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Sammendrag

Tittel: Livskvalitet hos parerende til personer som har Lewy legeme demens.

Bakgrunn for valgt tema: Demens med Lewy legemer forarsaker stor belastning for den det
rammer, og deres parerende da det gjor dem avhengige av hjelp fra bade helsevesenet, men
ogsa omsorg og stette av deres nere familiemedlemmer. Pérorende til personer med Lewy
legeme demens opplever stress og belastninger knyttet til sin rolle som uformelle

omsorgsgivere, noe som kan generelt bidra til darligere helse og nedsatt livskvalitet.

Problemstilling: «Hvordan kan livskvaliteten hos pdrerende til personer som har Lewy

legeme demens bli ivaretatt av sykepleiere?»

Hensikt: Oke forstaelsen og kunnskap for hvordan livskvaliteten til parerende kan bli
ivaretatt, slik at de er i stand til & mestre rollen som en omsorgsgiver og partner for personen

som har Lewy legeme demens.

Metode: En systematisk litteraturstudie, der bruk av eksisterende forskningsartikler og teori

har blitt brukt i beste hensikt til & svare pa oppgavens problemstilling.

Resultat: Parerende til personer som har demens rapporterer mangel pa informasjon og
kunnskap. Resultatene viste til mangel pd informasjon om diagnosen, prognosen,
helsetilbudene for parerende, hdndteringsmuligheter for & hidndtere de atferdsmessige, og
psykologiske symptomene den demensrammede kan oppleve. Parerende rapporterte ogsa at

de er redde og engstelige for fremtiden til deres livspartner.

Oppsummering/konklusjon: Parerende er avhengige av ett godt og tett samarbeid med
sykepleiere. God informasjon og radgiving kan ha god effekt p&d omsorgsbyrden til parerende
og bidra til gkt livskvalitet. De trenger undervisning og tilegnet ny kunnskap om
demenssykdommen slik at de pa best mulig méte kan mete de utfordringene demens med

Lewy legemer kan bare med seg.

Nokkelord: Livskvalitet, pdrerende, Lewy legeme demens & sykepleie.



Summary

Title: Life quality of caregivers for people with Lewy body dementia.

Background: Lewy body dementia causes a lot of burden for the patients and their caregivers
and makes the patient highly dependent on help from the healthcare system and their family
members. Caregivers of people with Lewy body dementia experience a high level of stress
and burden related to their role as an informal caregiver, which could in general lead to

reduced health and a reduced sense of the quality of life.

Thesis statement: “How can the life quality of caregivers to people with Lewy body

dementia be maintained by nurses?”

Thesis statement’s purpose: To enhance the level of understanding and gain more
knowledge of how the life quality of caregivers to people with Lewy body dementia should be
maintained, so they can be more equipped to engage in their role as a caregiver and partner

for the person with dementia Lewy bodies.

Method: A systematic literature study with the use of already existing research articles to

answer the thesis statement.

Result: Caregivers of people with Lewy body dementia reported a lack of information and
knowledge. The results identified a lack of information about the disease, prognosis, and
available health care services, coping strategies for them to deal with the behavioral and
psychological symptoms that the person with Lewy body dementia may experience.
Caregivers also reported that they were feared and concerned for the future of their beloved

ones.
Conclusion: Caregivers are dependent on having good and close cooperation with the nurses.
Good information and advice from nurses, can give a good effect on the burden and maintain

their quality of life.

Keywords: Quality of life, caregiver, Lewy body dementia & nurse.
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1. INNLEDNING

I dette kapittelet vil bakgrunn for valg av tema, problemstilling og oppgavens avgrensninger

bli presentert.

1.1 BAKGRUNN FOR VALG AV TEMA

Temaet jeg onsker & belyse gjennom denne litteraturstudien er ivaretakelse av parerende i
demensomsorgen. Ut i fra mine erfaringer fra praksis og arbeidslivet, har jeg hittil fatt et
inntrykk av at parerende til personer med demens ikke far nok anerkjennelse for sin gode
innsats som omsorgsgiver, og behovene deres blir ikke prioritert pé lik linje som den sykes i
praksis. A vaere en omsorgsgiver til personer med Lewy legeme demens kan oppleves som
meningsfull og givende, men ansvaret kan ogsd by pé en stor omsorgsbyrde i lopet av
demensutviklingen og pavirker hele livssituasjonen til det nartstiende familiemedlemmet. Pa
samme mate som pasientens livskvalitet er viktig a ivareta, har parerende et stort behov for &
bli sett og ivaretatt som viktige personer med omsorgsansvar for den demensrammede
(Skovdahl, 2020, s. 437). For at de nermeste parerende skal kunne mestre omsorgsrollen vil
kunnskap, stette og avlastning vare viktig slik at omsorgsbyrden ikke blir for stor for

vedkommende (Skovdahl, 2020, s. 437).

Formalet med denne oppgaven er 4 fa gkt kunnskap pé dette omridet, med et mal om 4 ivareta
parerendes livskvalitet til personer med Lewy legeme demens som bor hjemme pa best mulig
méte. Stigende alder oker risikoen for demens. Fra og med ar 2020 ble det antatt at antallet av
90-dringer 1 befolkningen kom til & gke kraftig. Dette gir antydning til at dersom forekomsten
av demens holder seg p& dagens niva, vil antallet av personer som har demens bli fordoblet
innen 2040 (Skovdahl, 2020, s. 421). Med andre ord vil antallet av personer med Lewy
legeme demens oke parallelt med parerendetallet fra denne pasientgruppen i de kommende
arene. Dette vil fore til et okt behov for mer kunnskap om hvordan pérerende kan bli ivaretatt,
spesielt i kommunehelsetjenesten hvor en stor andel av denne pasientgruppen vil motta

hjelpehjelp i fremtiden (Helsedirektoratet, 2022).

1.2 PROBLEMSTILLING

«Hvordan kan livskvaliteten hos pdrorende til personer som har Lewy legeme demens bli

ivaretatt av sykepleiere? ».



1.3 OPPGAVENS AVGRENSNINGER

Perspektivet i litteraturstudien rettes mot pasientens eller brukerens naermeste omsorgsgivere.
Dette inkluderer ektefeller eller samboere som bor hjemme sammen med pasienten, og har det
daglige ansvaret for personen som har Lewy legeme demens. Aldersperspektivet vil ligge pa
65 ar eller eldre, der bade parerende og den demensrammede ikke er yrkesaktive. Oppgaven
tar for seg personer som har diagnosen mild til moderat grad av demens, da personer med
alvorlig grad av demens har som oftest institusjonsplass pa enten sykehjem eller pa et
bofellesskap (Skovdahl, 2020, s. 437). I forhold til parerendes kjonn, vil relevant kunnskap og
data om bade kvinnelige og mannlige livspartnere bli ansett som aktuelle for & besvare pa

litteraturoppgavens problemstilling.

2. TEORI

Under kapittel 2 presenteres relevant sykepleieteori, og andre aktuelle kunnskap hentet fra

pensumlitteratur og selvvalgte litteraturer.

2.1 BENNER OG WRUBELS SYKEPLEIETEORI

Teoretikerne Benner og Wrubel beskriver begrepet omsorg som grunnleggende forstaelse i all
sykepleie, da omsorg apner opp for & skape muligheter til & motta hjelp og yte hjelp. Et
omsorgsfullt medmenneskelig forhold, apner opp muligheter for & bry seg om andre og ha

tillit til hverandre (Benner & Wrubel, 1989, s. 4).

Benner og Wrubel trekker frem mestring som et viktig begrep for & mestre utfordringene som
kan komme i livet. A ha omsorg definerer hva som er betydningsfullt for den enkelte
personen, men det definerer ogsd hva vedkommende opplever som utfordrende, og
tilgjengeliggjor muligheter for & mestre situasjonen (Benner & Wrubel, 1989, s. 1).
Teoretikerne beskriver begrepet stress som et ssmmenbrudd i1 det vedkommende opplever
som meningsfullt, noe som kan videre fore til smerte, tap og utfordringer. Mestring star
beskrevet som en individuell respons pa stresset (Benner & Wrubel, 1989, s. 62). Med dette
mente teoretikerne at det ikke finnes noe svar pa hvordan et individ kan mestre situasjonen pa,
men at mestringsstrategien ma bestemmes individuelt i hvert enkelt tilfelle i lag med den

enkelte parerende (Benner & Wrubel, 1989, s. 88).



