forestillinger om
det gode liv. Vi ma dog ikke nedvendigvis acceptere alle begransninger, i levedygtige traditioner er
der ogsé plads til konflikt.
Forskningssporgsmdl:
Pé baggrund af ovenstéende teoretiske overvejelser formuleres de spergsmaél, der sgges besvaret i
projektet. Det er:
Hvilke former for praksis fortelles der om af de demente projektdeltagere og hvilke dyder
udtrykkes som grundlag for praksis?
Hvordan viser projektdeltagerne, at en bestemt praksis har varet betydningsfuld i deres liv?
Hvordan kan det gode liv beskrives for projektdeltagerne, og kan det formuleres, ogsé i nutid og

fremtid?
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Metode

Diskursanalyse og case studie strategien:

Et sprogligt handicap kan begraense kommunikationsevnen hos mennesker med AD ogsé 1 de lettere
stadier. Derfor er det vigtigt at kunne undersoge savel samtalers indhold som ytringers struktur og
funktion, situationerne og samtalepartneres forhold til hinanden og til det, der siges og gores.
Diskursanalyse er en sprogvidenskabelig disciplin, der som genstandsomrade har ytringer i social
interaktion (Schiffrin 1994). Moos (2004) underseggte samtaler mellem plejehjemsbeboere med svar
AD og plejepersonale i en analytisk ramme, udviklet af Schiffrin. I denne ramme kunne det pavises,
hvordan beboerne udviste et i anden kommunikation usedvanligt engagement i samtaler om deres
personlige livshistorie. Engagementet viste sig blandt andet ved initiativ til samtale og i samtale,
fortellinger om konkrete begivenheder 1 fortiden, variation 1 sproglig stil og kode og en mere livlig
made at tale pd med afbrydelser, udrdb og @ndret stemmekvalitet.

Det er disse tegn pé engagement, der vil vere udgangspunkt for analysen af, hvilke former for
praksis, der ser ud til at have varet betydningsfulde 1 deltagernes liv. Om der er andre tegn pa
engagement ma athaenge af data, da samtaler om livshistorien med yngre mennesker med AD 1 de
lettere stadier er et relativt uudforsket omréde.

Interviewene blev behandlet i cases, en for hver dement deltager. At behandle data i cases er
velegnet til dybtgdende undersggelser af kommunikativ interaktion mellem specifikke personer i
specifikke situationer (Hamilton 1994). Et udforskende case studie design kan bruges, nar
eksisterende viden om et omrade er begrenset, og der mangler et teoretisk rammeverk (Yin 1994).
Ved at bruge flere cases og bedemme resultater pé tvaers af cases, bliver studiet mere
overbevisende, og det vil vaere muligt at lade fundene veere udgangspunkt for hypoteser i nye
studier (Lincoln og Guba 2000).

Deltagere og interview:

Interviewene blev optaget pd lydbdnd med en SONY barbar minidisc recorder. Béndoptagelserne
blev overfort til computer i lydprogrammet SOUND FORGE og behandlet og udskrevet i
tekstprogrammet CLAN af en sekretaer. CLAN programmets transskriptionskonventioner giver
mulighed for at kunne beskrive samtalers paralingvistiske (f.eks. pauser og overlappende tale) og
prosodiske (f.eks. intonation) traek uden at vaere for detaljeret, s& sammenhangen i samtalen gér

tabt.
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Projektet blev anmeldt til Datatilsynet. Der blev hos deltagerne indhentet informeret samtykke, og
data blev anonymiseret. Etiske overvejelser, som opstod 1 interviewsituationerne, er behandlet 1

Del 1.

Blandt brugerne af Demenscafeen udvalgte HF og IM 3 personer under 65 ar ( den laegelige grense
for at tale om yngre med demens) med tilstreekkelig kommunikationsevne og hukommelse til at
kunne medvirke i interview om livshistorien. De tre forst adspurgte indvilligede i at deltage og blev
bedt om legelig dokumentation for at lide af Alzheimers demens.

