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Samandrag

Denne studien er eit bidrag i Undervisningssjukeheimen i Fgrde, og vert oppfatta som ledd i
generell kvalitetsforbetring av omsorgs- og behandlingstilbodet til demensraka pasientar og
deira pargrande. Hensikta med studien er a fa fram korleis det er for pargrande a leve med ein
demensraka person, og korleis pargrande opplever og erfarer mgta med hjelpetenestene.

Analyse og drgfting er basert pa djupintervju med seks pargrande i fire familiar i 2007.

Studien syner for det farste kor krevjande situasjonen er for pargrande til demensraka
personar, for det andre ei oppleving av manglande kontinuitet i tenestene, og for det tredje
manglande forstaing for situasjonen til dei pargrande og kva rolle dei spelar i

demensomsorga.

Kunnskapen som er kome fram samsvarar med tidlegare undersgkingar om opplevingar og
erfaringar dei pargrande har. Dei kjenner seg bundne, slitne og isolerte, og er utsett for
depresjon, einsemd og isolasjon. Pargrande sper etter mindre byte av hjelparar, altsa
kontinuitet i hjelperelasjonane. Dei ber om pusterom i kvardagen — i samband med hjelp i

heimen, fareseieleg avlasting og ved behov for plass pa dagsenter.

Studien utfordrar Farde kommune til vidare utvikling av demensomsorga i retning av a
organisere hjelpetenesta pa ein mate som medfgrer kontinuitet for familiar som er raka av
demenssjukdom. A styrke kompetansen til dei tilsette, pargrande, pasientar og frivillige er ein
av dei viktigaste strategiane for a sikre kvalitet pa hjelpetenestene, slik at denne tenesta kan

sta fram som eit heilskapleg, tilgjengeleg og fleksibelt hjelpetilbod.



1 Innleiing

1.1 Motivasjon og faremal

Denne rapporten handlar om korleis det vert opplevd & vere pargrande til ein demensramma®
person som bur heime med hjelp fra hjelpetenestene. Interessa for tema har vore der lenge, og
den vart ikkje mindre da eg i 2003 arbeidde som sjukepleiar ved Dagsenter for eldre i Fgrde
kommune. Fleire av dagsenterbrukarane hadde eit sveert stort omsorgsbehov, og dei fekk lita
eller inga hjelp heime utanom familien. Dette kunne tyde pa fleire ting, mellom anna at
terskelen for & be om hjelp er sveert hgg. Fleire av dei pargrande uttrykte at dagsenteret var
“redninga” for dei i denne svart vanskelege situasjonen. Her erfarte eg det same som Elster
og Hegerstram (1995) som hevdar at nar personar med demens fyrst vert synlege i
helsetenesta, treng dei mykije hjelp. Som sjukepleiar ved dagsenteret stilte eg ofte sparsmalet
“kvifor har ikkje parerande med sé store pakjenningar fatt hjelp tidlegare?”. A sjglv fa vere
med, med forholdsvis enkle grep, a gjere situasjonen mykje betre for pasienten og pargrande
gav meg inspirasjon til & setje i gang dette forskingsprosjektet. Eg fekk sja kor viktig plass
pargrande har i omsorga for demente. Dei sit inne med verdifull kunnskap om pasienten, og
det er ofte dei som best kan vurdere kva som trengst av hjelp og statte. Det er difor heilt
avgjerande at helsearbeidaren lyttar til pargrande sine gnske. Gjennom sin innsats sparer dei
samfunnet for store utgifter. Dei fleste gnskjer at deira familiemedlem med demens skal fa bu
heime sa lenge som mogeleg (Ulstein 2004). For a greie dette er dei ofte avhengige av a

samarbeide med personell i heimebaserte tenester.

Ei undring har fglgt meg etter denne erfaringa, ei undring over kvifor dei pargrande ikkje har
fatt starre merksemd. Eg har stilt meg sparsmalet: spelar helseteneste og pargrande nok pa lag
med kvarandre for a gjere situasjonen for den demente pasienten optimal? Eg har heile tida
vore nyfiken pa a finne ut korleis samspelet med dei pargrande fungerer i pasienten sin eigen

heim; korleis kan deira verdifulle kunnskap komme helsepersonell meir til del?

| stortingsmelding nr. 28 (1999-2000) Om innhald og kvalitet i omsorgstjenestene er eit av
fleire fokus i kapittel 7 at arbeid med personar som er raka av demens og deira pargrande skal
vere ei prioritert brukargruppe. Den siste meldinga, omsorgsmeldinga, stortingsmelding nr. 25
(2005- 2006) Mestring, muligheter og mening. Framtidas omsorgsutfordringer gjev viktige

1 | rapporten vert omgrepa demensramma og demenssjuk brukt om ein person som er ramma av
demenssjukdom.



styringssignal for lokal forvaltning i det den varslar at demensomsorg skal ha prioritet i ara
framover. Meldinga legg sterke fgringar for at demens bgr settast gvst pa omsorgstenesta si
prioriteringsliste bade i forhold til forsking og behandling. Desse faringane har Farde
kommune? gripe tak i, ved & setje omsorg for demente gvst pé prioriteringslista ved
undervisningsprosjektet (USP) i kommunen. Denne studien er knytt til USP?, der Avdeling
for helsefag (AHF) ved Hagskulen i Sogn og Fjordane (HSF) er ein av samarbeidspartane.
Farde kommune har gjennom USP sarskilt forplikta seg pa a styrke kvaliteten pa tenestene til
eldre og deira pargrande, og a vere eit ressurssenter for kompetanseutvikling, fagutvikling og
forsking i heile Sogn og Fjordane. Delprosjekt: demens er det farste og sterste
satsingsomradet i USP. Samarbeidsprosjektet generelt og satsingsomradet demens spesielt er
ogsa heilt i trad med fgringar i NOU 2005: Fra stykkevis til helt — en sammenhengende
helsetjeneste.

Intensjonen med & gjennomfare studien vert altsa oppfatta som ledd i generell
kvalitetsforbetring av omsorgs- og behandlingstilbodet til demensraka pasientar og deira
pargrande i Farde kommune. Med utgangspunkt i eigen stastad som hggskulelektor ved HSF,
med ansvar for fagfeltet aldring og eldreomsorg, sekjer eg ogsa a synleggjere mangfaldet i
behova og slik mogleggjere ei prioritering ved bachelor- og vidareutdanninga. Bade & ha
kunnskap om og a forsta kva ein demensdiagnose inneber for dei pargrande, vert da viktig
(Skjershammer 2004). | framhaldet vil denne studien bli ein del av eit stgrre
forskingsspersmal* om korleis omsorgssystem vert organisert rundt pasientar med

alderspsykiatriske lidingar.

1.2 Problemstilling

Med bakgrunn i desse erfaringane og refleksjonane har eg formulert fglgjande
problemstilling: A vere pérgrande til ein person med demens som bur heime — opplevingar og

erfaringar i mgte med hjelpetenestene.

2 Folketalet i Farde kommune er pr. 01.01.08 pa 11 650. 1605 personar er 67 ar og eldre. Talet pa eldre aukar
og gir utfordringar i have til & ha tilstrekkjeleg kapasitet i eldreomsorga, klare a rekruttere nok fagpersonar i
pleiestillingar og 4 ha tilstrekkjeleg tilgang pa eigna bustader (Farde kommune 2008).

3 | Farde kommune har det ikkje tidlegare vore utfgrt liknande studie.

4 Prosjektet vart etter kvart knytt opp mot NFF — prosjektet Lokal velferdsleiing i system under press leia av
professor Oddbjgrn Bukve, med oppstart 2007. Delprosjektet Heimetenestene: Eit moderniseringsprosjekt?
vil gjennom to innfallsvinklar kaste lys over og drgfte moglege linjer i forhold til eit modernisert
heimetenestetilbod i kommunane; 1) Operative leiarar i heimetenesta v/ Marit Solheim og 2) Omsorgssystem
for pasientar med alderspsykiatriske lidingar v/ Toril Midtbg.



Ut fra dette fokuset reiser studien to granskingsspgrsmal:
- Korleis er det for pargrande & leve saman med ein demensramma person i heimen?

- Korleis opplever og erfarer pargrande mgta med helsetenesta?

1.3 Oppbygging av rapporten

| kapittel 1 gjer eg greie for bakgrunn for val av tema, faremal og problemstilling. Kapittel 2
utgjer studien sitt teoretiske rammeverk der teori og forsking omkring den demente personen,
situasjonen til dei pargrande og tenestetilbodet vert presentert. | kapittel 3 skildrar eg det
metodiske rammeverket som dannar grunnlag for innsamling og analyse av data. Eg tek
samtidig opp ulike sparsmal knytt til den metodiske tilneerminga eg har valt. Eit berande
element i metoden er ei undrande og spgrjande grunnhaldning. Det empiriske materialet vert
presentert i kapittel 4, gjennom ein tematisk analyse av stemmene til dei pargrande.
Utgangspunktet for drgftinga i kapittel 5 er i hovudsak den kunnskapsstatus og dei faringar
som er gjort greie for i kapittel tre. Til slutt gjev eg nokre tilradingar om tiltak og vidare

forsking ut fra funna i studien.

2 Kunnskapsstatus pa feltet

Hovudtema i denne studien er A vere pargrande til ein person med demens som bur heime —
opplevingar og erfaringar i mgte med hjelpetenestene. Omgrep det er naturleg a gjere greie

for teoretisk i dette kapittelet, er demens, pargrande® samt innhald i hjelpetenestene nar det

gjeld demenstenesta spesielt. | det fglgjande vert desse omgrepa greia ut teoretisk, i den tru at

dei vil fore til ei utvida forstaing av det som vert formidla av pargrande i intervjua.

2.1 Personar med demens

Demens er eit hjerneorganisk syndrom og ei fellesnemning pa ei rekkje sjuklege tilstandar

som er kjenneteikna av kognitiv svikt, svikt av emosjonell kontroll og sviktande

5 Omgrepa pargrande og familie vert i rapporten nytta om kvarandre, da alle informantane i dette
studiet var pargrande innafor familien. Pargrande generelt treng ikkje vere personar innafor familien.
Internasjonale og nasjonale studiar syner at 60 % av omsorgsgjevarar er ektefelle eller sambuarar, og at 75 % er
kvinner (Lingsom 1997; Romgren 2001; Ulstein 2005).



funksjonsevne i hgve til dagleglivets gjeremal. Sjukdommen kan vanlegvis ikkje kurerast og
farer til stadig auka hjelpelgyse. Den star ofte fram i kombinasjon med andre lidingar og

funksjonstap og gjev eit samansett sjukdomsbilete (Engedal 2000).

Det finst ulike former for demens. Om lag 50-60 % av pasientane har Alzheimers sjukdom, ei
nevrodegenerativ liding der pasienten gradvis over fleire ar taper nerveceller i hjernebarken.