Videre beskriver Benner og Wrubel at det er sykepleierens ansvar a stette den som
gjennomgdr stress ved & hjelpe vedkommende til 4 skape en mening i situasjonen, og ikke
minst bidra til & styrke hdp ved hjelp av de sosiale, folelsesmessige og dndelige ressursene
vedkommende har tilgjengelig (Benner & Wrubel, 1989, s. 62). Tiltakene som blir iverksatt
ma tas hensyn til personens individuelle ressurser, samtidig som sykepleieren hjelper
personen til & skape nye muligheter gjennom & omdefinere deres oppfatning av situasjonen,
eller gjennom & skape nye mestringsmuligheter som kan utvide og supplere de eksisterende
(Benner & Wrubel, 1989, s. 187). Benner og Wrubel mener ogsa at det er vanlig & kjenne pé
sterke folelser som folge av stresset, da folelser &pner opp for at personen kan bli engasjert
eller involvert i situasjonen. Dette er avgjerende for at vedkommende kan oppnéd mestring

(Benner & Wrubel, 1989, s. 96-97).

2.2 LEWY LEGEME DEMENS

Lewy legeme demens er en primardegenerativ demenssykdom som skyldes av destruksjon av
hjernens hvite substans. Sykdommen har fatt navnet etter de smé avleiringene av proteiner i
hjernen, ogsé kalt lewykroppene (Skovdahl, 2020, s. 419—420). Diagnosen stilles pa bakgrunn
av symptomer som gkende kognitiv svikt til den grad at hverdagslige oppgaver og normal
sosial fungering blir forstyrret. Andre kliniske kjennetegn ved sykdommen er svingende og
fluktuerende kognisjon, tilbakevendende visuelle hallusinasjoner, REM-sgvnforstyrrelse og
parkinsonisme (bradykinesi, hviletremor og/eller rigiditet) som kan opptre bade tidlig og vaere
fremtredende gjennom hele sykdomsforlepet (Nasjonalforeningen, 2022a) De kognitive
svingningene kan fremsta som deliriumslignende, som spontane endringer i oppmerksomhet
og drvdkenhet. Hallusinasjoner forekommer hos ca. 80% og hele 85% av alle pasienter far
parkinsonisme (Svendsboe, 2018, s. 15). Disse symptomene kan pavirke personens hverdag i
stor grad, da det gjor det vanskelig for dem & utfore praktiske handlinger og leve et
selvstendig liv (Skovdahl, 2020, s. 420).

Et annet klinisk kjennetegn ved sykdommen er REM-sgvnforstyrrelse, som en parasomni
manifestert av tilbakevendende atferd. Personen opplever under slike situasjoner motorisk
urolighet som folge av at vedkommende lever ut i dremmene sine under REM-sgvnfasen
(Svendsboe, 2018, s. 15). Under segvnforstyrrelsen kan den demensrammede fa sgvnrelaterte
skader i forbindelse med fall fra sengen eller vold mot partneren dersom de deler samme seng

(Ranhoff, 2020, s. 375).



2.2.1 ALVORLIGHETSGRAD AV DEMENS

Mild grad av demens

I denne fasen vil den demensrammede merke at glemsomheten far konsekvenser i hverdagen.
Vedkommende husker mindre, glemmer avtaler, bruker lengre tid p4 8 komme pé ord under
en samtale og setningene har darligere flyt. Vedkommende klarer seg hjemme, men kan ha
behov for litt tilrettelegging og paminnelser av andre eller andre lgsninger som for eksempel

ved bruk av huskelapper (Skovdahl, 2020, s. 422).

Moderat grad av demens

I denne fasen har den demensrammede i gkende grad mistet grepet pa livet sitt. Evnen til &
huske er blitt betydelig forverret og personen er ikke lenger lesningsorientert. Vedkommende
kan oppleve vanskeligheter med 4 ta valg som angér seg selv, og hverdagslige gjoremal som &
kle pa seg, lage mat og husarbeid blir for vanskelig for den demensrammede & mestre.
Orienteringsevnen, kommuniseringsevnen og evnen til & uttrykke seg selv og gjore seg selv

forstatt av andre er svekket (Skovdahl, 2020, s. 422).

2.3 HELSE SOM LIVSKVALITET

Siden slutten av 1900-tallet har begrepet livskvalitet fatt et storre fokus i pasientbehandlingen
bade nasjonalt og internasjonalt. Forskrift om prioritering av helsetjenester beskriver
livskvalitet som et overordnet mal for helsehjelp til pasienter (Kristoffersen, 2016, s. 55).
Begrepet livskvalitet handler om individets subjektive opplevelser og oppfatninger av livet sitt
som helhet (Folkehelseinstituttet, 2021). Ifalge psykologen Siri Nass henger ens subjektive
vurderinger og folelser sammen og pavirker hverandre, der de positive vurderinger fremmer
positive folelser, mens negative vurderinger fremmer negative folelser. Et menneske har
derfor hey livskvalitet dersom vedkommende har det godt bade folelsesmessig og har et
positivt syn pa sitt eget liv, og dérlig livskvalitet dersom vedkommende er preget av vonde
folelser og har et negativt syn pé livet. Hvordan et menneske velger & forholde seg til livets
utfordringer pa har en stor betydning for livskvaliteten vedkommende vil oppleve i psykisk
velvaere. Livskvalitet kan derfor sees som et resultat av hvordan personen mestrer

utfordringene livet har & by pa (Kristoffersen, 2016, s. 55-57).



2.4 PARGORENDE SOM OMSORGSGIVERE

Antallet av demensrammede som bor hjemme vil ke betraktelig i kommende ar. Dette vil
resulteres i et skende behov for hjemmebaserte helsetjenester, i tillegg til at en stor del av
omsorgsansvaret vil plasseres hos pasientens nermeste familie (Jakobsen & Homelien, 2012,
s. 11). Begrepet parerende kan defineres som et nert familiemedlem som yter omsorg for den
enkelte personen. De erkjennes som viktige akterer som yter nedvendig omsorg og ivaretar

den sykes behov til enhver tid (Smebye, 2020, s. 272).

A oppleve at et familiemedlem som star naert deg bli alvorlig syk og hjelpetrengende, kan
vaere psykisk og fysisk belastende, noe som videre kan fore til at ens egen livskvalitet blir
redusert (Helse Norge, 2022). Sammenlignet med andre parerendegrupper er parerende til
personer med demens mer utsatte for & fa nye eller en forverring av somatiske og psykiske
lidelser pa grunn av omsorgsbelastningen som kan medfelge (Birkeland & Flovik, 2018, s.
83). Retningslinjene for demens tilbyr oppfelging for parerende dersom situasjonen kan
oppleves som krevende (Skovdahl, 2020, s. 437). Helse- og omsorgstjenesteloven §3-6 dpner
for eksempel opp for kommunalt tilbud rettet mot personer med serlig tyngede arbeid om
nedvendig parerendestotte, blant annet i form av opplaring og veiledning, avlastningstiltak og
omsorgsstette (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011). Eksempler pa parerendetilbud kan
vaere parerendegrupper, der parerende kan fa muligheten til & meate andre i liknende situasjon,
parerendeskole for & 4 kunnskap og opplaring, og Nasjonalforeningens demenslinje, hvor
parerende kan henvende seg for videre hjelp og stette dersom de har spersmal vedrerende om

demens (Jakobsen & Homelien, 2012, s. 125-136).

2.5 PARORENDES UTFORDRINGER

Handtering av langvarige sykdommer kan vare en lang og trettende prosess (Beckmann &
Kjellevold, 2021, s. 110). Falelser som skam, redsel, usikkerhet, skyld og sorg kan prege
hverdagslivet til parerende (Bockmann & Kjellevold, 2021, s. 111). I tillegg star de nedt for &
akseptere rolleendringen fra & vaere i et ekteskap eller samboerskap, til et forhold bestaende av
en omsorgsgiver og en omsorgsmottaker med deres livspartner (Jakobsen & Homelien, 2012,
s. 33-34). Situasjonen kan oppleves som belastende i form av at de ma vitne til den andres
reduksjon og identitetslesning. Birkeland og Flovik (2018) beskriver prosessen som den
langsomme sorgen, der parerende mister sin elskede bit for bit, hvor de ma takle alle tapene

og forandringene som folge med demenssykdommen (s. 84).