Som omtalt i Del 1 var ferste mede en indledende samtale om organiseringen af interviewene, som
deltagerne havde stor indflydelse pa. Der blev planlagt 6 til 8 interviews om livshistorien med ca. en
uges mellemrum og et afsluttende om oplevelsen af at fortelle om sit liv og om at udarbejde en
Livsbog. Interviewsessionerne formodedes at ville vare ca. en time med individuelle forskelle.
Interviewerne HF og IM aftalte at vare meget lidt styrende, nir det gjaldt introduktion af aspekter
af livshistorien og méaden, de blev behandlet pa. Dette var pa grund af det udforskende design, hvor
det ikke pa forhand kunne afgeres, hvilke aspekter af livshistorien, der ville vere vigtige for
deltagerne, men det blev senere modificeret pa forskellig méide for de tre deltagere, et forhold der
blev beskrevet i Del 1. Efter hver interviewsession blev bdndene lyttet igennem af IM og et resume
udskrevet, som deltagerne fik ved den efterfelgende session.
Datamateriale og trin i analyse:

Naér der ikke fremkom noget nyt i livshistorien, eller nar deltagerne enskede det, blev
interviewrakken afsluttet. Derefter lyttede IM alle band igennem for hver enkelt deltager og
udvalgte de steder til transskription, hvor der blev talt om tidligere erhverv eller funktion og fortalt
om konkrete begivenheder i fortiden. Fortaellinger om konkrete begivenheder ogsé fra f.eks.
barndommen blev medtaget i data, fordi de kan give vigtige informationer om, hvilke vardier der
har vaeret og er styrende i livet. De udvalgte afsnit blev transskriberet af en sekreter og udgjorde
datamaterialet 1 forskningsprojektet.

Datamaterialet blev analyseret for hver case med hensyn til:

- identifikation af vaesentlige temaer omhandlende erhverv og funktioner, der viser hen til en mulig

praksis 1 livet, og de dyder der er grundlag for denne praksis
- tegn pd engagement 1 omtalen af disse temaer

- deltagernes egne udsagn om, hvad der har veret af vaerdi i livet
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Resultatet af analysen af mulig praksis og oplevelsen af arbejdet i de tre cases sammenholdes pa
tveers af cases, og det diskuteres, hvilken betydning fundene kan have for samvar og omsorg for
malgruppen og for forskning.
I Del 1 blev det navnt, at interviewenes form, hvor det viste sig, at interviewerne matte vaere mere
styrende og aktive end de havde forudset, kunne vare et problem i forskningsdelens analyser, fordi
der kunne blive lagt mere veegt pa interviewernes opfattelse af betydningsfulde former for praksis i
stedet for deltagernes. For delvis at imedegé dette problem, er kun meget markante tegn pa
engagement medtaget i analyserne, is@r tegn der gentages i alle eller de fleste interview.
Deltagernes egne udsagn om verdier i livet er medtaget, fordi de viste sig at vaere en vaesentlig
kilde til forstaelse af grundleggende dyder eller vaerdier, ikke bare 1 omtale af praksis, men generelt

for temaerne 1 interviewene.

Case A

Tid, sted, deltagere:

Interviewene med A fandt sted fra april til september 2005, 4 pa Demenscafeen, 2 1 plejeboligen.
Der var 5 interview om livshistorien, varighed 1 alt 285 minutter. Alle interviewene blev foretaget af
HF og IM.

Data:

Data er transskriberede bandoptagelser, varighed 1 alt 96 minutter, hvor der tales om arbejdsliv,
familieliv og interesser. Der er transskriptioner fra de fire forste interview om livshistorien, i det
femte interview fremkom der intet nyt, og intet tema blev udviklet med engagement. A's sedvanlige
kommunikation er praeget af passivitet, ordfindingsbesver og ufuldsteendige ytringer

Veesentlige temaer:

- A's leretid og arbejde som ekspedient

- A's familieliv, specielt som mor

- A's mange rejser, is@r i ungdommen og pa serejse med sin mand

- A's interesser, sarligt som samler af gamle ting

Tegn pd engagement:

