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Demens m tidlig debut (Rosness 2010)

ÅCa 1300 personer i Norge som har fått 

demensdiagnose før 65

Å120 nye tilfelle pr år

ÅDet reelle antallet trolig langt høyere

ÅDet tar lang tid å få stilt  korrekt demens-

diagnose ïsærlig FTLD -

frontotemporallappsdemens

ÅTidligste symptomer ikke alltid 

Åhukommelsesvansker



Forekomst ulike demenstyper  

tidlig vs sen debut (Haugen 2002)

under 65 65 og over

ÅDAT 30-35% 55-60%

ÅVaskulær d 15-20% 20-20%

ÅFTLD 10-15% 1-3%

ÅHuntingons ch 4-6% 0-1%

ÅAlkoholrelatert d 10-15% 5-7%



Symptombildet

ÅOfte flere og mer uttalte symptomer tidlig i 

sykdomsforløpet

ÅOfte (men ikke alltid) raskere progresjon

ÅSymptomene oppleves mer dramatiske 

fordi ikke fase-forventede

ÅStørre forekomst av depresjon og angst

ÅFysikk, familieforhold, arbeidsliv, økonomi, 

barnas situasjon



ÅThe concept of medicine and 

neurology are radically insufficient 

when we want to help people. It 

has to be supplied with concepts 

containing humanity and 

dynamics. Oliver Sachs 1990



Selv-refleksjon

Hvem er 

jeg?

Hva ligger 

foran meg?

Hvorfor er 

jeg slik?
Hva kan 

jeg 

gjøre?



Livsverden ïhva er det ? (Husserl)

ÅIndividets subjektive erfaring og perspektiv

ÅPersonens kognitive / emosjonelle 

organisering av verden

ÅDen individuelle forståelse og mening av 

det som skjer



Ludvig Eikaas



Hva er kvalitative metoder?

ÅForskningsstrategier for beskrivelse / 
analyse av karaktertrekk 

egenskaper  

kvaliteter 

meningsinnhold

ÅBygger på fenomenologi (teorier om 
menneskelig erfaring) og
hermeneutikk (fortolkning)



òSelvforst¬else hos yngre 

personer med demensò

ÅEn fenomenologisk, intervjubasert , 
longitudinell studie

Åav selvforståelse og mestring gjennom 
demensforløpet

Åhos en gruppe yngre personer med demens

Åkvalitativ tematisk analyse og fortolkning

ÅVeil Birthe Loa Knizek NTNU og Knut 
Engedal UiO



Deltakere

ÅPersoner med AD før 65

Å7 deltakere: 5 kvinner, 2 menn

ÅAlder 52-68  gjsn 59

ÅMMSE 19 ï29  gjsn 23

ÅVarighet av symptomer 11/2  ï7 år

ÅTid siden diagnose 2mnd - 5 år

ÅAlle bor hjemme ved første intervju



Det kvalitative forskningsintervjuet

- har som mål å innhente beskrivelser av 

den intervjuedes livsverden med 

henblikk på fortolkning av de 

beskrevne fenomener  Kvale 2007 

- kan formidle kompleksitet, 

nyanserikdom og menneskelighet som 

kvantitative data ofte mangler Fog 2005



ÅSvikt som vil påvirke intervjuet

Å- oppmerksomhet

Å- kognisjon

Å- språk

Å- narrativ kompetanse

ÅMen vi vet lite om hvordan demens påvirker 

mer komplekse prosesser som refleksjon og 

meningsdannelse!

Demens og kommunikasjon



Implikasjoner for intervjuet

ÅEmpati, respekt og positiv holdning

ÅGod tid

ÅIntervjuers forforståelse

ÅIntervjuguiden

ÅAktiv lytting- også av kroppslig 

kommunikasjon

ÅHjelpestrategier ved benevningssvikt

ÅAktiv regi og individuell tilnærming

ÅGodta òtynnereò materiale



Jeg vil være redd for at jeg har vansker med å forstå  

é.

(Forstå hva?)

-hvem som gjør hva og ikke hva, hvem vi har til 

hjelpesmenn og  é ïkvinner. Det er det som er: 

Hvem jeg kjenner og hvem jeg kan é.. Nei faen! 

(oppgitt)

(Stole på?)

Stole på, ja nettopp. Det var et godt ord!



Noen foreløpige resultater

ÅErfaringen av demens er unik, individuell, variabel

ÅMange forstår helt eller delvis hva som skjer med 
dem

ÅTil tross for påkjenningene: Mange  gir uttrykk for å 
være mer tilfreds enn vi antar

ÅCoping: individuell- relasjonell-kollektiv 

ÅSosialt liv: det mest smertefulle aspekt av demens 
fordi den vanskeliggjør adkomst til den sosiale 
verden

ÅEksistensielle utfordringer: Vil jeg forbli meg? 