I den tidlige fasen av demenssykdommen, kan pérerende sitte igjen med en folelse av at de
star alene om ansvaret. Dette kan ogsé gjelde i tilfeller hvor de har et godt stettenettverk
bestdende av familier og venner som stiller opp for dem (Jakobsen & Homelien, 2012, s. 25—
27). Mange ektefeller kan erfare omsorgsrollen som krevende, og foler at de ikke lenger har et

eget liv (Jakobsen & Homelien, 2012, s. 31).

Parorende kan i tillegg {4 folelsen av skam, som ofte forekommer av utfordringene med &
handtere sykdommens konsekvenser som for eksempel endret oppforsel og
personlighetsforandringene. Disse symptomene kan gjore det vanskelig for den
demensrammede & fore en normal samtale under sosiale situasjoner. For & unnga & havne i
ubehagelige situasjoner, velger enkelte parerende a ta avstand fra det sosiale og foretrekker
derfor & veere hjemme. Isolasjon forsterker opplevelsen av ensomhet bade hos personen med
Lewy legeme demens, men sarlig for omsorgsgiveren. A forholde seg til de uforutsigbare
endringene og symptomene som kan medfelge er ofte forbundet med skam (Jakobsen &
Homelien, 2012, s. 23-24). At parerende kjenner pa skam, kan bidra til okt folelse av stress
og belastning hos den enkelte (Jakobsen & Homelien, 2012, s. 33). Dette kan ha en stor
pavirkningskraft pd parerendes evne til & mestre utfordringene de stir ovenfor (Backmann &

Kjellevold, 2021, s. 108).

En annen utfordring parerende kan oppleve som omsorgsgivere for personer med Lewy
legeme demens er usikkerhet og redsel for hva som kan skje. Nar omsorgsbyrden beskrives
som en fulltidsjobb, skaper dette en bekymring hos parerende for hva som kommer til 4 skje
dersom de ikke er tilstede, og redselen for hva som kan skje dersom de eventuelt matte forlate
den demensrammede pé egenhind. Engstelsen over at deres ektefelle kan forlate huset alene
og ikke finne veien tilbake, skade seg, ikke finne frem til toalettet, ikke klarer & lage mat selv
og liknende. Denne engstelsen og fortvilelse kan utvikle seg i etterkant til angst og

depresjoner hos parerende (Jakobsen & Homelien, 2012, s. 29-30).
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2.6 INFORMASJON, UNDERVISNING OG VEILEDNING

Under utredningsfasen av demens med Lewy legemer, kan parerende vere preget av stor
usikkerhet. En dialog mellom helsepersonell og pérerende vil vaere sentral og kunne pdvirke i
stor grad 1 hvordan pérerende har det i denne fasen, men ogsa tiden fremover etter at
diagnosen er stilt (Jakobsen & Homelien, 2012, s. 87). Tilegning av kunnskap om
sykdommen kan vare med pé & gjore det lettere for parerende & takle og mestre de

utfordringene som kan medfelge demenslidelsen (Nasjonalforeningen, 2022b).

Nér et familiemedlem blir rammet av demens med Lewy legemer, har den som stér neer et
behov for informasjon, veiledning og konkrete rad. Flere parerende kan oppleve & havne i en
fremmed og forvirret situasjon, der folelsen av a ikke kunne strekke til og ikke vaere til hjelp
for den syke kan ta overhdnd. Dette kan vare generell informasjon om érsak, symptomer og
prognose, behandlingsmetoder og om hvor ytterligere informasjon kan innhentes dersom
parerende skulle lure pd noe. Generell informasjon kan ogsa inkludere hvilke tilbud som
finnes for den demensrammede og omsorgsgivere, og hvilke rettigheter dem har (Beckmann

& Kjellevold, 2021, s. 43).

Pérerende kan ogsa ha behov for internundervisning og veiledning. Dette kan eksempelvis
vare hjelp til & reflektere over hvilke lgsninger som er hensiktsmessige for den
demensrammede for & kunne bo hjemme, hvordan parerende kan handtere stress, samhandle
med pasienten, hdndtere folelser eller andre avlastningsmuligheter (Bockmann & Kjellevold,
2021, s. 43—44). Siden pasienten og parerende ikke nedvendigvis vet alltid hva de skal sporre
om, kan det vere viktig at helsepersonell er bevisst pd4 kommunikasjonen i en situasjon der
parerende kan vare preget av konsentrasjonsvansker, hukommelsesproblemer og fole pd
sterke emosjoner. Dette kan dermed pavirke deres evne til & ta til seg den informasjonen som
blir gitt (Beckmann & Kjellevold, 2021, s. 110). Informasjonen mé ogsa bli tilpasset etter
hvor i sykdomsforlepet pasienten er i, da parerende vil ofte ha behov for ulik informasjon pa
ulike tidspunkter. Informasjonens form bestemmes ut fra pasient- og brukerrettighetsloven §3-

5 (Beckmann & Kjellevold, 2021, s. 75-76).
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2.7 MESTRING

Flere pérerende har oftest et mal om at deres ektefelle/samboer med Lewy legeme demens,
skal bo hjemme sa langt det lar seg gjore. For & oppna dette er parerende avhengige av & fa
god stette 1 omsorgsrollen. Selv om flere parerende kan oppleve omsorgsrollen som
meningsfullt i lengden, vil mange likevel sitte igjen med store omsorgsbelastninger som folge
av demensutviklingen (Skovdahl, 2020, s. 437). For at parerende skal kunne mestre
omsorgsrollen, og ivareta livskvaliteten sin ber helsepersonell bista parerende slik at de i
storst mulig grad kan veare aktive deltakere 1 tilpasningen til, og mestringen av

demenssykdommen (Beckmann & Kjellevold, 2021, s. 162—163).

2.7.1 HAPETS BETYDNING FOR MESTRING

For & oppleve mestring er hip sentralt. Det er hapet som gjer det meningsfullt for
vedkommende & hente frem indre og ytre ressurser, folelsen av at det kan vaere et lys i enden
av tunnelen. Hap er med pa & mobilisere energi og kan gi styrke og mot til & takle motgang,
mens et svakt hap kan gi resignasjon og apati. Familie og venner er en verdifull stotte nr

krisen rammer, og hapet kan styrkes dersom andre stiller opp (Renolen, 2015, s. 174).

2.7.2 SOSIAL STOTTE OG MESTRING

Som mennesker mestrer vi vanskelige situasjoner pa forskjellige mater. Nar helsen svikter og
krisen inntreffer vil betydningen av sosial stette bli ekstra betydningsfullt. A ta del i en
stottegruppe for mennesker som har de samme opplevelsene og erfaringene, kan gi parerende
en emosjonell stotte og folelsen av samherighet. Begrepet emosjonell stotte handler om &
motta sympati, bli akseptert og verdsatt av andre noe som styrker folelsen av & vare elsket og

opplevelse av tilhgrighet (Renolen, 2015, s. 176).
2.7.3 MESTRINGSSTRATEGIER

Problemorientert mestring

Problemorientert mestring handler om a sgke informasjon og veiledning, revurdere
situasjonen i lys av ny kunnskap og vurdere ulike losninger. Ved & tilegne seg mer
informasjon om demenslidelsen, tilgjengelig hjelp og avlastningsmuligheter bidra til ekt
forstielse for situasjonen. A bearbeide folelsene og reaksjonene aktivt kan oppleves som

krevende, men likevel helt avgjerende for den enkeltes holdning til det & gi omsorg til et
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avhengig familiemedlem. Eksempelvis kan praktiske rdd om hvordan et stell kan utfores,
demonstrasjoner for forflytningsteknikker eller informasjon om hjelpemidler kan bidra til &

redusere parerendebelastningen (Smebye, 2020, s. 278-279).

Emosjonsorientert mestring

Emosjonsorientert mestring innebarer at parerende far hjelp til & f en ny forstielse og
opplevelse av situasjonen de star ovenfor, i stedet for & endre hele situasjonen. Det kan vaere &
korrigere forventningene, eller 4 se situasjonen med nye gyner fra et nytt perspektiv. A rette et
sokelys pa det positive kan gi grunnlag for en optimisme som holder motet oppe og gir krefter

til videre innsats (Smebye, 2020, s. 279).