- Introduktion af temaer af A selv

- Gentagelser af temaer

- Fortzllinger om konkrete begivenheder i fortiden, f.eks. om en searejse, hvor A var som en mor
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for besatningen, der sa til gengald tog sig af A's lille sen og legede med ham; eller nar A
forteller om dengang hun var pé serejse pé trods af en graviditet, og overvandt ubehag og
strabadser
- hurtig tale, med varieret intonation og sproglig stil, afbrydelser, smil og latter, f.eks. nr A
forteeller om rejser 1 ungdommen med veninderne
- A bruger humor, ironi og sarkasme, f.eks. nar hun fortaller om vanskelige kunder og overordnede
1 sit arbejdsliv.
Udsagn om liv og selv:
- Om at vaere en glad person, der kan lide at tale med andre mennesker
- Om altid at vere parat til at hjelpe andre og vaere tdlmodig og rummelig
- Om at elske sin familie
- Om at have varet ung og tiltrekkende
- Om at vaere selvstendig og klare sig selv, men ogsé erkende sine begraensninger
- Om rejselivet, “at rejse er at leve”
- Om at tro pa fremtiden og kaempe til det sidste, men ogsd om at acceptere sin skebne
- Om at have haft et tilfredsstillende liv, "jeg har provet alt, der er vaerd at prove"
Konklusion om praksis:
Engagementet om temaerne og A's egne udtalelser viser, at vigtige former for praksis i A's liv har
veeret at vaere en god mor og en dygtig ekspedient. Hjelpsomhed, tdlmodighed, rummelighed og
opmerksomhed er dyder, der er grundlag for begge former for praksis. Det er ogsa dyder, der i1 det
kulturelle fellesskab, A tilherer, ses som vigtige og anerkendelsesvardige for kvinder i den funktion
og det arbejde.
Der er ogsé en anden praksis 1 A's liv, den eventyrlystne rejsende, ogsa et anerkendt aspekt af livet
for moderne mennesker. Mod, nysgerrighed og selvstendighed er dyder i denne praksis.
A bedemmer 1 interviewene sit liv som helhed som et tilfredsstillende liv og ser nutid og fremtid
med begrensninger og sygdom som noget der kan handteres med kampvilje og i sidste ende med
accept. | et af de sidste interviews kommer det dog frem, at hun ville enske, at hun gennem livet

havde vaeret mere 'frembrusende’ og ikke sé tilbageholdende.
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Case B

Deltagere, tid og sted:

Interviewene med B fandt sted fra februar til oktober 2005, med en pause fra maj til august p. gr. af

sygdom hos B. Interviewene, 9 i alt, foregik pd Demenscafeen. Der var 8 interview om

livshistorien, varighed 1 alt 436 minutter. Et interview blev foretaget af IM alene, de gvrige af bade

HF og IM.

Data:

Data er transskriberede bdndoptagelser, varighed i alt 114 minutter, hvor der tales om arbejdsliv,

fritidsliv og familieliv.

B's kommunikation er livlig med mange afbrydelser, indskud og fortellinger, men med noget

ordfindingsbesveer.

Veesentlige temaer:

- B's arbejde som lerer

- B's liv som musiker, sportsmand og naturmenneske (dels fortalt selvsteendigt dels vaevet ind i
omtale af arbejdslivet)

- B's foreldrerolle

Tegn pd engagement:

Da B's kommunikation oftest er livlig og hurtig, var det ikke overraskende, at B tog styringen i

interviewene, viste billeder og fortalte. Alligevel var der tegn pé engagement, der var specifikke i

forhold til arbejdet med livshistorien:

- Et veeld af fortellinger og anekdoter om det spaendende og udfordrende arbejde som larer. Der var

fortellinger om ture og rejser med eleverne, musik pa skolen, undervisning af flygtninge og

udviklingsh&emmede og om anderledes, kreative undervisningsformer. B beskrev et staerkt

sammenhold mellem elever og lerere, men ogsa skuffelsen, da paedagogikken blev @ndret, og

udfoldelsen af det legende, kreative og udfordrende blev begraenset. Nogle af fortellingerne blev

gentaget i flere interview.