Den har ofte ein snikande start og har inga sikker arsak (Laake 2003).

Dei degenerative demenssjukdommane utviklar seg oftast over ein periode pa ti ar, ei
sjukdomsutvikling som er vanleg a dele i tre fasar. | startfasen, kompenseringsfasen, ser ein
dei farste teikn til mental svikt i form av sviktande hukommelse, spesielt for hendingar i naer
fortid. 1 neste fasen av sjukdommen, dekompenseringsfasen, har pasienten vanskar med a
bruke tilleerde meistringsevner, og misser grepet pa tilveret sitt. Det er i denne fasen dei fleste
pasientar kjem i kontakt med helsetenesta. Den siste fasen, pleiefasen, er prega av motorisk
svikt, inkontinens, manglande motorisk styring, balansesvikt og gangproblem. I denne fasen

er dei fleste totalt avhengige av fysisk pleie (Engedal og Haugen 2005).

Det er ulike sjukdommar som farer til demens, og det er menneske med ulike evner til
meistring, som vert ramma. Difor vil det kliniske biletet i startfasen ofte vere ulikt fra
menneske til menneske. Etter kvart som demenstilstanden utviklar seg, vil dei ulike

sjukdommane presentere seg meir og meir likt (Engedal og Haugen 2005).

| dag har om lag 65 000 nordmenn demens (Engedal og Haugen 2005). Demens er den
lidinga som farer til flest ar med funksjonstap pa slutten av livet, og sjukdommen er den
viktigaste arsaka til at eldre har trong for omsorgstenester. Dessutan er dette hovudarsaka til
halvparten av innleggingane i sjukeheim (St.meld. nr. 25 (2005-2006)). Under store delar av
sjukdomsutviklinga bur den demensraka heime, og han eller ho vil trenge omsorgstilbod heile
degnet i slutten av sjukdomstida (Annerstedt, EImstahl, Ingvad, og Samuelsson 2000). Ei
dobling av tal personar med ulike demenslidingar dei neste 35 ara er ei av dei stgrste
utfordringane for den kommunale omsorgssektoren (Demensplan 2015). All planlegging for
helse- og omsorgstenestene ma ta utgangspunkt i at demens er ei vesentleg og sterkt veksande

arsak til behovet for omsorgstenester (Sosial- og helsedirektoratet 2007).



2.2 Kunnskapsstatus pa feltet: pargrande

Omtale av demens bade som ein pargrandesjukdom, og pargrande som dei skjulte offer for
demenssjukdommen (Bjegrge 2004; Croog et al.2001; Ulstein 2005), har si arsak i den
krevjande oppgava det er for pargrande a ha omsorg for ein person som lir av demens.
Browning og Schwirian (1994) finn omsorgsbgra ved aldersdemens jamt over som den
tyngste omsorgsbgra. Omsorgsgjevar er meir utsett enn andre for depresjon, einsemd og

isolasjon.

Nar ein neer familiemedlem utviklar demens, medfarer det ei rekkje opplevingar av tap med
pafalgjande sorg og behov for gjennomarbeiding av sorga. Nokre opplever sjokk, medan
andre faler lette over at det vert sett ord pa det som er gale (Kriiger 2004). Det er dei mange
tapa som pargrande opplever, i form av endra personlegdom, byte av roller, tap av kontroll,
framtidshap, fridom og samkjensle, som vert synleggjort i fleire studiar, bade norske og
internasjonale. Endra personlegdom hos den demente, fra & ha vore frisk til & vante
demmekraft og utan evne til & ta vare pa seg sjglv, skaper nye omsorgsbehov som er tunge og
vanskelege a mate for dei pargrande (Almberg, Grafstrém & Winblad 1997; Annerstedt et al.
2000; Butcher, Holkup & Buckwalter 2002; Svanstrom og Dahlberg 2004). Mest
deprimerande er & oppleve tap av kommunikasjon og a ikkje verte kjend att av sine naraste
(Almberg et al. 1997). A ikkje lenger kunne fare ein dialog om eigne tankar og kjensler med
ektemaken, samt oppleving av ektemaken som passiv og uinteressert, opplever den friske
ektefellen som einsemd i forholdet (Svanstrom og Dahlberg 2004). | tilegg er det godt
dokumentert at endring av personlegdommen skaper kjensle av usikkerheit, framandgjering,
frustrasjon og sorg, men ogsa sinne, redsel og einsemd over at den demenssjuke endrast til ein

hjelpelaus og sarbar person (Almberg et al. 1997; Annerstedt et al. 2000).

Det er s&rleg psykiatriske symptom og problematferd som faglgjer med demens som vert ei
bar for dei pargrande. | tidleg sjukdomsfase, ofte far pasienten har fatt ein diagnose, dreiar det
seg i farste rekkje om interesselayse, likesele og tilbaketrekking. Psykotiske symptom med
hallusinasjonar eller vrangfarestillingar kan opplevast som svert tungt og krenkjande.
Sviktande ADL-funksjon farer vanlegvis til auka behov for hjelp og assistanse fra den som

skal yte omsorg (Engedal og Haugen 2004).

Studiar (O’Donnell 2000; Svanstrom & Dahlberg 2004) syner at parerande tykkjer det er
vanskeleg a mgte dei nye behova som oppstar hos den demente. Pargrande opplever seg sjglv
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som forvirra, nokre skildrar det som at dei opplevde seg som framande i si eiga verd i den nye
situasjonen (Svanstrom & Dahlberg 2004). Dei opplevde at dei ikkje lenger hadde nokon
sjolvsagt eksistens (O’Donnell 2000; Svanstrom & Dahlberg 2004).

Mange pargrande skildra sitt forhold til den demente som om dei hadde omsorg for eit barn
(Almberg et al. 1997; O Donnell 2000). Rollene kan verte bytte om slik at ein vert ”’mamma
til sin mamma” (Fant 1990). Dette, og liknande tap av naturlege roller, paverkar sjglvsagt
sjelve relasjonen til den demente, og gjer den etter kvart problematisk, ikkje minst fordi
forholdet stadig ma endre seg som fglgje av at den demente endrar seg. Pargrande opplever
tapet av desse naturlege rollene som anstrengande (Svanstrom & Dahlberg 2004), serleg rolla
som oppnemnd formyndar til ektefellen (Sanders 2005). A heile tida skulle béde planleggje, ta
avgjersler og a utfare arbeidsoppgaver kjennest som eit tungt ansvar (Jansson, Nordberg &
Grafstrom 2001).

Pargrande er ogsa engstelege for at omsorga dei gir, ikkje er tilstrekkeleg (Almberg,
Grafstrom & Winblad 1997; Sanders 2005), t.d. om dei oppfattar behova rett, om dei stiller
relevante krav til den demente osv. Fortviling, irritabilitet, sinne, usjglvstende vert uttrykk for
dette tapet av kontroll (Svanstrom & Dahlberg 2004). Ogsa den norske litteraturen
(Ingebretsen, Lyngroth og Tamber 2006; Ulstein 2004) syner at sjglvkjensla hos pargrande
vert paverka, og at kjensler som sinne, irritasjon og darleg sjglvtillit opplevast som vanskeleg
a handtere (Samuelsson et al., 2001).

Pa grunn av sjukdommens art har dei ikkje hgve til & kontrollere framtida (Butcher et al.
2002; O Donnell 2000), noko den friske ektemaken vert uroa over. Fleire ektemakar talar om
”4 tape ein draum” om ei gyllen framtid (Butcher et al. 2002). A leve nett no”, 4 ta dagen
som den kjem”, vert av fleire ein freistnad pd & halde ein viss kontroll (Sanders 2005;

Svanstrém & Dahlberg 2004).

I tillegg til uroa over helsa og sikkertheiten til den demente er pargrande uroa for sjglve a bli
sjuke, og korleis den demente vil klare ei slik endring (Jansson, Nordberg & Grafstrom 2001;
Mc Carty 1996; O’Donnell 2000; Wuest, Ericson & Stern 1994). Heile tilvaeret er innretta
etter den sjuke ektefellen; kvardagen er fysisk tung — som for eksempel ved ein sviktande
ADL-funksjon, og fylt med ansvar for den demente ektemaken (Wuest et al. 1994). Ansvaret

for & finne loysingar pa eit problem som oppstod, kviler pd parerande (O’Donnell 2000;



Svanstrom & Dahlberg 2004). Det er anstrengande for den friske ektemaken a heile tida
oppleve dagar som er innretta pa rutinar for a fa ein fungerande kvardag (Butcher et al. 2002;
Sanders 2005). Ein slik livssituasjon, med stort ansvar og psykisk stress, paverkar helsa til dei
pargrande (O Donnell 2000). Mellom 15 og 20 prosent av pargrande til personar som er
demente, far depresjon og har hggare farekomst og forverring av eksisterande somatiske
sjukdommar. Spesielt gjeld dette hjarte- og karsjukdommar (Engedal og Haugen 2005).
Mange pargrande utviklar hggt blodtrykk og magesar som fglgje av den pressa livssituasjonen
(Wuest et al. 1994). Dei gar oftare til lege, har eit hggare forbruk av legemiddel og sterre
sjukefraveer dersom dei framleis er i arbeid (Engedal og Haugen 2005).

2.2.1 Einsidig forsking?
Gjennomgangen av forsking syner at det i farste rekkje har vore fokusert pa dei negative

konsekvensane av & vere pargrande til ein person med demens. Forskinga har vore dominert
av undersgkingar som syner kor krevjande omsorga er — mange familiemedlemmer vert
overbelasta og brenn ut. Forskinga har vore oppteken av belastning, byrde og stress (Engedal
og Haugen 2005).

Kritikken mot dette “byrdeparadigme” har kome fré fleire hald, mellom anna frd Twigg og
Atkin (1994) som kritiserte forskinga for a ha tingleggjort omsorgsbelastninga og skilt den fra
matane menneska taklar liva sine pa. Ei anna innvending mot den radande forskinga er
kritikken mot det manglande fokus som har vore pa at mange pargrande opplever det
tilfredstillande & gje omsorg, og dermed pa at omsorga ikkje berre vert opplevd som ei bar
(Nolan, Grant og Keady 1996). Dei same forskarane kritiserte forskinga for a nytte eit sprak
henta fra psykiatrien for & skildre situasjonen til dei pargrande. Ei tredje innvending kjem m.a.
fra Swane (1996), som framhevar at synsvinkelen i forskinga einsidig er retta mot

omsorgsgjevaren sin posisjon. Opplevingane til den demente manglar i forskinga.