3. METODE

I kapittel 3 presenteres valg av metode, fremgangsmaten for sekeprosessen og
sokehistorikken, samt inklusjons- og eksklusjonsteorier i litteraturoppgaven. Til sist

presenteres kildekritikk og kritiske vurderinger av artiklene.

3.1 LITTERATURSTUDIE SOM METODE

En metode kan defineres som et hjelpemiddel som opplyser fremgangsmaten til hvordan man
ber ga frem for & fremskaffe relevant kunnskap, som videre kan benyttes til bidra til & belyse
problemstillingen pa en best mulig mate (Dalland, 2021, s. 53). I denne oppgaven har det blitt
tatt 1 bruk systematisk litteraturstudie som metode til 4 besvare pa problemstillingen. Dette
innebarer innsamling av data ved 4 foreta manuelle sek pé forskjellige sekemotorer med bruk

av utvalgte sekeord, vere kildekritisk ovenfor litteraturen blir funnet og til sist sammenfatte

det hele (Thidemann, 2020, s. 77).
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3.2 FREMGANGSMATE FOR LITTERATUR OG SOKEPROSESS

Malet med sekeprosessen var & finne relevante pensum og andre relevante litteraturer som

inneholdt kunnskap om sykdomsprosessen ved Lewy legeme demens. Litteratursekingen var

serlig spisset mot hva som inneberer & vare en parerende til pasienter med Lewy legeme

demens, stressmestring ved sykdommen, hvordan demenssykdommen kan pavirke parerendes

livskvalitet og andre aktuelle kunnskaper som kan suppleres i oppgaven. Bgkene som ble

benyttet i denne oppgaven ble hentet fra pensumlisten fra sykepleiestudiet, i tillegg til

selvvalgte litteraturer fra skolebibliotekets hyller. Aktuelle sekeord som ble brukt til & utfore

manuelle sgk 1 ulike databaser var; Lewy legeme demens (Lewy body dementia), parerende

(carer/caregiver) og livskvalitet (Quality of life). Det ble funnet 5 forskningsartikler ved bruk
av sgkemotorene CINAHL, PubMed og Web of Science.

3.3 SOKEHISTORIKK

Database | Dato Sekeord Sek | Antall | Avgrensning Tittel URL/DOI
nr. | treff
PubMeb 01/11 | Caregiver 1 38 Publication | End-of-life https://doi.org/10.1371/j
-22 | AND Lewy date: 10 years | experiences in ournal.pone.0217039
body dementia with Lewy
dementia bodies: Qualitative
AND quality interviews with
of life former caregivers
29/11 | Caregiver OR 1 175 Publication | Exploring the https://doi-
-22 | carer AND date: 10 years | experiences of living | org.galanga.hvl.no/10.1
Lewy body with Lewy body 111/jan.14932
dementia dementia: An
integrative review
Needs and Concerns | https://doi-
of Lewy Body org.galanga.hvl.no/10.1
Disease Family 177/019394592110509
Caregivers — A =l
Qualitative Study
Web of 23/11 | Caregiver 1 64 Publication | Cause of Death and https://doi-
science -22 | dementia date: 2012- | End-of-life org.galanga.hvl.no/10.1
Lewy body 2022 Experiences in 111/jgs.15608
quality of life Individuals with
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Dementia with Lewy
Bodies
CINAHL | 20/11 | Lewy body 1 1322
-22 | dementia
Caregiver 2 | 51528
Carer 3 129628
20R 3 4 | 54682
1 AND 4 5 46 Peer- Support and https://doi.org/10.1017/
reviewed information needs S1041610215001362
(2012-2022) | following a diagnosis
of dementia with
Lewy bodies

3.4 INKLUSJONS- OG EKSKLUSJONSKRITERIER

Inklusjons kriterier:

Forskningsartiklene matte veere fagfellevurderte og forskningsgruppen ble avgrenset til
ektefeller/samboere i en alder av 65 eller eldre der det lot seg gjore. Parerende métte bo
hjemme 1 lag med personen med Lewy legeme demens. Bade kvalitative-, kvantitative
forskningsartikler, samt systematiske oversikter ble vurderte som relevante. Nordiske artikler
fra den vestlige verden ble foretrukket. Forskningsutvalget matte handle om parerende,
uavhengig av kjeonn, og den demensrammedes sykdomsstadium var fra mild til moderat grad

av demens.

Eksklusjons kriterier:

Artikler som ikke tok hensyn til etiske krav i1 forskning, og opplyser andre perspektiver enn
det problemstillingen ensker a belyse ble ekskludert.

3.5 KILDEKRITIKK

Kildekritikk handler om & vurdere litteraturens kvalitet, relevans og gyldighet (Dalland, 2021,
s. 152). For a kritisk vurdere den metodiske kvaliteten i de vitenskapelige artiklene som ble
funnet, ble det brukt sjekklistene som var tilgjengelige fra Helsebiblioteket sine sider

(Helsebiblioteket, 2021).
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Forskningsartiklene matte veere fagfellevurderte, vitenskapelige, godkjente av etisk komite og
som tidligere nevnt ikke eldre enn 10 ar. I vurderingen av forskningsartiklene ble det kastet et
lys etter parerendes opplevelser og erfaringer som omsorgsgivere, samt
héndteringsmuligheter for parerende til personer med Lewy legeme demens. Siden ikke alle
forskningsartikler utenfor Norden kan vare lett sammenlignbare med norsk milje, ble det i
tillegg tatt hensyn til hvor studiet var fra, dets relevans sammenlignet med parerende til
personer med Lewy legeme demens i Norge. Det ble tatt i bruk anbefalte databaser for helse

og sosialfag fra Hogskulen pd Vestlandet sine sider.

Pa grunn av tidsmangel og oppgaverammens begrensninger, ble det valgt ut fem
forskningsartikler til & besvare oppgavens problemstilling i dette litteraturstudiet. Det kan
tenkes at konklusjonen i oppgaven kunne ha blitt annerledes dersom det ble valgt andre
artikler eller ble tatt i bruk flere forskningsartikler til & besvare pd problemstillingen. En
svakhet i oppgaven er at utvalget i artiklene ikke er stort nok til & representere
virkelighetsbildet, da resultatet fra de fem valgte artiklene ikke nedvendigvis gjenspeiler og
samsvarer norske paregrendes opplevelser og erfaringer som omsorgsgivere til personer med
Lewy legeme demens. Til sist kan en svakhet med oppgaven vare at budskapet og hensikten i
de engelske artiklene ha blitt feiltolket eller misforstatt under pd grunn av spréiket i lopet av

oversettelsesprosessen.

3.6 ETISKE OVERVEIELSER

Forskningsetikk handler om & ivareta personvernet og sikre at de som deltar i forskningen,
ikke blir pafert skade eller andre unedvendige belastninger pa grunn av deres deltagelse
(Dalland, 2021, s. 168). Forskningsartiklene som ble inkluderte i litteraturstudien ivaretok
folgende forskningsetiske normer:

e Anonymiteten til deltakerne i studiene ble ivaretatt, og personlige opplysninger som
navn, personnummer og andre opplysninger som kunne gjore det mulig & knytte de
oppgitte opplysningene til enkeltpersoner ble anonymisert.

e Sensitive opplysninger som deltakernes seksuelle forhold rase, etnisk bakgrunn
helseforhold, politiske meninger og liknende ble ivaretatt.

e Taushetsbelagte opplysninger som helseopplysninger som kan knyttes opp mot en

person ble ivaretatt.
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4. RESULTAT

I kapittel 4 vil hovedfunnene av de fem forskningsartiklene bli presenterte. Resultatene

representerer de forskjellige sidene ved problemstillingen som senere skal benyttes til & drofte

opp mot valgt teori, pensum og egne erfaringer fra praksis og arbeidslivet. Videre presenteres

artiklenes tittel, forfatter, publiseringsar, hensikt, metode/datasamling i en tilpasset

oversikttabell.

4.1 ARTIKKELGJENNOMGANG

Tittel/forfatter/ar Hensikt Metode/datasamling | Utvalg Resultat
Tittel: Cause of Undersoke Metode: Kvalitativ 658 voksne Flertallet av pasientene
Death and End-of- sykehistorie, metode kvinner, som dede <5 ér etter at

Life Experiences in dedsérsak og var tidligere diagnosen var stilt.