- Et ofte gentaget tema med mange fortaellinger var B's beskrivelse af sine tre barn og deres evner

og dygtighed, ikke mindst indenfor B's interessefelter, musik og sport. B pdpegede ogsa ofte sine

berns mod til at kaste sig ud i uvante, potentielt farlige situationer og deres oprer overfor

autoriteter, som B i gvrigt altid har stettet dem i. Beskrivelser af mod og oprer gar igen i B's

fortellinger om sig selv 1 barndom og ungdom.
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Udsagn om liv og selv:
- om at vare engageret, "med pa den", og altid at have travlt med mange ting
- om at have varet glad for at vere lerer og for at vaere sammen med eleverne, "pa rette hylde", og

for at have vaeret med til det nye i peedagogikken, "det storste, der er sket"
- om sine berns evne til at vere sig selv og klare sig selv
- om at have haft mange store oplevelser i livet og mange gode ar
Konklusion om praksis:
Engagementet omkring skildringen af arbejdslivet og B's egne udtalelser viser, at en vigtig praksis 1
B's liv var at vaere en god larer, en paedagog. Interesse for eleverne, kreativitet og nytenkning 1
undervisningen med musik og naturoplevelser og et sterkt fellesskab var vasentlige dyder i B's
virke som lerer. Dyder, der pa det tidspunkt, hvor B blev larer, ogsé var kulturelt anerkendte for
paedagogisk arbejde.
At vere en god far indeberer for B at give plads for bernenes selvstendighed og oprerstrang og
stotte dem 1 deres udfoldelser. I B's eget liv har disse egenskaber ogsd vaeret styrende, og det deler
han med mange moderne foraldre.
Sit liv som helhed bedemmer B som at have varet et godt liv med mange oplevelser og meget at

lave. Han har folt sig som en del af et vigtigt feellesskab 1 sit paedagogiske arbejde.

Case C

Deltagere, tid, sted:

Interviewene med C fandt sted fra april til august 2005. Interviewene, 7 i alt, foregik i C's hjem og
pa Demenscafeen med deltagelse af IM og C's bror og/eller veninde. Der var 6 interview om
livshistorien, varighed 1 alt 315 minutter.

Data:

Data er transskriberede bdndoptagelser, varighed i alt 83 minutter, hvor der tales om C's arbejde
som filminstrukter og om hendes familie.

C taler langsomt med mange pauser. Hun beder sine samtalepartnere om hjalp, nar hun har
problemer med at huske eller med at formulere sig pa grund af ordfindingsbesveer.

Veesentlige temaer:

- C's arbejde som filminstrukter og andre kreative og spirituelle udfoldelser

- C som mor
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Tegn pd engagement:
C's tale er 1 almindelighed reflekterende, segende efter ord, men ogsa segende efter de rigtige ord.
Hun beder ofte om hjlp, sa samtaler med C er praeget af samarbejde udover det sedvanlige. Det er
ofte C's samtalepartner, der introducerer temaer. P4 tvaers af interviewene viste C engagement ved:
- Gentagelse af temaer pa eget initiativ. C fortalte ofte om sine projekter som filminstrukter med
mange overvejelser om proces, form og indhold. Hendes skaberevner blev ogsé eksemplificeret pa
anden méde, for eksempel ved et digt. Et andet tilbagevendende tema var forholdet til C's
datter, udfoldet gennem interviewene som en streben efter frisetning og selvstendiggerelse, men
ogsd med overvejelser om omkostninger ved den méade at leve pa.
- Fortellinger om konkrete begivenheder indenfor disse temaer, f.eks. om et karaktertreek hos
datteren, som hun deler med sin mor "aldrig at ga pa akkord" med det, man vil, og om handling og
pointe i den film, der oftest omtales.
Udsagn om liv og selv:
- Om at have provet meget i livet
- Om at vere kreativ og "bare ga i gang"
- Om at have varet en rebel og en provokater i hele sit liv, siden sin tidligste ungdom
- Om at stille hgje kvalitetskrav til alting og aldrig at ga pa akkord med det, man tror pa
Konklusion om praksis:
Naér C skildrer sig selv og fremtreeder som kunstner, er de grundleeggende dyder kun at stille sig
tilfreds med det bedste, altid at provokere og at vare sggende i1 forskellige udtryksformer. Dette er
ogsa foreneligt med en straeben efter at udeve sin foraldrerolle godt ved at satte datteren fri. At
vaere spgende og blive sat fri kan ogsé ses som baggrund for at C er udever af en spirituel praksis. C
deler disse dyder i sit liv med mange 1 sin generation og i sit erhverv.
Nar C reflekterer over sit liv, ser hun det som et godt liv, hvor hun har prevet mange ting. Hun har
udtrykt sig og udfoldet sig, og ogsa i nutiden betegner hun sig som en provokater og har ideer til,