Gjennomgangen av aktuell forsking pa omradet syner at i siste halvdel av 1990-talet voks
interessa for dei meir positive aspekt ved det a gje omsorg til ein demensramma, og for
relasjonen mellom omsorgsmottakar og den som gir omsorg (Haaning 2002; Ingebrigtsen og
Solheim 2002). Ulstein (2004) set fokus pa det faktum at ikkje alle pargrande opplever
omsorgsfunksjonen som ei ber. Pargrande hevdar at & gje omsorg til ein familiemedlem som

lir av demens er ei meiningsfull og gjevande oppgave.



Haaning (2002) hevdar at det er haldningsmessige spgrsmal, t.d. motivasjon til & hjelpe og eit
gjensidig forhold mellom omsorgsgjevar og omsorgsmottakar, som gjer det tilfredstillande a
yte omsorg. Relasjonen i forholdet verkar inn pa opplevinga av omsorgsoppgavene. Dersom
omsorgsmottakar vert sett pa som ein verdifull person, og ikkje berre som eit problem, vil det
0gsa vere positive opplevingar som vert knytt til det a vere omsorgsgjevar (Haaning 2002;
Engedal og Haugen 2005). Ektemakar opplever sorg over at ektefellens personlegdom vart
endra, men opplever at dei framleis kjenner det meiningsfullt & ha omsorg for den demente
ettersom dei har levd eit heilt liv ilag (O’Donell 2000). A vere glad i den demente” kan gje ei
kjensle av tryggleik i rolla som omsorgsgjevar. A ikkje fullfare omsorgsoppgéva kan utlgyse
enda ei sorgkjensle (ibid.). Ektemakane opplever at bandet mellom dei vert sterkare trass at
dei lever i ein anstrengande livssituasjon (Butcher et al. 2002). Ektemakar reflekterer over at
dei opplever det a fullfare ekteskapet sine lgfter gjennom a ta vare pa /pleie, og dei reknar
med at den andre ektefellen ville ha gjort det same for dei (Wuest et al. 1994).

Pargrande erfarer at gjennom a ha omsorg for ein demenssjuk vert det utvikla nye
dimensjonar i livet som dei tidlegare ikkje var medvetne om (Sanders 2005). Pargrande
uttrykkjer kjensla av a vere takksam for have til & gje omsorg fordi dei far reflektera over
kven dei er og kvar dei er pa veg i livet. Mange opplever at dei veks som menneske (Sanders
2005). Pargrande som gjev omsorg utviklar evne til a sette seg inn i den demente sine kjensler
og korleis desse har det. Dessutan har dei evne til a verne om den demente sin integritet og a
skape ein kjerleiksfull atmosfare (Jansson et al. 2001).

2.3 Tenestetilbodet

| fglgje Ulstein (2004) finst det ingen omfattande undersgking i Noreg av omfang og innhald i
heimesjukepleie til personar med demens. Det vert etterlyst meir ’skreddarsaum” 1 tilbodet til
demente og deira pargrande i den kommunale heimebaserte omsorgstenesta. Tradisjonelt har
heimebaserte tenester lang og god erfaring i & lgyse praktiske oppgaver, men mindre erfaring

med korleis ein gir psykologisk stette og hjelp til personar med demens (Engedal 2000).

Det er eit problem at det stadig dukkar opp nye personar, noko som farer til uvisse og mindre
tryggleik hja pasient og pargrande (Stendal 2001). Dei eldre sjglve gir uttrykk for at det er
uverdig a vere ngydd til & halde seg til sa mange ulike hjelparar (Kaasa 2002). Dette er ikkje i
trad med kvalitetsfareskriftene i St.meld. nr. 45 (2002-2003) som klart seier at brukaren skal

9



fa hjelp fra feerrast mogeleg tenesteytarar. Det skal vidare vere éin person som er ansvarleg
for & koordinere tenesta for den einskilde brukaren. Koordinatoren skal vere kjend av pasient
og pargrande. Ulstein stiller sparsmal ved om dei som planlegg og organiserer den daglege
drifta i heimetenesta, har nok kunnskap om demens, og om dei har hgve til a bruke tid pa
organisering og planlegging av hjelpetiltak (Stendal 2001; Ulstein 2004). Thomas m. fl.
(2004) kritiserer heimetenesta for a ha for darleg tid, for at det er knapt med tenester og for
mange hjelparar som yter hjelp. Desse perspektiva vert sars aktualiserte med tanke pa det
faktum at kommunikasjon med demente kan vere svert krevjande, bade den spraklege og den
nonverbale kommunikasjon vert sett pa som problematisk (Normann 2001). Wogn-Henriksen
(2003) peikar pa at mangel pa kommunikasjon og kontakt truleg er den sterste personlege
trusselen ved demensutvikling. Ho syner ogsa til kor viktig det er & mgte den demente med

tilpassa kommunikasjon.

Individuell radgjeving, stattegrupper, kunnskap om sjukdommen og dagsenterplass er av dei
tiltak som i falgje litteraturen er mest utprevde. Mittelman og medarbeidarane hans fann
signifikant reduksjon i innlegging i sjukeheim fra gruppa pargrande som fekk individuell
radgjeving og stgttegrupper. Han fann ogsa reduksjon i farekomst av depresjon hos pargrande
som hadde delteke i det psykososiale tilbodet (Mittelman et al.1993; Mittelman et al. 1995;
Mittelman et al. 1996). Med bakgrunn i desse og andre undersgkingar (Schulz et al.2002) kan
ein konkludere med at psykososial intervensjon bgr omfatte undervisning om demens, trening
i kommunikasjon og opplaring i strukturert problemlgysing. | undersgkingane er det ikkje
pavist at individuell psykososial intervensjon er betre enn gruppebehandling. Effekten av
psykososiale tiltak er stgrst dersom tiltaka kjem tidleg. Mange pargrande hevdar at dei har nok
med den daglege omsorga og trur at deltaking i psykososialt opplaringsprogram vil auke
pakjenninga (Ulstein 2004). I si norske undersgking har Nordhus funne at bade individuelle
samtaler og gruppeterapi har ein viss positiv verknad pa opplevd belastning. Men ein skal
vere forsiktig med & vente store snarlege resultat av intervensjon. Nar pargrande sgkjer hjelp,

er ofte stressnivaet stort og belastninga svart hgg (Nordhus 1992).

For a halde ved like og betre helsa er det ogsa ut fra eit folkehelseperspektiv viktig a finne
gode metodar og behandlingstilbod til familiar som vert raka av demens, der bade omfang av
sjukdom og liding er stort (Maland 1999; Schulz et al. 2002). Dei to forskarane slar fast at det
herskar stor semje om at pargrande har nytte av kunnskap om sjukdommen, rolla til personen

som gjev omsorg og kva for ressursar som er tilgjengelege i samfunnet.
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Ei utfordring nar det gjeld korttids- og avlastingsopphald, er a leggje til rette slik at det hgver
for personar med demens. Ikkje sjeldan er pargrande urolege for at tilbodet farer til auka uro
hos brukaren. Kommunane har vore lite interessert i a leggje til rette for best mogeleg utbyte,
til trass for at slike tilbod vert framheva som sveert viktige i omsorgskjeda (Ulstein 2004).
Nasjonalt kompetansesenter for aldersdemens har for tredje gong gjennomfart ei
landsdekkjande undersgking om tilbodet til personar med demens i norske kommunar.
Undersgkinga fra 2004-2005 syner at under fire prosent av demente som bur utanfor
institusjon, har tilrettelagt dagtilbod, noko som er ein tilbakegang fra 2000-2001 (Eek og
Nygaard 2006). | gkonomisk vanskelege tider er dette, som kommunane oppfattar som ikkje
palagt ved lov, utsett for nedlegging. Ut fra den effekten eit dagtilbod for ein person med
demens kan ha bade med & utsette innlegging i institusjon og ved a avlaste dei pargrande, er
det & seia seg lei for at ikkje fleire far dette tilbodet, skriv Eek og Haugen i sin artikkel. Andre
peikar pa at den darlege kommunegkonomien farer til stor belastning for pargrande (Bering
2006). Bjerge (2004) skriv i rapporten Friminutt for pargrende at avlasting gjeven av same
personar og i pasientens eigen heim over tid, kan skape ro og tryggleik og dempe presset pa
dei pargrande. Prosjektet i Baerum representerer ein pionerinnsats med rekruttering av
pensjonistar som avlastar. Systematisk oppleering av bade pargrande og avlastar styrkar
tilbodet.

Erfaringar fra Noreg og informasjon fra internasjonale studiar viser at dagsenter kan gje eit
kvalitativt godt tilbod til personar med demens som bur heime, og fungere som avlasting for
pargrande (Eek og Nygaard 2006). Sverige har i mange ar satsa pa dagtilbod til denne
brukargruppa. Andre undersgkingar viser at dersom ein person med demens far tilbod om
dagsenter minst to gonger pr. veke, kan det redusere stress hos den som gir omsorg og auke
opplevinga av meistring (Zarit, Todd og Zarit1986). Diverre ventar mange for lenge med &
nytte seg av dette tilbodet. Tilbodet er ofte heller ikkje tilgjengeleg for personar med demens i
tidleg fase. Trondheim kommune har utvikla eit ambulerande dagtilbod, som eit ein-til-ein-
tilbod til nokre brukarar knytt til heim og neermiljg. Med malsetting om a vere
“handlingsdyktige nar behova for tenester melder seg” har Fana bydel i Bergen organisert
demensomsorga med dagavdeling som ressursbase for tenesta. Sa langt har modellen vore

vellykka, t.d. ved a leggje til rette for individuelt tilpassa tenester (Krdger 2008).
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Ein faresetnad for statte til pargrande er at personalet er medvetne og lydhgyre for
opplevingane og kjenslene til dei pargrande (Smebye 2008). Det er viktig a forsta verdien av
statte til pargrande for at dei skal klare sin forandra relasjon med sine nzraste. Viktige
komponentar i stgtta er 8 oppmuntre den pargrande til a sja til sine eigne behov og ta imot

hjelp fra omgivnadane for & lette kvardagen.