Individuals with

opplevelser ved

Datasamling: Nettbasert

parerende til

Pérgrende uttrykker

Dementia and Lewy livets slutt hos sparreundersokelse personer med mangel péa informasjon
Bodies personer administrert gjennom demens med om sykdommens
diagnostisert med Lewy Body Dementia Lewy prognose og dets hoye
Ar: 2018 Lewy legeme Assosiation legemer sannsynlighet for at de
demens kan miste deres elskede
Forfattere: som folge av
Armstrong, M. J., sykdommens progresjon.
Alliance, S., Leger tok sjelden initiativ
Corsentino, P., til 4 diskutere om hva
DeKosky, S. T. & familien kunne forvente
Taylor, A. mtp. livets slutt. Temaet
ble kun tatt opp og ble et
samtaleemne dersom
paregrende/omsorgsgiverne
tok initiativ selv initiativ
til det.
Dgaden var vanligvis
forventet, men ikke sa
tidlig som de trodde.
Ferre en halvparten var
ikke forberedt pa hva som
kunne forvente
(Armstrong et al., 2018).
Tittel: Needs and Identifisere behovene | Metode: Kvalitativ 20 voksne
Concerns of Lewy og bekymringene til | studie, semistrukturert parerende, 12 av 20 savnet mer
Body Disease Family | parerende som bor intervju flertallet var informasjon om
Caregivers.: A sammen med sykdommen, hva som
qualitative Study kunne forventes videre for
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Ar: 2022

Forfattere: Stacy, K.
E, Perazzo, J., Shatz,
R. & Bakas, T.

personer med Lewy
legeme demens.

Datasamling: Intervjuer
ble gjennomfert og data
ble samlet inn over en fire
ukers periode i jan-feb
2021.

den syke og dem selv som
omsorgsgivere.

70% har enske om a ta del
av en stgttegruppe
bestdende av andre som
opplever det samme som
dem

Atferdsmessige og
psykologiske symptomer
skapte vanskeligheter for
parerende & handtere.
85% uttrykte usikkerhet i
hvordan de kunne
handtere symptomene
som fluktuasjoner,
hallusinasjoner, apati,
agitasjon, sevnmangel og
vandring.

Pérgrende har et stort
behov for mer
informasjon om
sykdommen, strategier for
4 handtere Lewy lege
demens- relaterte folelser
og atferd, psykisk og
fysisk stotte og bistand for
at parerende skal kunne
mestre omsorgsrollen
(Stacy et al., 2022).

Tittel: Support and Undersoke pasienten | Metode: Kvantitativ 122 Resultatet fra studiet viser til
information needs og pargrendes deskriptiv undersgkelse parerende og | mangel pa kunnskap om
Jfollowing a diagnosis | erfaringer 3 personer informasjons- og stettebehov
of dementia with vedrerende Datasamling: med Lewy til personer med Lewy legeme
Lewy bodies informasjon og Informantene fullforte et | legeme demens tidlig i
behovet for stotte nettbasert sperreskjema demens sykdomsforlgpet:
Ar: 2016 rundt laget av Lewy Body - 50% rapporterte mangel
diagnosetidspunktet. | Sociaty i mai 2014. pé informasjon om
Forfattere: Killen, symptombilde,
A., Flynn, D., Brun, medisinering, prognose,
A.D., O'Brien, N., inkludert helsetilbud bade
O’Brien, J., Thomas, for pasienten, men ogsa
A.J., McKeith, I. & for parerende (Killen et
Taylor, J. P. al., 2016).
Tittel: Exploring the | Utforske erfaringene | Metode: Integrativ 3342 voksne Apati, vrangforestillinger,
experiences of living | og opplevelsene til litteraturoversikt (badde parerende hallusinasjoner, agitasjon,
with Lewy body personer med Lewy | kvantitativ- og kvalitativ angst og depresjon var

dementia: an
integrative review

Ar: 2021

legeme demens og
deres pérgrende

studie)

Datasamling: 26 artikler
fra 26 studier fra

faktorer som bidrog til okt
omsorgsbyrde og
stressniva.
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Forfatter: Bentley,
A., Morgan, T.,
Salifu, Y. & Walshe,
C.

databasene Medline,
CINAHL, PsycINFO og
AMED fra 1995-2020 ble
analysert.

Nevropsykiatriske
symptomer i lag med
reduserte daglige
aktiviteter (ADL) forte til
begrensninger i det sosiale
livet og folelsen av
isolasjon for
omsorgsgiverne.
Usikkerhet og frykt for
fremtiden okte
oppfatningen av byrde,
redusert motstandskraft,
relasjonstilfredsstilhet og
nedsatt livskvalitet hos
parerende (Bentley et al.,
2021).

Tittel: End of life
experiences in
dementia with Lewy
bodies: qualitative
interviews with
former caregivers

Ar: 2019

Forfattere:
Armstrong, M. J.,
Alliance, S., Taylor,
A., Corsentino, P. &
Galvin, J. E.

Undersegke hvordan
personer med Lewy
legeme demens og
deres
familiemedlemmers
erfaring med livets
slutt.

Metode: Kvalitative semi
strukturerte intervjuer

Datasamling: Parerende
og familiemedlemmer til
personer som dede med
Lewy legeme demens.
Intervjuer ble gjort over
telefonsamtale med
omsorgspersoner

30 voksne
parerende til
personer med
Lewy legeme
demens

Mangel péa informasjon
om hva som kunne
forventes som folge av
diagnosen. Flertallet tok
grepet selv og tilegnet
kunnskap om diagnosen
pa eget ansvar ved a soke
pa internettet,
sykehussider, face-book
grupper for parerende,
beker og sykehus
brosjyrer.

Flere parerende
rapporterte at
helsepersonell aldri
diskuterte at Lewy legeme
demens kunne vere en
terminallidelse.

Parerende beskrev at tapet
av deres elskedes liv kom
brétt pa og uforventet. Nar
den demensrammedes
helse var forst truet, gikk
tempoet raskt (Armstrong
etal., 2019).
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4.2 ANALYSE AV RESULTATENE

Studien av Armstrong et.al (2018) viser til et kritisk behov for en forbedring i prognostisk
raddgiving og opplaring av helsepersonell til bade pasienter som har Lewy legeme demens og
deres parerende. Flertallet av respondentene fra studiet hadde behov for mer informasjon og
kunnskap av helsepersonell om vanskelige temaer som deden pé grunn av sykdommens
progresjon. Til tross for at deden var ofte forventet, uttrykte likevel flertallet av parerende at
de ikke var forberedt for hva som kunne forventes, enten fordi det ikke ble informert eller

fordi informasjonen ble gitt for sent i forlopet (Armstrong et al., 2018).

Studien av Stacy et al (2022) viser til parerendes behov for informasjon om sykdommen,

strategier for 4 handtere sykdommens relaterte folelser og atferd, psykisk og fysisk, statte og
bistand for at de skal kunne mestre omsorgsrollen. 85% av alle parerende uttrykte usikkerhet
omkring handteringsmuligheter nar deres elskede er utsatt for symptomer som fluktuasjoner,

hallusinasjoner, agitasjon, urolig sevn og vandring om nettene (Stacy et al., 2022).

Studien av Killen et.al (2015) viser til mangel pa kunnskap om informasjons- og stettebehov
til personer med Lewy legeme demens tidlig i sykdomsforlepet. Hele 50% av deltakerne
rapporterte mangel pa informasjon. Studier ensker & belyse om viktigheten med & adressere
informasjonsbehovet knytt til symptomene, medisinering, prognose, inkludert helsetilbud
bade for pasienten, men ogsa for parerende, inkludert emosjonell og instrumentell sosial
stotte. Dette kan bidra til & forbedre kunnskapen og mestringsevnen til personer med demens

med Lewy legemer og omsorgspersonene (Killen et al., 2015).

Studien av Bentley et-al (2021) identifiserte fire utfordringer som parerende til personer med
demens opplevde; utfordring med a leve med en usikker diagnose, frykten for né- og
fremtiden, utfordringen med & handtere atferdsmessige- og psykiatriske symptomer og til sist
utfordringen med & ivareta et sosialt og emosjonelt liv. Personer med demenslidelsen
opplevde & leve med en usikker diagnose, hvor i enkelte tilfeller i flere &r. Omtrent 78%
rapporterte at de var i utgangspunktet feil diagnostisert med andre tilstander som Alzheimers,
Parkinson og andre psykiatriske lidelser, for de fikk riktig diagnose. Pérerende var ofte
frustrerte over deres erfaringer 1 mote med leger. Ogsa her opplevde parerende vanskeligheter

med & oppseke leger som hadde nok kunnskap om Lewy legeme demens, i tillegg til at viktige
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temaer som hva pérerende og pasienten kunne forventes mot slutten av sykdomsforlepet ble

sjeldent diskutert (Bentley et al., 2021).