hvordan andre kan udfolde sig skabende.

Fund pa tveers af cases
For de tre deltagere kunne der beskrives forskellige former for praksis, der pa hver sin made var i

samklang med accepterede former for praksis 1 de kulturelle fellesskaber, deltagerne folte sig
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knyttede til. Praksisformerne blev beskrevet udfra aspekter af livshistorien, der handlede om
arbejdsliv, familieliv og interesser eller liv i fritiden. At disse aspekter blev fremtraedende, hanger
dels sammen med den grad af engageret omtale, de fik af deltagerne 1 interviewene, dels sammen
med at disse aspekter er vigtige i en moderne, vestlig tradition, og derfor ogsa er en del af vores,
interviewernes, forforstaelse, der var baggrund for vores spergsmal.
Praksisformerne og de tilhgrende dyder var forskellige for de tre deltagere:
- For A at vaere en god mor og en dygtig ekspedient ved at vise hjelpsomhed, tdlmodighed,
rummelighed og opmarksomhed; men ogsa i sit rejseliv at vaere nysgerrig, modig og selvstendig
- For B at veere en dygtig leerer og en god far ved interesse for andre, kreativitet, nytenkning og
stotte til selvsteendighed og oprerstrang
- For C at veere en kritisk kunstner og en god mor ved at stille store krav til kvalitet, vere kreativ og
at vaere segende og frisettende
For de yngste deltagere, B og C, er der en vis overensstemmelse mellem de grundlaeggende dyder,
maske et tegn pd indflydelsen af Ungdomsopreret i 60'erne.
Deltagerne beskrev i deres livshistorie grundlaget for det, de hver is@r opfatter som det gode liv
sammen med andre. Deres kommentarer om at have haft et godt liv med meget at lave, peger i
samme retning som analyserne.
Engagementet omkring skildringen af praksis var for alle tre deltagere gentagelser af temaer og
fortaellinger pa tvaers af interviewene. For to af deltagerne, A og C, hvis sproglige handicap var mest
fremtraedende, viste engagementet sig ogsa ved mere initiativ til at tage temaer op end i sedvanlig
kommunikation. For en deltager, A, viste engagementet sig ogsa ved en livligere made at tale pa.

Alle tre deltagere viste ved deres engagement, at samtalerne om livshistorien var vigtig for dem.

Diskussion

Teorien om praksis og det gode liv som fortolkningsmodel af livshistoriens betydning gelder for
alle mennesker og kan anvendes i forskning i andre sammenhange. Modellen er en uddybning og
en praecisering af det, Gustafsson og Ramian (2003) kaldte for "den rede trad" 1 en livshistorie, og
modellen kan bruges i alle ssmmenhange, hvor oplevelsen af identitet i1 feellesskabet og helhed i
livet er pa spil. Det geelder for eksempel ved demens som i dette projekt, ved skizofreni som 1
Gustafsson og Ramian (2003), og ved hablesheden for et selvmord, som navnt af MacIntyre