2.4 Nasjonale fgringar

| tillegg til det meir formelle grunnlaget for tenesteytinga, syner staten ogsa sine verdiar for
velferdstenesta gjennom offentlege dokument som stortingsmeldingar. Nar det gjeld
demensomsorga, har Regjeringa kome med ein eigen handlingsplan, St.meld. nr. 25 (2005 —
20006) og ein delplan til denne, Demensplan 2015: ”Den gode dagen”. Handlingsplanen
vektlegg tiltak som kan ytast far det vert aktuelt med eit heildggnstilbod, og som set fokus pa
a lette omsorgsbyrda til dei pargrande. Stortingsmeldinga legg faringar for at personar med
demens skal fa bu i eigen heim sa lenge som rad er. Oftast er det dei pargrande som
observerer dei fyrste endringane i atferd, far mistanke om sjukdom, vert konfronterte med den
angsten og uvissa til den sjuke, og ma sgkje medisinsk hjelp og bistand for den sjuke. Tenesta
ma tilpassast familieforhold og individuelle behov, samt differensiere alt etter kva fase av
sjukdomsutviklinga den einskilde er i. Den same meldinga slar fast at demens er den lidinga
som farer til flest ar med alvorleg funksjonstap pa slutten av livet. Vidare peikar meldinga pa
mangfaldet i sjukdomsbiletet, og det faktum at denne sjukdomstilstanden krev mest ressursar
av den kommunale omsorgstenesta. Ut i fra dette perspektivet uttalar meldinga at demens bar
setjast gvst pa prioriteringslista til omsorgstenestar bade i forhold til forsking og behandling.
Demensplan 2015: ”Den gode dagen” — Delplan til Omsorgsplan 2015, regjeringa sitt bidrag
til bade a forbetre dagens tenestetilbod og & planlegge framstidas tiltakskjede for menneske
med demens, varslar at det er naudsynt & gjennomfgre omlegging og endringar i
omsorgstenesta nar det gjeld kompetanse, organisering og arkitektur. Pa den maten skal den

bidra til & gje desse tenestene ein ny og meir aktiv omsorgsprofil.
Stortingsmelding nr. 28 (1999-2000) Om innhald og kvalitet i omsorgstjenestene legg ogsa

sterke fgringar for at arbeid med personar som er demenssjuke og deira pargrande, skal vere

ei prioritert brukargruppe.
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”Nér minnet forsvinner — den sterste utfordringen i nordisk eldreomsorg” var tittel pa
helsingstala til helse- og omsorgsminister Sylvia Brustad ved avslutningsseminar ved
”Nordisk prosjekt demens” 3. mai 2006. I rundskriv IS — 1/2006 er tenestetilbodet til personar
med demens sarskilt nemnt som eit satsingsomrade for kommunane, med mal om auke bade i
kvalitet og kvantitet. | tilegg er nemnt behovet for tilstrekkeleg utgreiing og diagnostisering
(Sosial- og helsedirektoratet 2006).

Oppsummert kan vi sla fast talet pa eldre med demens aukar. Samstundes er det ein
dominerande sentral politisk vilje til at omsorg for demente bar vera ei hagt prioritert oppgave
i pleie- og omsorgstenestene. Prinsippet om lokal styringsrett star likevel sterkt, og
kommunane har séleis stor raderett over korleis dei vil lgyse dei lovpalagde oppgavene,

innafor eigne gkonomiske rammer.

3 Metodisk tilneerming

| dette kapittelet gjer eg greie for dei metodiske val og vurderingar som ligg til grunn for at eg
bestemte meg for eit kvalitativt forskingsopplegg. Informantane vert presenterte, og det vert
gjort greie for tilgang til feltet med intervju. Forskingsetiske spgrsmal i relasjon til studiet blir
diskuterte, far metodekritikk vert drgfta. Vidare vil eg skildre den empiriske delen av studien
- i hdp om & gjere det mogeleg for lesaren a falgje tankegangen min og & vurdere om han er

rimeleg.

3.1 Val av metode

Med bakgrunn i problemstillinga i studien var det naturleg a velje eit design som fordra
narleik til og direkte kontakt med informantane — med von om a fa tak i synspunkta til
informantane og kva forstaing dei har av tema som vart tekne opp. | og med at faremalet var a
ga i djupna og a sgkije forstaing, gav kvalitativ tilneerming seg sjelv. Det vart nytta eit
kvalitativt design med djupintervju som tilnaermingsmate. For kvart av intervjua er det brukt
ein halvstrukturert intervjuguide, der tema var opne og fleksible, forma ut fra
granskingssparsmala. Uformell intervjuing er, saman med deltakande observasjon og
kvalitativ innhaldsanalyse, ein vanleg metode for & hente inn kvalitative intervjudata (Grgnmo
2004). Det kvalitative forskingsintervjuet er fra fleire hald peika pa som ein brukbar metode

for a forsta sider ved intervjupersonen sitt daglegliv fra perspektivet til den som vert intervjua
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(Fog 2004; Kvale 2005).

Gjennom arbeidet ynskte eg & fa svar pa fylgjande sparsmal:
Korleis er det for pargrande a leve saman med ein demensramma person heime?

Korleis opplever pargrande mgta med helsetenesta?

3.2 Informantane

A fé tilgang til feltet er sentralt for heile forskingsprosessen. Det er mellom anna viktig &
finne «portvakter» (Hammersley og Atkinson 1992, s.76) som kan opne opp for tilgang til
informantar. Den formelle tilgangen i denne studien vart sikra gjennom skriftleg seknad med
pafalgjande skriftleg layve fra kommunalsjef for helse- og sosialsektoren i Farde kommune.
Etter at dei formelle lgyva til & gjere studien i kommunen var innhenta, vart det halde mate
med leiar for heimetenesta i kommunen. | informasjonsmatet delegerte leiar uttak av
informantar til «demenssjukepleiar®» i kommunen. Leiar og demenssjukepleiar fekk munnleg
og skriftleg informasjon om prosjektet; prosjektplan, informasjonsskriv til pararande’,
skriftleg informert samtykke® og intervjuguide®. Informantane vart rekrutterte ved hjelp av
munnleg og skriftleg informasjon via demenssjukepleiar i kommunen. Slik vart det sikra at
informantane far mgtet med meg stod fritt til & velje om dei ville delta eller ikkje.
Demenssjukepleiaren var sveert viktig for meg som forskar, ho opna tilgang til informantane,
tok seg god tid i mgte med informantane, og la vinn pa a ikkje presse dei pa noko tidspunkt.
Dei seks pargrande; ektefelle, born, nieser i fire familiar, hadde hovudansvar og omsorga for
ein heimebuande person raka av demens. I tre av familiane hadde pargrande hovudansvar og
budde saman med den demensraka. | ein familie budde ikkje pargrande saman med den

demensraka, men hadde hovudansvaret.

Utfordringa knytt til denne studien, og til kvalitative studiar generelt, var kor mange
informantar som er ngdvendig for & kaste lys over problemstillinga. Kvale (2005) seier litt
upresist at det er nok informantar nar forskaren meiner han har fatt den informasjonen han
treng. Feremalet med studiet vert difor avgjerande. Ut fra tid og ressursar vurderte eg i
utgangspunktet at seks familiar ville vere tilstrekkeleg data for a kaste lys over

Sjukepleiar med god kjennskap til pargrande til demensraka i kommunen
Vedlegg 1
Vedlegg 2
Vedlegg 3
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problemstillinga. Skulle det vise seg a vere for lite kunne lista lett supplerast med informantar
i same kommune, eventuelt i andre kommunar. Undervegs erfarte eg at det var vanskeleg a
rekruttere seks familiar i Ferde kommune. | fglgje demenssjukepleiaren var grunngjevinga fra
informantar som takka nei, at dei kjende seg for slitne til a ville la seg intervjue.

3.3 Gjennomfgring av intervju

Intervjuguiden vart altsa utforma med nokre fa opne spgrsmal der informantane vart bedt om
a skildre korleis dei opplever situasjonen sin i mgte med heimetenesta. Ved a la pargrande
fortelje relativt «fritt» kunne det kome fram omrade ved deira livssituasjon som eg som
forskar ikkje hadde tenkt & spgrje om. Slike spontane skildringar kan gje innsikt i den delen
ved situasjonen for dei pargrande som er sars viktig for dei. Avgjerande i dette arbeidet er at
eg som forskar kjem i dialog med informantane. Sentralt for & oppna det var ei open og
spgrjande grunnhaldning til informantane og deira erfaringar og opplevingar. Far kvart
intervju la eg opp til & vere open om faremalet med intervjuet’®; mellom anna for & f& innsikt i
den verdifulle kunnskapen pargrande sit inne med. Det at eg vart sveert godt motteken av alle,
skapte ei trygg ramme, ogsa for meg som intervjuperson. Alle samtalene er gjennomfgrde
heime hos informanten. | lgpet av intervjuet var eg, i trad med Kvale (2005), open for &
utdjupe sparsmal om hendingar som informantane kom med. Det vart heile tida gjort freistnad
pa & fa tak i kva for aspekt ved situasjonen informantane sjglve synest var viktige. Erfaringa
eg gjorde gjennom intervjua, var at spgrsmala eg stilte var med & skape ein positiv
interaksjon, dei heldt samtala i gang, og motiverte informanten til 4 fortelje om eigne
erfaringar og opplevingar. Mata med pérerande var sterke, av typen “naboane torer ikkje
komme til oss lenger”, ”” ho spiser veldig gammal mat”. Ved avslutning av kvart intervju fekk
informantane komme med spgrsmal dei meinte ikkje var skildra godt nok. Repstad (2007)
tilrar dette for & unnga at informanten sit igjen med ei kjensle av a brenne inne med noko. Eg
tok meg ogsa tid til & snakke med den einskilde etter intervjuet. Varsemd for opplevingar av

intervjuet var viktig. Informantane uttrykte at dei var glade for a bli Iytta til.

Som det gar fram av informasjonsskriv til informantane, bad eg om lgyve til & bruke lydband
under intervjua. Dette tillet alle bortsett fra ein av pargrande. Bruk av lydband kan bidra til &
ivareta reliabilitet ved datainnsamlinga ved at ein i ettertid kan kontrollere kva som faktisk

vart sagt i intervjua.

10 Gjentok faremalet med intervjuet, skildra i vedlegg 1
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Eg falgde den same intervjuguiden under samtalene med alle informantane, men stilte ulike
spgrsmal i tillegg undervegs, ut fra dei synspunkta og opplysningane informantane hadde. Eg
evaluerte intervjuguiden under og etter farste intervjuet, men fann ikkje behov for a endre
den. Seks pargrande i fire familiar er intervjua i studien. To av intervjua var i gruppe pa to, dei

to andre var individuelle. Lengda varierte fra ein til ein time og femti minutt.