Studien av Armstrong et.al (2019) fremhever forbedringspotensialet i opplaring, veiledning,
oppdagelse av symptomene som kan komme ved livets slutt for personen som har Lewy
legeme demens. Viktige informasjoner som forventet levetid, fant dem ut ved & soke pa
internettet og andre losninger, og ikke via legen. Parerende fra studien mener at dersom de
hadde fatt mer informasjon om dette temaet, hadde dette gjort dem mer bevisst pa hvor
alvorlig denne egentlig var og forberedt dem mer pa hva som kunne forventes pa grunn av

sykdommens progresjon (Armstrong et al., 2019).

Et gjentakende problem som gér igjen i forskningsartiklene, er mangelen pa opplering,
kunnskap og informasjon. Studiene fremhever den demensrammedes og deres parerendes
erfaringer og hvilke utfordringer parerende mener ber forbedres i praksis for at dem kan vare
mer 1 stand til & takle utfordringene som kunne forventes. Eksempler pa utfordringene som gér
igjen er mestringsstrategier og hdndteringsmuligheter, informasjon om sykdommen som
diagnostikk, prognose og symptombilde (Stacy et al., 2022; Killen et al., 2015; Bentley et al.,
2021; Armstrong et al., 2019, 2018).

5. DROFTINGSDEL

5.1 IVARETAKELSE AV EGENOMSORG

Studien til Stacy et.al (2022) fant ut at parerende til personer med Lewy legeme demens,
opplevde konstant utmattelse og tretthet pd grunn av sevnmangel. Et kjent klinisk tegn ved
Lewy legeme demens, er REM-sgvnforstyrrelse som er karakterisert av livlige dremmer med
motorisk urolighet under REM-s@vnfasen. Sevnforstyrrelsen kan forarsake sevnrelaterte
skader som kan oppsta i forbindelse med fall fra sengen eller vold mot partneren dersom de
deler samme seng (Ranhoff, 2020, s. 375). Pargrende fra studien uttrykker at de er redde for
hva deres ektefelle kan finne pd & gjere midt pa natten, og at bekymringen for at dette kan skje
holder dem vdkne om nettene. Andre faktorer som kan pavirke sevnmangelen til parerende er
symptomene; hallusinasjon og vandring om nettene (Stacy et al., 2022). Ifolge teoretikerne

Benner og Wrubel er mennesker pa ingen mate definert som atskilte individer, men at vi lever
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i et felleskap med andre. Pa grunn av dette lar vi oss kontinuerlig bli pavirket av andre og
motsatt. Teoretikerne mener ogsé at nar en person i familien blir rammet av sykdom, vil hele

familien bli rammet (Konsmo, 1998, s. 68).

Mine erfaringer stotter opp mot Benner og Wrubels utsagn. Jeg har selv erfart at parerende
velger 4 sette behovene sine til sides, og jeg har sett dem ofre deres sevn og hvile for deres
elskede, da omsorgsansvaret dekker hele degnet. A oppleve at et familiemedlem som star naer
deg selv bli syk og mer hjelpetrengende, kan vare psykisk og fysisk belastende for den som
star neer, noe som videre kan fore til at ens egen livskvalitet blir redusert (Helse Norge, 2022).
Som snart ferdigutdannet sykepleier, vet jeg at nok sevn og hvile er viktig for at en person
skal kunne vere i stand til 4 fungere i hverdagen. Sevn er noe alle trenger, og ved sevnmangel
kan personens humer, livskvalitet, konsentrasjon- og yteevne bli pavirket (Ranhoft, 2020, s.
372). Ifelge Jakobsen og Homelien (2012) har parerende et stort behov for 4 fa tilstrekkelig
sovn og hvile, for & kunne oppleve overskudd og felelsen av livskvalitet (s. 63). Hvile vil
derfor vaere viktig for at parerende skal kunne oppleve situasjoner som handterbare i en

hektisk hverdag som en omsorgsgiver (Jakobsen & Homelien, 2012, s. 63).

Et sentralt perspektiv i sykepleien er & hjelpe vedkommende igjennom det & vaere syk ved &
understotte personens egne ressurser, evne til & mestre og hap i forbindelse med
vanskelighetene de stir ovenfor med sykdom og helsesvikt hos deres livspartner. Dette stir
nar sykepleierens forebyggende, helsefremmende og behandlende funksjon (Nortvedt &
Gronseth, 2016, s. 20-22). Renolen (2015) fremhever hapets viktige betydning i opplevelsen
av mestring, da det gir parerende styrke til a takle all motgang som kan komme (s. 174). For
at behovet for sevn og hvile hos parerende skal bli dekket, kan sykepleier forseke &
oppmuntre péarerende til & oppseke hjelp eller fa veiledning i nye lgsninger som kan avhjelpe
situasjonen som har forarsaket sovnproblematikken. Dette kan innebere kartlegging av
parerendes sovnkvalitet og iverksettelse av tiltak for & forbedre sevnen i lag med den enkelte

pargrende (Jakobsen & Homelien, 2012, s. 63).
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5.2 KUNNSKAP OG INFORMASJON

En studie av Killen et.al (2015) viser til mangel pa informasjon og kunnskap til personer med
Lewy legeme demens og deres parerende ved diagnosetidspunktet. Studien retter sokelyset pa
informasjonsbehovet og kunnskap om sykdommens symptomer, medisinering, prognose og
inkludert helsetilbud for pasienten og deres parerende (Killen et al., 2015). Dette er i trdd med
funnene til Stacy et.al (2022), der parerende uttrykker et stort behov for mer informasjon og
kunnskap om demenssykdommen og mestringsstrategier for 4 hdndtere symptomene en
person som har Lewy legeme demens kan oppleve (Stacy et al., 2022). Jakobsen og
Homelien (2012) skriver at parerende, serlig under utredningsfasen, vil vare preget av stor
usikkerhet (s. 87). A ha ett godt og tett samarbeid med hjemmesykepleien og andre
helsepersonell, vil kunne pavirke i stor glad i hvordan parerende vil ha det i denne fasen, da
det & ha kunnskap om sykdommen kan gjore det lettere for parerende & takle utfordringene
som kan komme (Nasjonalforeningen, 2022b). Stacy et.al (2022) bekrefter dette, og pastar at
kunnskap og informasjon gir en positiv innvirkning pé péarerendes evne til mestre

omsorgsrollen.

Sykepleier har som oppgave & informere, undervise og veilede pasienten (Beckmann &
Kjellevold, 2021, s. 43). Mine erfaringer fra praksis i mete med nyoppdagede diabetikere, er
at undervisning og opplering om sykdommen gir gkt forstaelse og forbereder pasientene
fysisk og mentalt for hvordan de skal hdndtere sykdommen. Disse faktorene kan vare med pé
a styrke pasientens egne ressurser til 4 holde ut lengre, gjore det lettere for dem & takle
sykdommens utfordringer og leve et godt liv med det de selv definerer som hey livskvalitet,
til tross for helsesvikt og sykdom. Pasienten vil dermed oppleve situasjonen som meningsfull,
og gradvis akseptere sykdommen. Jakobsen og Homelien (2012) hevder at & akseptere
demenssykdommen og vanskelighetene sykdommen kan innebare, vil vere avgjerende med
tanke pa & kunne mestre situasjonen vedkommende stér i (s. 68). Selv om erfaringene mine
var rettet mot en annen kronisk lidelse, foler jeg likevel at erfaringen er sveart relevant i
forhold til utfordringene som parerende til personer som har Lewy legeme demens kan

gjennomga.

For enkelte parerende kan det veere vanskelig & akseptere livspartnerens sykdom, og den

endringen Lewy legeme demens kan innebzaere. Pararende vil trenge hjelp til dette av
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sykepleiere for eksempel gjennom problemorientert mestring (Jakobsen & Homelien, (2012),
s. 70.) Dette vil si ved & revurdere situasjonen i lys av ny kunnskap ved & tilegne seg mer
informasjon og demenssykdommen, hvilke parerendetilbud som er tilgjengelige for dem og i
tillegg vaere dpne for & preve ut nye losninger med tanke pa & finne en som virker for dem
(Smebye, 2020, s. 278). Kunnskap og informasjon gir parerende tilgang til god planlegging
og forutsigbarhet i hverdagen. Ifelge Jakobsen og Homelien (2012) vil denne forutsigbarheten

gi okt opplevelse av kontroll over situasjonen (s. 70.)