(2004).
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Afdakningen af praksis med tilherende dyder viste sig at vare vigtig for yngre mennesker med
demens. De ma tidligt ophere med erhverv og funktioner, der i en moderne vestlig forstaelse er
grundleggende vardier i et menneskeliv. Analyserne 1 projektet viste, at deltagerne ofte selv
refererede til de grundleggende dyder eller verdier i praksis, som pa den made var styrende ogsa i
nutiden for oplevelsen af det gode liv sammen med andre. | samveret med mennesker med demens
ma det veere en opgave at give muligheder for udfoldelse af vardierne, f.eks. hjelpsomhed,
kreativitet, nyteenkning og interesse for andre. I det afsluttende kapitel diskuterer vi, hvordan de
grundleggende dyder eller verdier kan anerkendes og stettes 1 praksis, s& oplevelsen af stadig at
veere en del af fellesskabet og fa helhed 1 livet styrkes.
Engagementet hos to af deltagerne med de mest fremtraeedende sproglige handicap viste sig ved
mere initiativ i kommunikationen. Dette er foreneligt med konklusionen i undersggelserne hos
Moos (2004), at mennesker med demens og et sprogligt handicap udviser mere initiativ og
kommunikationsevne i samtale om betydningsfulde emner end 1 anden kommunikation. Selv om det
ikke var en del af dette projekt at bedemme deltagernes grad af sprogligt handicap, ma det slés fast,
at deltagerne var 1 stand til bade at forstd og bruge humor i modstrid med forventningen hos
sprogforskerne, omtalt pa side 17.
Det engagement, deltagerne viste ved gentagelse af temaer og fortellinger om konkrete
begivenheder, kunne i1 en leegefaglig synsvinkel blive betragtet som sygdom og blive benavnt som
perseveration, at henge fast i bestemte handlemenstre og spergsmal (Gulmann 2001, s. 77). Vi
mener, at det er et almenmenneskeligt treek at bruge gentagelser, nar man forteller om sarligt
vigtige temaer og begivenheder 1 livet. Horsdal (2003) beskriver bade gentagelser og variationer 1
den fortalte livshistorie: variationer afspejler fortellerens forholden sig til 2ndringer i
fortellesituationen, gentagelser afspejler vigtigheden af det fortalte for skabelsen af mening i livet.
En hypotese pa baggrund af Horsdals tanker og dette projekt kunne vere, at alle mennesker har et
reservoir af fortellinger, der gentages 1 forskellige situationer gennem livet, fordi de i serlig grad
viser hen til vores opfattelse af os selv. Sa er det ikke udtryk for sygdom, men udtryk for en
nedvendighed at gentage temaer og fortaellinger. Dette kunne vare et interessant perspektiv i
livshistorieforskning generelt.
I Del 1 blev det beskrevet, hvordan en passiv interviewerrolle blev a&ndret i retning af en aktiv rolle
som dialogpartner. Vi pravede at imedega en forringelse af udsigelseskraften 1 analyserne ved kun
at medtage de mest markante tegn pa engagement, som vores bidrag til samtalen ikke kunne veaere
den eneste drsag til. Flere forfattere har beskrevet det kvalitative og det livshistoriske interview som

en dynamisk og emfatisk proces, hvor interviewerens medleven er nedvendig (Fog 1999,
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Gustafsson og Ramian 2003). Vores undersogelser viser, at en aktiv medleven er sarlig nedvendig,
nar den ene samtalepartner er handicappet i1 sin kommunikationsevne og hukommelse. Af betydning
her var vores professionelle viden og erfaring med hensyn til demenssygdommen, som satte os i

stand til at identificere og athjelpe probleme i kommunikationen.

Vejen frem

I dette afsluttende afsnit vil vi angive nogle retninger for det videre arbejde med livshistorien for
mennesker med demens ved at samle og uddybe vasentlige erfaringer fra projektets to dele.
Deltagerne i projektet var yngre personer med Alzheimers demens, sa det er naturligvis for denne
gruppe vores erfaringer har mest betydning, men dele af argumentationen galder for alle med
demens 1 det lette og middelsvere stadium.