3.4 Analyse og tolking

Analyseprosessen ma ein ikkje sja pa som noko som startar etter at intervjua er gjennomfart,
men som ein kontinuerleg prosess som gar fare seg heile tida. Han startar med
litteraturstudium og utvikling av teoretisk rammeverk, gar parallelt med gjennomfgring av
intervjua i form av oppfalgingsspgrsmal som vert stilte i samtala med informanten, og held

fram til rapporten er avslutta.

| denne studien vart intervjua gjennomfarte i perioden mai til oktober 2007. Allereie ved
farste intervju var analytiske prosessar ein del av arbeidet ved at eg freista finne omgrep som
kunne skildre det eg hadde blitt fortalt. Eit eksempel pa tema som kom opp tidleg, var
mangel pa kontinuitet i hjelpetenesta. Fleire av informantane brukte ord som «det hadde vore
godt om det kom faste folk» og «det kjem stunda ein og stunda hinn». Slike viktige innspel
fra informantane gav meg hgve til 4 stille utdjupande spgrsmal. Eit anna moment som farte til
at intervjua alltid utvikla seg, var at kvart intervju vart transkribert umiddelbart etter at det var
gjennomfart, anten same dag eller dagen etterpa. Ved a skrive av og a lytte til intervjua farer
ein analyseprosessen vidare. | denne prosessen arbeidde eg med alle dei omrada eg ikkje
greidde a felgje opp i intervjusituasjonen. | neste intervju lyfte eg fram desse momenta for &
fa fram om neste informant hadde liknande refleksjonar. Som forskar kan eg dermed alt i
neste intervju spgrje om fenomen som ikkje vart utdjupa i det farste intervjuet. Ei slik
fleksibel tilneerming i intervjusituasjonen farer til at ingen av intervjua vert like. Slik sett var

det positivt at det gjekk tid mellom kvart intervju.

Analyse og drgfting er basert pa fire intervju med seks informantar, noko ein kan hevde er eit
avgrensa materiale. Malet med studien er ikkje a gjere generelle slutningar av typen ein gjer
frd sparjeundersgkingar og forsking av meir kvantitativ art. Faremalet er 4 «ga i djupna»,

ikkje i breidda. Tanken er at akkurat dei seks pargrande som vart intervjua, kan bidra til
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innsikt i tema for prosjektet, og fordi eg har samanhalde det eg har funne med andre
undersgkingar, meiner eg at mine resultat kan vere med a kaste lys over og utdjupe desse. Der

ligg ogsa den leietraden Grimen (2000) meiner alle kvalitative undersgkingar ber ha.

| kapittel 4 gir eg ei samla framstilling av dei dimensjonane intervjumaterialet kastar lys over,
slik det kjem til uttrykk i intervjua. Dette er mi forstding av dei pargrande sine opplevingar og
erfaringar, formidla dels gjennom ei gjenforteljing og dels gjennom sitat fra intervjua. | hap
om a fa fram informantane si stemme, var eg samtidig pa leit etter eit heilskapsperspektiv. |
staden for & presentere informantane einskildvis valde eg av den grunn a gje ei samla
framstilling av dei dimensjonane intervjumaterialet kastar lys over. Eg har lagt vinn pa a

verne informantane sine eigne ord og & unnga for tidleg tolking.

| analysearbeidet har eg brukt Kvale (2005) sine tre tolkingsniva for kvalitative data;
sjelvforstaing, common sense og teoretisk niva — perspektiv som gar ut pa a stille spgrsmal
om meininga i teksten pa tre niva:

1. Panivaet av sjglvforstaing la eg vinn pa a halde mine tolkingar innafor det eg oppfatta
som informanten si eiga meining med det som vart sagt. Eg la vinn pa ei open og
sparjande haldning ved 4 stille undrande spgrsmal til det transkriberte materialet, av
typen: kva handlar dette om? Meiningskategoriane for desse tankane og ideane, utleia
av den opphavlege intervjuteksten, noterte eg i margen pa dei transkriberte intervjua.
Var det noko eg var usikker pa kontakta eg informanten pa telefon. I denne tematiske
analysen kom eg etter kvart ut med mange tema, likevel med stor grad av likskap fra
det eine intervjuet til det andre. | arbeidet med a leite etter samanheng i dei empiri -
nare kategoriane utkrystalliserte det seg omgrep pa eit meir abstrakt niva, for
eksempel handla det om diagnostisering eller om mangel pa informasjon. Slik kunne
eg sortere utsegna og plassere dei under desse ulike omgrepa. | freistnad pa a fare
analysen vidare delte eg funna inn i to hovudkategoriar; forholdet til den
demensramma og forholdet til helsetenesta — i trad med problemstillinga som var reist
i studien. Dette viste seg som ein god veg a ga for a fgre funna over i eit meir abstrakt

og overordna niva, common sense og teoretisk niva.
2. Pa nivaet kritisk forstaing basert pa sunn fornuft eller common sense gjekk eg ut over
det informanten sjglv opplever og meiner (Kvale 2005, s.145). Her skal forskaren

halde seg innafor konteksten av det som er allmenn fornuftig tolking. Om tolkinga er
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gyldig er avhengig av om dokumentasjonen og argumentasjonen verkar
overbevisande pa det allmenne publikum. Det vert med andre ord opp til lesaren a

avgjere om tolkinga er rimeleg.

3. Pasiste niva i analysen, teoretisk niva der empirien mgter teorien, vil tolkinga oftast
ga lenger enn bade sjglvforstainga til intervjupersonen og lenger enn tolking tufta pa
sunn fornuft. Nar utsegn vert forklart ut fra ein bestemt teori, avheng tolkinga si
gyldigheit av om teorien er relevant for forskingsspgrsmalet, og om dei teoretiske
tolkingane er logiske i forhold til teorien.

3.5 Etiske vurderingar

Alle metodisk val ber i seg etiske konsekvensar som forskaren ma ta stilling til. Dette gjeld
ikkje berre framgangsmatar reint metodisk, men og det ansvaret forskaren har i forhold til
informanten (Thalgard 1998). Ein informant kan brukast og misbrukast bade i forhold til kva
intervjuar spgr om, og kva som vert skrive etter samtala. | tillegg har denne studien i hagste
grad ei etisk side i forhold til ein tredje person; den demensraka. Etiske ideal som
pasientautonomi og juridiske pasientrettar er darleg tilpassa behova i denne pasientgruppa
(Engedal, Kirkevold, Eek og Nygard 2002), noko som krev hgg fagleg kompetanse og etisk

medvit hos fagfolk og dei som forskar pa feltet.

A gjennomfare kvalitativ forsking i ein heim stiller ogsa heilt spesielle krav til forskaren. Det
at informantane var slitne, og dermed ekstra sarbare, samt forholdet til den demenssjuke i
hennar avhengige og sarbare situasjon, krev ekstra medvit kring sentrale forskingsetiske
prinsipp. Etiske vurderingar ma falgje heile forskingsprosessen. Fog (2004), Kvale (2005) og
Trangy (2005) framhevar tre etiske reglar for forsking pa menneske; det informerte samtykke,
retten til privatliv og personvern, og retten til ikkje a bli utsett for skade. | den vidare

drgftinga vil eg ta utgangspunkt i desse prinsippa.

Retten til frivillig, informert samtykke:

Informantane er frivillig med i prosjektet og har gitt skriftleg samtykke til intervju. Dei vart
kontakta og spurt om a delta av demenssjukepleiaren, som ogsa henta inn skriftleg informert
samtykke. Slik vart det sikra at informantane stod fritt til & velje om dei ville delta eller ei, far

mgtet med meg. Seks informantar i fire familiar sa ja.
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Studien er tilr&dd av Regional komité for medisinsk forskingsetikk Vest — Noreg (REK)*, og
av personvernombodet for forsking, Norsk samfunnsvitenskapelig datateneste AS, (NSD)*.
REK meinte generelt at dette var ein godt fundert studie som kunne gjennomfarast i trad med
prosjektplan av 07.04.06. | vurderinga fra NSD vart det lagt til grunn at den demensraka fekk
tilpassa informasjon om prosjektet, heimla i personopplysningsloven 88 8d og 9h. | studien
vart dette handsama slik: Alle pargrande vart av meg bedt om & informere den demensraka om
studien. Det var sars viktig for meg a presisere at dette ikkje var ei samtale som pa noko vis
skulle ga fare seg «bak ryggen pa» tredjepersonen. | to av familiane var den demensramma sa
sjuk at pargrande fann at det ikkje hgvde seg a informere. | dei to andre familiane vart den
demensraka orientert av pargrande, og dei hadde oppfatta at det var hgve til & gjennomfare

opplegget. I ein familie var den demenssjuke til stades under intervjuet.

Retten til privatliv og personvern:

| samband med intervjusituasjonen i heimen til informanten arbeidde eg med & vere bevisst pa
a ikkje overskride grensene for privatliv. Eg freista opptre pa ein respektfull mate i all
omgang med informantane, ogsa nar eg var i kontakt med den demenssjuke. | forhold til alle

opplysningar eg har fatt tilgang til, er eg sjglvsagt bunden av teieplikta.

Ved bruk av sitat i teksten har eg vore medviten om at dette skulle gjerast slik at det ikkje var
mogeleg a identifisere informanten. Ikkje pa noko tidspunkt fortalde eg nokon kven
informantane var. Likevel er det naivt a tru at dette ikkje vart kjent i heimetenesta ettersom

personalet kjenner pargrande og truleg vil kjenne att synspunkt sitert i teksten.

Retten til ikkje & bli utsett for risiko/ skade:

Prinsippet om at den som tek del i eit forskingsprosjekt ikkje skal utsetjast for skade eller
risiko, vil i ein studie med intervju farst og fremst handle om psykisk belastning eller ubehag.
Gjennom samtaler og analyse av intervjua har eg freista 8 mgte informantane og handsama
deira utsegner pa ein respektfull mate. Eg kan ikkje sjglv sja at eg har pafgrt informantane

plagsame sparsmal.

Dei etiske reglane som er lagde til grunn vart ogsa presentert munnleg for informantane bade

far og etter intervjua. Eg orienterte informantane om Korleis eg ville handtere datamaterialet.

11 Vedlegg 4
12 Vedlegg 5
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Eg har handtert funna ut fra kunnskapen min, erfaringa og kompetansen som eg har, og eg har
freista gjere det eg har kunna for a vere arleg og & unnga etiske fallgruver. Har dette skjedd,

har det vore utilsikta.

3.6 Vurdering av validitet, reliabilitet og i kva grad ein kan generalisere

Maten intervjuar sper pa, er viktig for validiteten og reliabiliteten av intervjuet (Kvale 2005).
Validiteten inneber at ein faktisk far svar pa det ein er ute etter. Reliabilitet vil seia at ein vil
fa liknande resultat om ein undersgkjer fenomenet pa nytt. Eit sentralt sparsmal ein ber stille
seg, er kva ein faktisk har vore ute etter a fa svar pa. Her kjem bruk av opne versus leiande
spgrsmal inn. Verknad av leiande sparsmal vert det ofte stilt sparsmal ved i intervjustudiar.
Det ein fort glaymer er at leiande spgrsmal kan vere ein heilt naudsynt del av mange
sparjeundersgkingar. | falgje Kvale (2005) er det kvalitative forskingsintervjuet serleg eigna
til & bruke leiande sparsmal for a sjekke reliabiliteten i svara, samt til & verifisere tolkingane
til den som intervjuar. Leiande sparsmal reduserer ikkje reliabiliteten til intervjua, dei snarare
styrkjer den. | falgje Kvale (2005) blir leiande spgrsmal truleg brukt for lite i
forskingsintervju. | enkelte situasjonar kan leiande spgrsmal vere viktige for a fa fram det ein
spar etter. | andre situasjonar vil leiande spgrsmal redusere reliabiliteten i intervjuet og slik
fare til svekka validitet.