Benner og Wrubel pastar at det finnes ingen fasit pa hvordan et menneske kan mestre
utfordringen, men at mestringsstrategien ma alltid bestemmes individuelt ut fra
vedkommendes individuelle behov (Benner & Wrubel, 1989, s. 88). Som mennesker opplever
vi mestring pa forskjellige mater. Enkelte parerende kan bli overveldet av de minste
utfordringene, mens andre kan se ut til & mestre alle problemene som de mater. Ulikhetene i
hvordan parerende mestrer stress, er avhengig av hvilke mestringsstrategier de har, i hvilken
grad de har akseptert situasjonen, og hvor motivert de er til & mestre omsorgsrollen (Jakobsen
& Homelien, 2012, s. 69). Sykepleier ma derfor ta hensyn til at alle parerende sliter med
forskjellige utfordringer, og pd grunn av dette ma sykepleietiltakene som blir iverksatt vere

tilpasset etter vedkommendes individuelle behov.

5.2.1 INFORMASJON OM STOTTETILBUD

Resultatet fra studien til Stacy et.al (2022) viser til omtrent 70% av pérerende fra studien
onsker & delta i samtalegrupper, hvor de kan ha muligheten til & dele erfaringene sine med
andre som opplever det samme som dem (Stacy et al., 2022). Samtalegruppe er et tilbud der
parerende kan ha en samtale og {4 stette fra andre deltakere som er i samme livssituasjon som
dem. Malet med dette tilbudet er at parerende kan fa mulighet til & dele erfaringene og
bearbeide folelsene sine (Smebye, 2020, s. 281). Ifolge Benner og Wrubel kan noe sa simpelt
som 4 vite at et annet menneske har opplevd eller opplever de samme livsendringene som man
selv har gjennomgétt, kan foles stottende (Benner & Wrubel, 1989, s.121). Jakobsen og
Homelien (2012) understreker viktigheten med a fa kontakt med andre som enten er i samme
situasjon som dem selv, eller profesjonelle som har kunnskap om utfordringene dem opplever,
spiller en stor rolle i parerendes opplevelse av samherighet (s. 75). A bli mett med respekt, fa
anledning til & fortelle sin historie og oppleve a bli hert og trodd kan redusere folelsen av

maktesloshet og fremme opplevelsen av kontroll over situasjonen. Jakobsen og Homelien
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(2012) hevder ogsa at et godt sosialt nettverk minske omsorgsbelastningen hos parerende (s.

75-76).

5.3 FRYKT FOR NA- OG FREMTID

Ifolge Bentley et.al (2021) opplever parerende frykt og angst for deres livspartners né- og
fremtid. Frykten og angsten kommer hovedsakelig pa grunn av deres opplevelse av & leve
med en usikker diagnose, der mangel pa viktig informasjon skapte stor usikkerhet for dem
selv og deres livspartner. Diskusjoner om hvilken fremtid den demensrammede hadde, ble
sjeldent brakt opp som et samtaleemne med mindre de selv tok initiativ til det selv. Dette
gjorde at flere parerende var ikke klare over hva som kunne forventes som folge av
sykdommens progresjon (Bentley et al., 2021). Studien til Armstrong et.al (2018) og
Armstrong et.al (2019) viser i tillegg til mangel pa &penhet og informasjon om vanskelige
temaer som deden, og den hoye sannsynligheten for at parerende kan miste den
demensrammede som folge av sykdommens progresjon. Til tross for at deden var ofte
forventet, uttrykte likevel flertallet av parerende at de ikke folte seg forberedte for hva som
kunne forventes pd grunn av mangelen pa informasjon, enten fordi det ikke ble gitt eller ble
gitt for sent (Armstrong et al., 2018). En annen studie hevder at flere parerende at de aldri var
klar over at Lewy legeme demens kunne vere en terminal lidelse, og at tapet av deres
livspartners liv, ofte kom brétt pd og uforventet (Armstrong et al., 2019). Bentley et.al (2021)
mente at parerendes usikkerhet og frykt for fremtiden, kunne bidra til ekt oppfatning av
byrde, redusert motstandskraft, relasjonstilfredsstilhet og nedsatt livskvalitet. Backmann &
Kjellevold (2021) understreker at folelser som skam, redsel, usikkerhet, skyld og sorg er

vanlige a4 kjenne pa som pdrerende til en person med en langvarig sykdom (s. 111).

En mestringsstrategi som kan benyttes i situasjoner er emosjonsorientert mestring. Strategien
inneberer at parerende far hjelp til & f en ny forstaelse og opplevelse av situasjonen de stir
ovenfor, i stedet for & endre hele situasjonen. Det kan eksempelvis vere a korrigere
forventningene eller 4 se situasjonen med nye oyner fra et nytt perspektiv. Fokus pé det
positive kan gi grunnlag for en optimisme som holder motet oppe og gir krefter til videre
innsats (Smebye, 2020, s. 279). Noen parerende bruker gjerne humor i hverdagen for a gjore
det lettere, mens andre biter tennene sine sammen og stér pa (Jakobsen & Homelien, 2012, s.

71). 1 folge Benner og Wrubel er en sykepleier i stand til & gjore en forskjell og pavirke
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parerendes opplevelser av situasjonen. Teoretikerne hevder at sykepleieren stér i en unik
posisjon som gjor det mulig for dem a forstd og relatere til hvorfor parerende erfarer
situasjonen slik, og betydningen i hvorfor denne opplevelsen kan gi ytterligere bidrag for dem
som omsorgsgivere. Som et resultat av dette kan sykepleier hjelpe a forme parerendes egne
erfaringer ved a veilede, tolke og undervise. P4 denne méten vil sykepleier ikke handtere
stresset, men hjelpe parerende til & leve med stresset med bruk av stressmestringsstrategier

(Benner & Wrubel, 1989, s. 62).

5.4 RELASJONSBYGGING OG TILLIT

For at sykepleier skal kunne ivareta livskvaliteten til parerende til personer som har demens,
m4é vi bygge opp relasjonen var med bade pasienten og deres parerende. Dette skaper tillit og
danner et viktig fundament for et godt samarbeid mellom begge parter. Benner og Wrubel
beskriver interaksjonsevner som evnen til & f4 en dyp forstdelse av situasjonen og tolke
parerendes kroppssprak. Dette gjor det mulig for sykepleiere & forstd vedkommendes frykt og
gi vedkommende en realistisk forsikring om at dem ikke vil gjenoppleve den samme smerten
igjen (Benner & Wrubel, 1989, s. 17). Sykepleier mé i tillegg vise forstaelse for den
omsorgstrengende og respektere parerendes subjektive opplevelse av situasjonen, for sa &
videre bygge pa dette i praksis (Jakobsen & Homelien, 2012, s. 18). Ifelge Benner og Wrubel
ma sykepleier ha evnen til 4 vaere tilstedeverende, anerkjenne pasientens folelser og vere
medmenneskelig. Teoretikerne definerer dette som grunnlaget for all sykepleie 1
omsorgspraksis. Slik oppmerksomhet inkluderer mer enn bare fysisk tilstedeverelse.
Spesifikke handlinger som & ha eyekontakt, kroppsspréket og tonefall, er indikasjoner pa
omtanke som pasienter og parerende oppfatter. Disse handlingene tar ingen ekstra tid, men
gjor likevel en stor forskjell 1 bdde pasientens og parerendes opplevelse av velvare (Benner &

Wrubel, 1989, s. 13).