Erfaringerne har at gore med det individuelle forlgb overfor gruppearbejdet, om hvordan bade
mennesker med demens og deres netvark, inklusive fagpersoner, kan fa nye kompetencer og
handlemuligheder, og om hvordan man kan straebe efter det gode liv pé trods af en demenssygdom.
Til sidst beskriver vi nogle visioner for stetten til yngre personer med demens.

En vasentlig begrundelse for at arbejde individuelt med livshistorien er, at det har vist sig at vere et
onske hos yngre med demens (Dahl 2005), og hos mennesker med demens i de lette til middelsvaere
stadier (Due Nielsen 2006). Indsigten om, hvad det gode liv er for den enkelte, kan ogsa bedst
opnas 1 individuelle interview. I gruppearbejdet kan man opna enighed om kulturelt anerkendte
veerdier, ikke fa beskrivelser af det, der gor livet veerd at leve for det enkelte menneske. Oplevelsen
af at kunne fortelle om hvad der gor livet vaerd at leve, er maske baggrunden for, at det individuelle
arbejde foretraekkes. Det er vores anbefaling, at der ved siden af reminiscensarbejdet i grupper pa
varesteder og aktivitetscentre gives mulighed for individuelt arbejde.

I Del 1, aktivitetsdelen, har vi pa side 9-10 givet nogle bud pa, hvordan den meget tidskreevende
proces, vi har vaeret igennem, kan begrenses og malrettes, og hvordan andre personer, frivillige og
parerende, kan inddrages i arbejdet. Vi ser arbejdet med livshistorier for let til middelsvert demente
mennesker som en opgave for tilbudssteder som Demenscafeen og kommunale aktivitscentre. Det
kan ogsa vaere en opgave for parerende, der 1 givet fald skal kunne hente stotte hos fagpersoner pa
disse steder.

Naér der skabes optimale rammer for arbejdet med tid, ro og opmarksomhed, mener vi, at arbejdet
med livshistorien kan virke helende og frigerende som ikke meget andet i omsorgen for mennesker

med demens.
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Friedell (2005, s. 75-76) citerer en demensforsker for at sige, at vi — de ikke-demente — skal vare
taknemmelige for muligheden for at opleve rene gjeblikke af at fole, vere, berere og synge 1
omsorgen for demente mennesker. Friedell kritiserer sddan en synsvinkel som udtryk for
patronisering, lig den let nedladende made mand gennem tiderne har omtalt kvinder pa. Vi —de
ikke-demente — lever 1 den rationelle verden, demente mennesker i en folelsesverden. Det er en
sadan ”os og dem” teenkning, der er umulig at ligge under for i mange timers intensivt samvar med
demente mennesker i arbejdet med livshistorien. Vores erfaringer bliver séledes en kritik af det
fremherskende synspunkt, at omsorg for demente mennesker gar ud pa at hjelpe dem, der ikke kan
hjelpe sig selv. Dette kan vaere et rimeligt mél 1 de sidste stadier af al alvorlig sygdom, men det
fremmer ikke muligheden for at lade mennesker med demens forblive en del af det sociale
feellesskab.
Vi har i rapporten argumenteret for, at det at fortaelle om sit liv kan styrke oplevelsen af kompetence
hos de demente deltagere. Som interviewere har vi ogsa faet en storre kompetence i at stotte
mennesker med en demenssygdom, dels 1 interviewsituationernes gjeblikke dels 1 det videre
perspektiv, hvor vi som fagpersoner kan give stotte til, at mennesker med demens bliver heort og
deres tilknytning til sociale feellesskaber bevares. Vi mener, at arbejdet med livshistorien er en af
vejene til at have fagpersoners bevidsthed om at se og finde kompetencer hos de mennesker, de
skal hjeelpe, og til at skabe nye handlemuligheder for de demente personer selv.
Hos deltagerne fandt vi frem til til de grundleeggende veardier i1 praksis, som vi mente havde veret
betydningsfulde for det gode liv, ikke kun i fortiden, men ogsé i nutiden. Vi har provet at forestille
os, hvordan verdierne kan komme til udtryk i fremtiden, selvom erhvervsarbejde og funktioner er
ophert.
Et menneske, hvis praksis som omsorgsgiver er vigtig, kan fa stotte til at yde omsorg til andre i de
situationer, der nu er en del af dagligdagen, og fi anerkendelse for sin indsats.
Et menneske, der er pedagog, kan med statte undervise 1 emner, der lige nu er betydningsfulde,
som f.eks. hvordan man holder sig i form eller hvordan man lever med demens.
Et menneske, der er kunstner, kan stottes i at udtrykke sig pa de méder, der nu star til radighed, og
kan ved sit eksempel opmuntre andre til at udtrykke sig kunstnerisk.
Det har i mange ar veret en del af god praksis i demensplejen, fortrinsvis pa plejehjem, at vide,
hvad folk har lavet for og tage udgangspunkt i det i samtaler og aktiviteter. Vi har vist i projektet at
ved at lave en fortolkning pd baggrund af begreberne praksis og det gode liv, kan man né en dybere