Reliabiliteten i denne studien, det vil seie kor paliteleg datamaterialet er, er det vanskeleg &
kontrollere pa tradisjonelt vis. Den ma vurderast ut fra truverde i maten eg har skissert
granskingsopplegget pa. Det eg meinar styrkjer truverde i studien, er den sterke
gjenkjenninga ein av dei pargrande har uttrykt ved a lese rapporten. Nar det gjeld validiteten,
det vil seie kor gyldig materialet er for dei problemstillingane det skal kaste lys over, meiner
eg at data som er samla inn gjennom intervju med dei pargrande, har kasta lys over
problemstillinga. Dette til tross for at intervjuguiden ikkje er fylgd fullt ut, men brukt meir
som stette under samtalene. Kor vidt data har kasta lys over problemstillinga, har denne

rapporten som mal a synleggjere.

| kva grad ein kan generalisere funna er eit spgrsmal som stadig vert stilt i kvalitative
intervjustudiar (Fog 2004; Grimen 2000; Kvale 2005). Nar det gjeld denne studien, har den eit
for snevert utval til & kunne ha ein representativ tyngde. Eg erfarte at det var store likskapar

mellom informantane med omsyn til dei tema eg tok opp. Som eg har omtala tidlegare, er det
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a hape at mine funn samanhalde med andre undersgkingar om same tema, kan utdjupe desse

og om mogeleg tilfare slike undersgkingar nye dimensjonar.

3.7 Metodiske innvendingar

Fgremalet med dette arbeidet har vore a fa kjennskap til pargrande sine opplevingar og
erfaringar. Det kvalitative intervjuet var ein god innfallsport til deira erfaringar. Ei anna
tilnserming, t.d. fokusgruppeintervju, ville gjort det mulig a kaste lys over problematikken fra
fleire sider. Same kva tilnerming forskaren nyttar, kan berre deler av sanninga ved eit
fenomen avdekkjast. Meir forsking og ulike tilneermingar kan gje eit meir heilskapleg bilete

og utvide kunnskapen om det fenomenet vi gnskijer a fa vite noko om.

Styrken med dette materialet er at det far fram noko av det pargrande meiner om situasjonen
sin. Intervjumaterialet har og sine svake sider, farst og fremst at eg som forskar ikkje var god
nok til & falgje opp utsegn og poeng pargrande kom fram med. Poeng eg ikkje hadde greidd &
fange opp, sag eg under analyse av intervjua i ettertid. Eg ser i ettertid at eg mellom anna av

den grunn burde gjennomfart preveintervju.

Som forskar ber ein, til liks med alle andre, med seg ein bakgrunnskunnskap som dannar
faresetnader for det ein skal tolke og forsta (Gilje og Grimen 1995). Denne
bakgrunnskunnskapen eller fgrforstainga er den horisonten forskaren mgter informantane
med, den er inngangen til & forsta noko om informantane si verd. Mi eiga farforstaing har eg
freista & presentere innleiingsvis. Dette perspektivet vart grundig vurdert da eg utarbeidde
intervjuguiden, under sjglve intervjuet, og i samband med analyse- og tolkingsarbeidet. Eg
meiner mi erfaring fra dagsenter i Farde kommune medverka til & opne opp for tema og
problemstillingar som ein utan tilsvarande praksis kunne komme til & oversja. | heile
forskingsprosessen, og spesielt i analysedelen, har eg arbeidd med min eigen refleksjon ved a
stille meg sjglv sparsmal om kvifor eg forstar dette akkurat slik, om eg har mistolka noko,

0SsVv.

3.8 Avsluttande vurderingar

| dette kapittelet har eg presentert dei metodiske vala eg har gjort og grunngjevinga for desse,

samt dei utfordringar eg har mgtt. | hap om a redusere den vilkarlege subjektiviteten har eg
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freista gje lesaren innsikt i den metodiske framgangsmaten i arbeidet. Likevel vil delar av
arbeidet ikkje kunne etterprgvast. Dette gjeld saerleg relasjonen mellom meg og informantane
i samtalesituasjonen. Saman med fgrforstainga mi har dette vore noko eg har prevd a ta

omsyn til gjennom heile prosessen.

4. Presentasjon av pargrande sine opplevingar og erfaringar

Seks pargrande i fire familiar er intervjua i denne studien. To er ektemakar, to er born og to er
andre (naraste) pargrande. Fem av pargrande er kvinner. Fire av seks pargrande er over 70 ar,
dei andre er under 50 ar. | det falgjande presenterer eg empirien, tematisk i to
hovudkategoriar; forholdet til den demensramma og forholdet til helsetenesta — i trad med
problemstillinga som var reist i studien. Sitata fra informantane er sette i kursiv, framstilt pa
dialekt i si opphavlege form. Etter mitt syn er dei tydelege og av den grunn ikkje naudsynt a
skrive om. Tre prikkar indikerer enten pause eller utelate materiale. Familienummer star i
parentes. To av familiane er representert med to informantar kvar (2, 3), dei to andre har ein
informant kvar (1, 4). | familiane med to informantar vert det ikkje skilt mellom informantane
nar eg gjengir utsegnene. Det har vore naudsynt & anonymisere utsegnene, med den fare at dei

har fatt eit meir upersonleg preg.

4.1 Forholdet til personen med demens

| det falgjande vil eg skildre korleis dei pargrande opplever farste tida nar dei merkar at
demenssjukdommen tek til & gjere seg gjeldande, men far demensdiagnosen er kjend. Vidare
vil eg la lesaren fa del i dei pargrande sine skildringar av konsekvensane av ein

demenssjukdom i utvikling.

4.1.1 Noko er i ferd med a endre seg
Informantane fortel om ulike forlgp med store endringar hos sine kjeere; endringar som far

store konsekvensar for familiesituasjonen. Endringane er ulike i tid, intensitet og grad av
belastning. Alle informantane gir uttrykk for kor vanskeleg den farste fasen er, der ein ma
erkjenne problema og forhalde seg til ein ny situasjon. Pargrande i ein av familiane skildrar i
detalj den farste tida, som fortonar seg uforstaeleg for alle informantane:...ho begynte &

fallere i tankane...vi forstod i grunnen ikkje kva som heldt pd a skje da til G begynne med....
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Kanskje eit drypp eller.... Den demensramma sjolv beskreiv det for parerande slik: ... i dag
er det nett som heile haue trenar vekk . Desse pargrande skildrar kor vanskeleg det er for

andre & skjgne kor tungt det er for den demente (3).

Fleire fortel om den demente som ikkje forstod at det var ho som var sjuk, men at det var
noko gale med dei andre: Men ho har aldri forste det sjglv at det var noko gale med henne,
nei ho trudde det var vi... (3). Same parerande fortel vidare om Kor ...strie... denne kvinna
kunne vere, ville bestemme alt, rade over dei som om dei skulle ha vore born. Seinare i
samtala seier dei at dette var kanskje eit gode, i tydinga at ho sjglv ikkje forstod kor feelt dette
var: ...0g da som i grunnen har vel vore eit gode med henne e atte ho har ikkje forste da sjglv
nokesinne, att det har vore noko gale med henne(3). To andre pargrande fortel om kor
vanskeleg det er nar deira forelder: ...ser ingen begrensningar sjglv (2). Dette skapar problem
omkring sertifikat, ukritisk bruk av pengar — til demes ved: ... tiggarbrev. ...plutselig hadde

(namn) veert og kjgpt seg ny bil (2).

Pargrande skildrar nar den demensramma tidleg i sjukdomsutviklinga ville stikke seg vekk
og ikkje forstod a ta seg heim att: Da var det ofte veldig vanskeleg — at ho ville lure seg i fra
meg. Den demensramma: ... likte veldig godt d gd turar i skog og mark...men sd begynte ho
med det at ho reiste aleine, og ville lure seg vekk (3). Etter dette valde familien a fglgje henne
pa turane, bade i skogen og til tettstaden like ved heimen. Det vart ofte veldig vanskeleg a fa
henne med seg heim igjen, som etter ein fin dag med kake og kaffi i skogen, da ho nekta a
vere med heim igjen: ...den gongen matte vi ta henne med makt. Og fa henne inn i bilen. Det
enda med at parerande: ... laut slutte & ga turar med henne, for til & greie & styre henne det
var neimen ikkje spek (3). Pargrande fortel om fleire gonger at dei matte fa hjelp fra
bygdefolk til & leite henne opp, ja, til og med bruke hund for & finne henne att.

Naboar og andre kunne mistyde den demensramma farste tida, og dermed ikkje skjene kor

vanskeleg det er for personen med demens og heile familien, slik skildra i ei av familiane:

..., dei forstod i grunnen ikkje at det var vanskeleg for henne — dei var her ei lita
stund, da snakka ho heilt normalt, og kunne prate, og det var no slik nar ho trefte folk
slik ei lita stund da var det nett som ho skjerpa seg so ho var heilt normale, ja, men sa

var det plutseleg vekke alt nar dei for igjen... So det var ingen som forstod det (3).
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I ein annan familie beskriv dei to borna kor lett det er & tolke feil om “ein ikkje lever tett pa”
den sjuke. Dei sjaglve oppdaga ikkje kor sjuk deira forelder var medan ektefellen til den
demensraka levde. Dei uttrykkjer kor dei i dag angrar pa at dei ikkje trudde ektefellen som
prgvde a formidle kor vanskeleg situasjonen var, ektefellen sleit lenge med den sjuke far

borna oppdaga kor ille det stod til:

4.1.2 Folgjer av demenssjukdom under utvikling
Det er ei stor pakjenning for alle pargrande a sja korleis deira kjere endrar seg, spesielt gjeld

dette endringar i atferd. Det er tungt og trist a sja pa interesselgysa og den nedsette

konsentrasjonen. Endringa er stor, fra:

For da elska (namn) d lese boker, leste 13 boker i lopet av ein sommar. ..., og elska d
sitte a lgyse kryssord, til i dag: ... veldig lite som begeistrar ... no, det er liksom ingen
— det er heilt, interesselivet det er heilt flatt. Layse ikkje eit kryssord, ikkje blader
lenger, ikkje boker, blar gjennom lokalavisa, og eg trur ikkje ... (namn) leser men
berre blar. Far med seg dei stgrste overskriftene. Av og til kommenterer at eg har no
lest. Det er ikkje noko som interesserer (namn) pd TV lenger...(2).

Ein ektefelle seier: ...det er ikkje mulig d fi ... (demensraka) til & slappe av og sja i ei avis

eller lese i ei bok (4).