Mine erfaringer med dette er at ikke alle parerende er komfortable med & dele med andre om
problemene sine, eller oppseke hjelp nar de har det tungt. Som snart sykepleier, har jeg stor
respekt for parerendes privatliv. Jeg forstar at det kan kreve veldig mye av en person &
oppseke hjelp av andre. I slike situasjoner kan sykepleieren vaere den personen som viser
forstaelse for parerendes situasjon (Benner & Wrubel, 1989, s.16). Sykepleier méd i tillegg ta

hensyn til parerendes subjektive meninger og folelser, da vi aldri kan vite sikkert relatere oss
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til folelsene som pérerende opplever fordi ingen har direkte tilgang til andre mennesker
tilgang. Det sykepleier kan gjore, er & leve oss inn i parerendes situasjon, vise empati for
parerendes erfaringer, og sette oss inn i hvordan det er 4 leve som en omsorgsgiver og
livspartner til en person som har Lewy legeme demens (Kristoffersen & Nortvedt, 2016, s.
110). P4 denne méten kan sykepleiere yte nedvendig omsorg og ivareta det nartstdende

familiemedlemmets behov (Smebye, 2020, s. 272).

5.5 OPPSUMMERING AV DROFTING

Med denne oppgaven egnsket jeg & finne ut hvordan sykepleier kunne ivareta livskvaliteten til
parerende til personer med Lewy legeme demens. P4 lik linje med personen med Lewy
legeme demens, vil ogsa deres parerende vaere preget av stor usikkerhet, og pendle mellom
hdp og fortvilelse i utredningsfasen. A tilstrebe etter en god dialog mellom helsepersonalet og
parerende vil derfor vaere sentralt for & kunne pavirke personen som blir utredet, men ogsa
parerende i denne fasen. Det vil vaere viktig for sykepleier & informere parerende om
helsetilbudene som er tilgjengelige for dem, mestringsstrategier de kan benytte og ikke minst
identifisere parerendes behov og utfordringer selv om det er den demensrammede som har
forsteprioriteten i praksis. Mangel pd kunnskap og informasjon om sykdommens gang, og hva
som kan forvente, skaper usikkerhet hos parerende og denne usikkerheten kan gi en okt

byrde.

6. KONKLUSJON

Jeg har funnet ut at god informasjon og radgiving gir kunnskap som videre skaper trygghet
hos pérerende, noe som kan bidra til 4 lette pd omsorgsbyrden hos pérerende og ivareta
livskvaliteten deres. Jeg har ogsa funnet ut at sykepleierens informerende, behandlende og
veiledende rolle har en viktig funksjon i mete med parerende til denne pasientgruppen, men
ogsa hos andre grupper uansett sykdom. A gi god informasjon og radgiving kan ha en god
effekt pa omsorgsbyrden hos parerende. P4 samme mate som pasientens behov alltid skal
settes 1 hovedfokus, har parerende ogsa et behov for a bli sett, hort og respektert. Studiene
som har blitt brukt til & besvare problemstillingen hittil har hovedsakelig kun fokusert pa
parerendes belastninger og konsekvensene av disse. Det sykepleiere ma ha i baktanke er at det
finnes mange andre parerende som er forngyde med den oppfelgingen de har fatt fra

helsevesenet, og opplever oppgaven sin som meningsfull og positiv (Jakobsen & Homelien,
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2012, s. 39). Statistikken viser til at antallet av eldre vil stige med &rene og flere mennesker
vil bli rammet av demenssykdommer som Lewy legeme demens (Skovdahl, 2020, s. 421).
Med dette mener jeg at temaet ivaretakelse av livskvaliteten til parerende til personer som har

Lewy legeme demens, ber forskers mer pa for a vekke oppsikt og fornye kunnskap.

28



7. LITTERATURLISTE

Armstrong, M. J., Alliance, S., Corsentino, P., DeKosky, S. T., & Taylor, A. (2018). Cause of
Death and End-of-Life Experiences in Individuals with Dementia with Lewy Bodies.
https://doi.org/10.1111/jgs.15608

Armstrong, M. J., Alliance, S., Taylor, A., Corsentino, P., & Galvin, J. E. (2019). End-of-life
experiences in dementia with Lewy bodies: Qualitative interviews with former
caregivers. https://doi.org/10.1371/journal.pone.0217039

Benner, P., & Wrubel, J. (1989). The primacy of caring (1. utg.). Addison-Wesley Publishing
Company.

Bentley, A., Morgan, T., Salifu, Y., & Walshe, C. (2021). Exploring the experiences of living
with Lewy body dementia: An integrative review. https://doi.org/10.1111/jan.14932

Birkeland, A., & Flovik, A. M. (2018). Sykepleie i hjemmet (A. M. Flovik, Red.; 3. utg.).
Cappelen damm akademisk.

Backmann, K., & Kjellevold, A. (2021). Parorende i helse- og omsorgstjenesten (3. utg.).
Fagbokforlaget.

Dalland, O. (2021). Metode og oppgaveskriving (7. utg.). Gyldendal akademisk.

Folkehelseinstituttet. (2021). Livskvalitet i Norge.
https://www.thi.no/nettpub/hin/samfunn/livskvalitet-i-norge/

Helse Norge. (2022). 4 veere pdrorende til en person med demens.
https://www.helsenorge.no/sykdom/demens/a-vare-parorende-til-en-person-med-
demens/#konsekvenser-av-a-vare-parorende

Helsebiblioteket. (2021). Sjekklister.
https://www.helsebiblioteket.no/innhold/artikler/kunnskapsbasert-
praksis/kunnskapsbasertpraksis.no#4kritisk-vurdering-41-sjekklister

Helsedirektoratet. (2022, april 27). Om demens. Helsedirektoratet.
https://www.helsedirektoratet.no/retningslinjer/demens/om-demens

Jakobsen, R., & Homelien, S. (2012). Parorende til personer med demens (1. utg.). Gyldendal
akademisk.

Killen, A., Flynn, D., De Brun, A., O’Brien, N., O’Brien, J., Thomas, A. J., McKeith, I., &
Taylor, J.-P. (2015). Support and information needs following a diagnosis of dementia
with Lewy bodies. https://doi.org/10.1017/S1041610215001362

Killen, A., Flynn, D., De Brun, A., O’Brien, N., O’Brien, J., Thomas, A. J., McKeith, I., &
Taylor, J.-P. (2016). Support and information needs following a diagnosis of dementia
with Lewy bodies. International Psychogeriatrics, 28(3), 495-501.
https://doi.org/10.1017/S1041610215001362

29



Konsmo, T. (1998). En hatt med slor: Om omsorgens forhold til sykepleie - en presentasjon
av Benner og Wrubels teori (3. utg.). Tano.

Kristoffersen, N. J. (2016). Helse og sykdom—Utvikling og begreper. I Grunnleggende
sykepleie (3. utg.). Gyldendal akademisk.

Kristoffersen, N. J., & Nortvedt, P. (2016). Pasient og sykepleier—Verdier og samhandling. I
Grunnleggende sykepleie (3. utg.). Gyldendal akademisk.

Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester m.m (helse- og omsorgstjenesteloven), nr.
LOV-2011-06-24-30 (2011). https://lovdata.no/lov/2011-06-24-30/§3-6

Nasjonalforeningen. (2022a). Demens med lewylegemer.
https://nasjonalforeningen.no/demens/ulike-typer-demens/demens-med-lewy-legemer/

Nasjonalforeningen. (2022b). Hverdagen som pdrorende.
https://nasjonalforeningen.no/demens/parorende-og-demens/ta-vare-pa-deg-selv/

Nortvedt, P., & Gronseth, R. (2016). Klinisk sykepleie—Funksjon, ansvar og kompetanse. |
Klinisk sykepleie (5. utg.). Gyldendal akademisk.

Ranhoff, A. H. (2020). Sevn og sevnproblemer. | Geriatrisk sykepleie—God omsorg til den
gamle pasienten (3. utg.). Gyldendal.

Renolen, A. (2015). Forstdelse av mennesker (2. utg.). Fagbokforlaget.

Skovdahl, K. (2020). Kognitiv svikt og demens. I Geriatrisk sykepleie—God omsorg til den
gamle pasienten (3. utg.). Gyldendal akademisk.

Smebye, K. L. (2020). Samarbeid med parerende. | Personer med demens—Mote og
samhandling (2. utg.). Cappelen damm akademisk.

Stacy, K. E., Perazzo, J., Shatz, R., & Bakas, T. (2022). Needs and Concerns of Lewy Body

Disease Family Caregivers: A Qualitative Study.
https://doi.org/10.1177/01939459211050957

Svendsboe, E. J. (2018). Carers to people with Lewy Body dementia and Alzheimer’s Disease.
Karolinska Institutet.

Thidemann, 1.-J. (2020). Bacheloroppgaven for sykepleiestudenter (2. utg.).
Universitetsforlaget AS.

30