forstéelse for, hvad der gor livet verd at leve og hvordan man kan inddrage den viden i samveret.
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Selvom en mand har varet landmand, er det ikke sikkert, at det arbejde har varet det vigtigste 1
hans liv. Maske har han ligefrem hadet de daglige forpligtelser og spekulationer. Maske har det
vigtigste 1 hans liv vaeret at observere naturens gang og lere sine barn om den, selvom det ikke er
noget, han har lagt vagt pd at fortelle til andre. Hvis man introducerer temaet landbrug for denne
mand, kan det falde fuldstendig til jorden. I de individuelle interview kan man narme sig de
mangfoldige former for praksis i menneskers liv. Man ma dog ikke tro, at man én gang for alle kan
afklare, hvad der har veret betydningsfuldt for et andet menneske. Identitet i Bakhtins forstaelse er
et uafsluttet projekt, der atheenger af den dialogiske situation, mennesker befinder sig i, gjeblik for
gjeblik, nar de fortaeller om sig selv og udtrykker deres tanker (Shotter og Billig 1998). Selvom
interview om livshistorien er vigtige, er der intet. der erstatter lydherheden 1 almindelig, daglige
samtaler.
Vi har den vision at interview om livshistorien kunne vere et tilbud, man fik, nar en
demensdiagnose var stillet, pa lige fod med andre offentlige tilbud om hjelp og vejledning. Det er
et tilbud pa Demenscafeen at fa hjaelp til at fortalle sin livshistorie og udforme sin Livsbog, og det
tilbud kunne findes pd andre varesteder og aktivitetscentre.
Nér mennesker fér stillet en demensdiagnose, far de ofte rdd om at gé pa pension og ’nyde livet”.
Der er alt for lidt fokus pé, hvordan mennesker med demens kan yde en indsats i deres fag pa trods
af de handicap, sygdommen giver. Vores anden vision er, at der skabes skanejob og tenkes i
stottemuligheder for mennesker med et demenshandicap, 1 lighed med andre handicap. Méaske
kunne en lerer, der far en diagnose af demens den ene dag og tager sin afsked den naste dag,
fortseette i sit arbejde med hjaelp fra kolleger i méneder eller ar?
Til slut vil vi med et citat af Marianne Horsdal gentage, hvor laererig og vigtig en oplevelse

interviewene om livshistorierne har varet for os:

"Den bedst mulige historie" er en livshistorie, der skaber mening for fortelleren,
en livshistorie, som far hende til at udbryde, nar hun konfronteres med historien:
dette er virkelig, som jeg folte det, dette er min livshistorie, og jeg er glad for, at
jeg har fortalt den. Dette sidste punkt er ogsa vigtigt. En forsker ber ikke putte sit
videnskabelige sugerer ned i halsen pa en kilde blot for at fa oplysninger om noget
personligt. Vi ma hele tiden have det ideal for gje at gore livshistorie-interviewet
til en feelles rig oplevelse.

(Horsdal 2003, s. 18)
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I enhver videnskabelig undersogelse er der et element af "sugerer i halsen". Vi héber, at det for

deltagerne ogsd har vaeret en "felles rig oplevelse". Det har det 1 hgj grad veret for os.
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