Dei same pargrande skildrar korleis kontakten vert broten mellom dei pargrande og den

demensramma, sarleg nar det skjer endringar av psykisk art:

Det er vel det som — det syns eg er det vanskelegaste — at alt er blitt s flatt og dedt pa
ein mate — det er ingenting som — ... har ikkje mimikk i ansiktet, verken glede eller
sorg eller begeistring eller — alt er heilt flatt. ... vi veit ikkje kva ...(namn) tenke og
fgler og meinar og — vi fdr ikkje kontakt med ... (namn) lenger pa den maten, bare helt

sann overflatisk (2).

Informantane opplever sorg over, og strevar med a forsone seg med at ektefelle, far, sysken
forfell og ikkje kan “reknast med” som for: Trasigaste — det er jo trasig nar eit menneske
verte slik atte du ikkje kan snakke med dei eller du liksom forstdr at dei...nar du ser kor dei
forfelle... ja... og ikkje kan forstd kva dei meinar, da tykkje eg e da verste altsd (3.). Nar
forfallet vert sa stort at kvardagsaktivitetane ikkje fungerer som far, som nar den
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demensramma ikkje lenger meistrar a bruke kniv og gaffel og et med fingrane, vert det ekstra
tungt: Eg misser matlyst for dette er det verste eg veit, forklarer ektemaken (1). To
informantar i ein annan familie tykkjer méltida er vanskeleg & takle. Den sjuke...hive inn

maten, reiser seg og gar frd bordet...(2).

To familiemedlemmer beskriv kor vondt det var for dei a sja kor redd deira kjere var, spesielt
i starten av demensutviklinga: ... men eg trur ho hadde ein feele periode ho va veldig mykje
redde, ho sag mykje syne... Jau, eg hugsar ho fortalde sd ofte at dei, da va sa mykje stygge
folk, dei kom d reiste med henne... dd tykte eg ryse synd i henne. Den eine pargrande gjentek
fleire gonger i samtala kor vondt det var a sja angsten, spesielt i samband med at den
demensramma: ...sdg syner.... Ho sdg folk og dyr alle plassar....Ho var veldig redde at dei
kom og tok henne og for dragande med henne, og dei stal...(3). A vere vitne til angsten
seinare i sjukdommen sin gang, er ogsa ei stor pakjenning, som angsten hos den demensraka
som ikkje klarer 4 vere &leine: ...berre eg reiser meg fra stolen sper ho kva eg skal ( 4) slit pa

kreftene til den pargrande.

Endra atferd er vanskeleg a leve med, og det kan vere direkte pinleg nar deira naraste

oppfarer seg underleg eller upassande:

(Namn) opplevelse med sma barn er litt kinkig syns eg — det syns eg er veldig leit. ...
har blitt veldig hekta pa barn og det a ga bort til vilt fremmande ungar bade som er
aleine og som er i lag med vaksne, d gd bort d begynne d stryke pd dei, “du er sd fin d,
glad i deg og” (2).

Sinne gir ei atferd som: ...ikkje er enkelt... (1) a takle for pargrande. Ein informant fortel om
ektemaken som ofte vert urolig kvar dag etter middag. Blir sint, sit i stolen og: ...rgyser seg
og kavar... (1). Ved hjelp av medikament roar pasienten seg i lgpet av ein time. Same

ektemaken snakkar darleg, og vert sint nar pargrande ikkije forstar.

4.1.3 Grunnar til at pargrande held ut
Men skildringa av kvardagen handlar ikkje berre om kor belastande situasjonen er og kor

store grenser som vert sett for pargrande si livsutfalding. Skildringane handlar ogsa om dei
mange grunnar for a stille opp for sine. Ekteskapslaftet dei eingong gav: Eg prever sa

godt eg kan, har lova i gode og vonde dagar (1), representerer det dei to ektemakane
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formidla. Ein annan familie fortel om slektningen som, saman med mor deira, fostra dei opp
etter at faren deira deydde da borna var eitt og tre ar. Slektningen har ”ofra” mykje. Dei fortel
om kor viktig det er for dei a fullfgre, gje noko attende, mellom anna for & ha godt samvit
etterpa: Ja, men sa lenge som eg e friske og greie da sa tenkte eg at eg ville gjere da. ... ikkje
mykje & henge medalje pa. Da e jo mi plikt, nar eg kjem oppi da, s& ma ein ta nar da kjem
slik. Heile samtala her vitnar om menneske som ikkje vel seg bort fri ansvaret:. ... vi prgve a
gjere sa godt som vi kan i alle fall, sia lyte vi vere unnskylde. A kunne gi noko attende, eller
gjengjelde den omsorga dei sjglve har fatt hos den som no er hjelpetrengande, stod sentralt
hos desse to pargrande. Her ser ein tydeleg at kvaliteten pa det relasjonelle forholdet gjennom
oppveksten har mykje a seie for at dei no strekkjer seg langt. Dei strekkjer seg langt sjglv om
det til tider gar pa tolmodet laust, som nér den demensramma ikkje lenger har: ... krefter eller
forstand til d setje foter under seg, ... har ikkje forstand til a bruke hendene. Som ventinga i
under maltida nér den sjuke ikkje: ... forstdr... at han skal gape opp. Nei, vi tvingar ikkje men
vi lyte vente, vente til (namn) plutseleg finne ut at no skal ... (namn) prgve a gape opp (3).
Historia syner det enorme tolmodet det inneber a falgje personen med demens i hans eller
hennar tempo.

Midt i store pakjenningar opplever pargrande lyspunkta - som nar slektningen gir dei eit
smil eller seier nokre ord:

... men da som eg merka i grunnen, det merka eg til & begynne med, og det merkar eg
enda, det er akkurat som eit tannhjul som, tennene er vekke stundad, men stunda sa
teke, litevetta. Stunda er alt heilt vekke og det er ikkje noko, men plutseleg, sa er det
akkurat som noko, slik som no ein dage... . Vi skulle stelle ... (namn) og dd sa ...

(namn) da "4 ja e du komma i dag, sa ho, ho hadde eit pitte lite lyspunkt (3).

Teksta fortel om kor desse pargrande leitar og gler seg over lyspunkta i kvardagen, og heile

samtala med dei seier mykje om det meiningsfulle ved det a fa gje omsorg.
Dei same pargrande fortel kor viktig det kjende er. At den demenssjuke kjenner att sine

naeraste og heimen. Dessutan er demensraka sveert vare for korleis andre menneske oppfarer
seg. Difor vert det viktig & halde ut og a fullfgre heime:
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.... det e noko i da at nar du er pa sjukehus eller pa ein sjukeheim da er du eit
nummer. Men ndr du er heime i din eigen heim dd e da... ja, 0g da er det litt meir
hjartet som arbeider. Og det er jo dette med falelsane som de har vore inne pa, det er
jo dei ... (namn) kommuniserer veldig, mykje meir enn gjennom sprdket.... Ja, vi trur
... (namn) kjenne att, ja da gjer ... (namn) . ... ja, stryke og gir (namn) henne ein klem
og sann, det trur eg dei har voldsomt behov for. Da hadde (namn) i alle fall ei stund.

Voldsomt behov for a fa ein klem (3) .

4.1.4 Konsekvensar for dei pargrande
Alle informantane skildra omsorga for personen med demens som krevjande, bade nar det

gjeld arbeidsmengde og det & sta i langvarige og samansette problemstillingar: ... det er ikkje
enkelt, det er ein heil jobb (1) seier kvinna som opplever at ho aldri har hgve til 3 komme seg
ovanpa. Ho er sveert tynn, har sjglv fleire helseplager og seier ho orkar nesten ikkje snakke
om Kor tungt det er. | tilegg til dei daglege oppgavene, mellom anna med ein klesvask som pa
grunn av inkontinens er sterre enn da ho hadde sma born, har ho ein 24 timars "beredskap”
som gjer henne heilt bunden. Ho kan ikkje eingong pusse tennene sine far mannen reiser seg
og star i trappa. Situasjonen deler ho med dei fleste andre informantane, som til demes
ektefellen som aldri kjem seg ut i frisk luft fordi den sjuke: ... klarer ikkje d veere alene... . ...
sjglv om eg berre gdr ut pd tunet so md eg, sd kjem ...(namn), berre eg reiser meg fra den
stolen sd spor ...(namn) kva eg skal hen, sa berre eg skal pa do s& ma eg gje beskjed. Den
demensramma ser ikkje problemet med at ektefellen vert bunden heile tida. Den sjuke fortel

sjglv at han er plaga av angst, og er heilt avhengig av a sja ektemaken heile tida.

Pargrande skildrar kor tungt og tappande det er & vere vitne til demensutviklinga, dels ved at
dei fgler med den som er ramma og dels ved at dei saknar sin neraste slik han var.
Sjukdommen farer til store endringar i veremate til den sjuke: ...det er eigentleg ikkje (namn)
vdres lenger, det er eigentleg ein ... som vi ikkje, ein ...person som vi ikkje kjenne lenger, ...
er blitt helt totalt — forandra. | samtala skildrar dei situasjonen pa dette viset: ...det spise meg
opp littegrann at ...(den sjuke) ikkje har mimikk, ikkje vise ein falelse. Du blir utruleg tappa

av energi bare pa sant (2). Desse endringane kan ofte skje fort.

Konsekvensen av den snikande demenssjukdommen og den endra atferda er at pargrande vert
sveert bundne, slitne og isolerte. Dei daglege oppgavene, og ein ofte 24 timars beredskap

krev det meste av kreftene til alle informantane. | ein av familiane vert det praktiske arbeidet
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med stell, pleie og mating uttrykt som mindre belastande enn det & matte passe pa og
«overvake» heile tida. Ein kan i liten grad slappe av og ma vere pa vakt heile tida, ogsa pa
natta nir ektemaken: ... Rotar, star opp, reiser seg og dett fort (1). Ektefellen som sjglv er ei

eldre kvinne, star ofte aleine pa natta med ein demenssjuk mann som har falle i golvet.

Dei sosiale omkostningane tykkjest store. Ein ektefelle gir uttrykk for at naboane ikkje torer &
komme lenger, men ho trur ektemaken ville lyst opp om dei kom. Ektefellen i ein annan
familie fortel om den demensramma som, pa grunn av angst, ikkije vil ga ut lenger, vener har
trekt seg gradvis bort, nokre er dede, men ...vi har veldig mykje glede av dei (4), det vil seia
dei fa vener som er att. Nar eg spgr ein annan familie om nokon kjem innom av og til svarer

dei: Nei, da e veldig sjelden no, ... dei skjonar vel at ... (den sjuke) har meir enn nok med seg

(3).