Noen foreløpige resultater

ÅErfaringen av demens er unik, individuell, variabel

ÅMange forstår helt eller delvis hva som skjer med 
dem

ÅTil tross for påkjenninger: Mange gir uttrykk for å 
være mer tilfreds enn vi antar

ÅCoping: individuell- relasjonell-kollektiv 

ÅSosialt liv: det mest smertefulle aspekt av demens 
fordi den vanskeliggjør adkomst til den sosiale 
verden

ÅEksistensielle utfordringer: Vil jeg forbli meg? 



Awareness (Clare 2006)

ÅThe cognitive process 

that provide for our 

phenomenological experience  

and behavioral responses



Å få diagnosen ïet vendepunkt

ÅHanna: Det er så viktig å fungere og delta 

at hvis du ikke gjør det, må du vite 

hvorfor!

ÅSigbjørn: Noe var forferdelig galt: Var det 

meg? Ekteskapet? Jobben? Latskap? Var 

jeg utbrent??  Den dagen jeg fikk 

diagnosen: jeg var så letta!



AD og innsikt

ÅSvekket innsikt tidligere beskrevet 

som kjennetegn ved demens

ÅMen 8 av 10 har hel/delvis innsikt 

når ADdiagnose settes (Clare 2008, Vogel2007, 

Haugen 2008)

ÅVår forståelse av fenomenet er 

mangelfull



Demens-diagnosen forstås individuelt

Åen trussel å slåss mot/forsvare seg 

mot

Åen utfordring som skal møtes

Åen lettelse, en rettferdiggjøring

Åòs¬nt som bare skjer!ò



Sofie

ÅK: Når jeg ringte ïhusket du da hvem jeg 

var med en gang eller var du litt i stuss?

ÅS: Altså når du spør sånn må jeg tenke 

tilbake: Ringte hun? Når? Hvorfor ringte 

hun? Kan ikke huske den telefonsamtalen 

med deg, nei.



Hukommelse ïnødvendig for 

selvet ?Tulving

ÅSemantisk minne

ÅEpisodisk minneï

Selv-biografisk minne



Sofie 

ÅKan ikke si at det er så veldig til forandring 

heller slik sett da.  Dagene  går som før. 

Men jeg trur ikke det er så alvorlig som 

dere vil ha det til é. jeg trur at jeghusker  

det  jeg  trenger å huske!



Sofie I

Men jeg trur at dette her er é 
oppdimensjonert, det er  over-é.! Ja jeg 
trur det, for  jeg synes ikke  det feiler meg 
s¬ é. veldig mye!

Det er en ting jeg lurer på: Hvordan kom 
jeg opp i dette her til å begynne med??  
Hvem sa jeg var sjuk?  Sa jeg det sjøl? 
Eller sa noen andre det? Det lurer jeg på.  
Hvor har du det fra??



Kay Tombes (1997) - filosof og MS-pasient:

ÅThe voice of the life-world ï

personens egen opplevelse av å være syk

ÅThe voice of medicine -

den tradisjonelle sykehistorien sllik legen 

oppfattet den under konsultasjonen



SofieI

ÅHan Kjell tror kanskje jeg husker mer enn 

jeg vil. Han skjßnner liksom ikke da é 

hvor alvorlig det er da  slik sett.



Selvforståelse ïet 

produkt av dynamikken mellom

Ånevrologi

Åpsykologi

Åsituasjon, omgivelser



Innsiktens dynamikk Clare 2005

ÅSelv-

opprett-

holdende 

strategier

ÅóJeg 
ønsker å 
vÞre megó

ÅSelv-

tilpasning

strategier

ÅóDet vil bli 
verre ...ó



Noen relevante kliniske 

spørsmål

ÅHar Sofie blitt fortalt på en forståelig måte?

ÅVil tid være til hjelp?

ÅEr det organisk dysfunksjon som 

vanskeliggjør innsikt?

ÅMotivert benekting?

ÅSosiale arenaer for støtte?

ÅKontekstuelle forhold som påvirker? 



Den komplekse prosessen for å 

forstå

ÅFor-forståelse av demens

ÅOpplevelse av endring

ÅFeedback fra familie og fagfolk

ÅIntegrere egner erfaringer med tilbakemeldinger 

fra andre

ÅAkseptere, forsone seg med

ÅUtforske muligheter for mestring innenfor eget 

repertoar av strategier

ÅForegripe fremtidige implikasjoner