A ha omsorgsansvaret for sin forelder som bur aleine med ein demensdiagnose bekymrar
borna og gir dei ei kjensle av & vere bundne. Dette er ein viktig grunn til at dei kjenner seg
slitne. Deira forelder er:
... veldig veldig darlig pa hygiene — har ikkje luktesans sa ... bade spiser og fortaerer
veldig gammal mat — og det er ingen som har oppsyn med det sann. Den demensraka
...har ikkje forstaelse for kva som er forskjell pa frys og kjoleskap, ... skjonar ikkje det,
for det er jo kaldt i kjeleskapet det kan jo ligge mat der i manadsvis som vi ma kaste

fordi det gar nesten i opploysing.... har ikkje forstdelse av ting lenger (2).

Men det er ikkje berre familien som er slitne. Dei to borna fortel om naboane som er begynt &
bli: ... veldig oppbrukte og litt utbrente nar det gjeld deira forelder som kreve veldig mye.

Fleire av naboane har stilt opp. Situasjonen har gjort naboane sa : ...veldig slitne og oppgidde.

4.1.4 Oppsummering
Denne presentasjonen av intervjumaterialet har hatt som siktemal a gi ei samla framstilling av

ein av dei to dimensjonane som intervjumaterialet kastar lys over. Gjennom samtalene har det
kome fram at pargrande opplever store utfordringar i alle stadium av sjukdommen.

Konsekvensen er at dei vert bundne, slitne og isolerte.

4.2. Samarbeidet med heimetenesta

| det falgjande vil eg gjere greie for korleis dei pargrande skildrar mgta med helsetenesta.
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Nar dei pargrande farst oppsakijer helsetenesta, kan sjukdommen vere langt framskriden. Eit

typisk trekk er at det tok lang tid far diagnose vart stilt. Kor lang tid varierer.

4.2.1 Nar helsetenesta vert kontakta
Den farste kontakten er gjerne med legen. Pargrande i to heimar skildrar mgta med fastlegen

og opplevinga av a ikkje bli tatt pa alvor nar dei kjem med sine bekymringar. Som hja deira

forelder som:

Har hatt (namn) som fastlege, men der fekk eg ikkje noko gehgr, han ville ikkje hgre
pa oss. Vi var der mange gangar med mye bekymring og falte vi ikkje nadde fram i det
hele tatt. Og folte at han egentlig tok det veldig lettvint med ... (forelder) (2).

Kjensla av a ikkje bli tatt pa alvor av legen vert skildra av ein annan ektefelle, der ektemaken i
starten vart sett pa roande medikament fordi: ...dei trudde det var nervar...(1). Det hgyrer
med til historia at begge heimane hadde ressursar til a setje i verk skifte av fastlege. Det farte
til at den eine familien vart teken pa alvor med si bekymring. 1 den andre familien matte ein
ner slektning be legen greia ut den sjuke. Ein tredje pargrande skildrar kor problematisk det

var a vere tydeleg nok da ho saman med den demensramma mgtte legen farste gangen:

Eg fylgde (namn) til doktoren, fyrst ein gong. Doktoren — han merka ikkje noko, han
gjorde ikkje noko slag, og eg kunne ikkje fa seie noko nar (namn) sat der... Ved andre
legetime:... forstod han (legen) da, ... mdtte teikne ei slik urskive , og sa skulle (namn)

skrive tala — da veit du gjekk jo heilt — sa da skjente han no da.

Denne familien vart sendt vidare til andre linetenesta etter andre legetimen, men: ... dei fant

ikkje noko... , og pargrande og pasienten vart sendt heim att utan informasjon (3).

Mangel pa informasjon er eit trekk som gar att i fleire av familiane. Ein ektefelle fekk saman
med den demensramma informasjon i samband med utgreiing i 2. linetenesta, men opplever at
den har vanta seinare: Da e da vel ikkje anna enn turen pd... (namn) , der fekk vi orientering,
men desse legane elles dei har ikkje vore noko opptatt av det. Dei har konsentrert seg om
desse fysiske plagene. Den demensramma har fysiske plager som er hovudarsaka til at dei far
heimesjukepleie to gonger for dagen (4). Ein annan ektefelle opplever seg informert fordi eine
dottera har skaffa dei informasjon. Ingen informasjon fra 1. linetenesta, informasjon fra 2.

linetenesta har vore i form av tilsendt epikrise (1).

29



Kjensla av a ikkje bli tatt pa alvor og ikkje bli informert trer fram som bilete av negative
hendingar med hjelpeapparatet, hendingar som har sett spor hos dei pargrande. To av dei
pargrande er opptekne av at den demensraka skulle ha fatt hjelp den farste tida, spesielt for
angsten: ... men kunne det ha funnast noko medikament fore da (redselen) som kunne ha
hjelpt ... (den sjuke) litt i slike situasjonar...(3). Det hgyrer til same historia at dei prgvde eit

medikament, men den demensramma vart ustg, og dei vart redde for at ho skulle falle i trappa.

A bli tatt pd alvor med si bekymring handlar om perspektivet ein familie fleire gonger lgftar
fram som utfordring for helsetenesta. Dette handlar bade om nar dei oppsgkijer legen, i mate

med spesialisthelsetenesta, men ogsa i (den daglege) oppfelginga fra heimetenesta:

... det at kommunen sine folk brukar tid nar dei er hos den som er dement sann at dei
ser kva som er problemet, for det er ikkje alltid lett & oppfatte det nar du er innom i
fem minuttar kor ille eigentleg ting er...dd er det lett d sjad ting enklare enn dei er ... .
Akkurat det a bruke tid og ta seg tid til a observere og vere med ... (den sjuke) ei
stund, da forst gar det opp for folk. Det som ... omgivelsane rundt (den sjuke),
naboane og alle har observert — dei har jo sett det lenge kor darleg det er fatt med
henne.

Pargrande skildrar kor viktig det er & vere “tett pa” personen med demens, og at ein kan bli

“lurt” ved korte besegk (2).

4.2.2 Hjelpa ma vere til hjelp!
Det a kunne dele ansvaret med heimetenesta vert peika pa som positivt fra fleire pargrande,

bade at tenesta kjem til avtalte faste tidspunkt pa dagen, og at:

Vi kan ringe heimesjukepleia kva tid som helst pd dognet... ja, det er i grunnen den
hjelpa eg tykkjer er med heimesjukepleia det er at du har noken, du star ikkje aleine
med ansvaret, det er i grunnen det som er. Er det ein dag (den sjuke) er darleg sa ser
vi fram til at dei skal komme for & avlaste oss litt, ja, du har ikkje heile ansvaret,
liksom.
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Dei peikar pa at avlastning for dei vert: Hvis du er heldige & ha ei som har litt utdanning, har
litt erfaring. Det er i grunnen da eg tykkje er hjelpa. Pargrande vurderer altsa utdanning og

erfaring hos personalet som viktig for a fa ei reell avlastning:

Da eg kunne tenkje meg var & hatt eit litt vakse menneske meir fast ... at dei sende eit
vakse, dei er alltid to som regel ... Eit vakse og sa ein ungdom er greitt tykkje eg. Til &
sende to ungdommar som ikkje kan noko — du kan forsta at dei har ikkje vore borti da

for, det tykkjer eg er hol i haudet. Da burde late seg gjere...(3).

Den same familien understrekar fleire gonger i samtala at feerre personar a halde seg til i

hjelpetenesta kunne gjere situasjonen heime tryggare:

Ja, om det ikkje var akkurat same personen, men hadde det no vore ein fire fem
personar da, men detta at det er eit utal ... Ja, eg ville tru at da e noko vesentleg, du
har liksom ein person som du kunne lite pd som du kan forhalde deg til ... ikkje berre

ein, men ikkje altfor mange.

Eit system med stadig byte av hjelparar er eit trekk som vert skildra av alle informantane.
Konsekvensen av stadig byte av hjelparar kan bli mangelfull hjelp, slik skildra av ein

pargrande:

Det er stunda ein og stunda hinn, og det er ting du ber di om & komme med som eg har
bruk fore. Ja dei skal skrive det ned og komme med det neste dag.... Men da gar

daaagevis (strekar under i uttale) og da kjeme ikkje. ... alvorleg, tungrodd mange

gonge...(3).

| staden for & mase ringer hovudomsorgsgjevar heller til familien for & fa hjelp. Ein annan
pargrande skildrar kva innverknad stadig byte av hjelparar har pa den demensramma
ektefellen, spesielt i starten av sjukdomsutviklinga vart dette heilt gale, men ho trur
ektemaken er sapass svekt at han ikkje reagerer pa dette no. Denne ektefellen skildrar ulike
personar som kjem heile veka (1). Mangel pa kontinuitet i hjelperelasjonane vert ogsa
framheva hos dei andre familiane pa sparsmal om kva erfaringar dei har med hjelpetenestene i
kommunen: ... da hadde i alle fall vore godt hvis det hadde vore faste folk, det kjeme stunda

enn og stunda hinn. ... Ja, sd e da somme tide da e nokre heilt unge som ikkje har vore her
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for, det e aldri igrunn same folke, det er sjeldan (3). Det eg hayrer dei seier her er at

avlastinga avheng av at det kjem faste helsepersonell med rgynsle/ utdanning inn i heimen.

| to familiar har dei takka nei til tilbod om ekstra stell til kvelden sjglv om hjelpebehovet er

stort. Pargrande som har hovudansvaret over dggnet seier:

Nei, eg veit ikkje om det har noko for seg, for det vert sa lite, du veit mat og sant det
md ...(den sjuke) ha, det er da som er meste jobben til &, det teke tida, d& ma du ha
tolmodigheit. Og da ma vere nar det passer (den demensraka), vi har ikkje visse mal.

Sa eg veit i grunnen ikkje noko meir frd kommunen si side, slik (3).

Det pargrande seier i samtala er at tilbodet fra kommunen ikkje er det dei har mest behov for
— altsd ikkje tilpassa deira behov. Det eine tilbodet denne familien far er ikkje tilpassa den
tida pa degnet dei har mest behov for hjelp: ... det vore mykje betre at dei hadde komme
enten morgon eller kveld, enn midt p& dagen. Dette har dei spurt om, men heimetenesta kunne

ikkje innfri ynskje (3).

At det tilbodet dei far ikkije er tilpassa deira behov, og at dei ikkje far det tilbodet dei har bruk
for, kjem fram hja alle informantane. Ein ektefelle har fatt tilood om hjelp til legging om
kvelden, men fryktar heimetenesta kjem for tidleg (1). Ein stgttekontakt som tidlegare hadde
gjeve den demensramma: ... glede... 0g pargrande eit rom omkring seg ville ikkje meir, og
har heller ikkje blitt erstatta av andre (1). Ein annan familie hadde ynskt seg, den tida den
demensramma stakk av: ... eit menneske som kunne ha vore nokre timar, ja, slik at vi kunne

vore sytalause nokre timar... Du veit ein mdtte alltid vere pa vakt (3).

Problem kring samhandling mellom kommunehelsetenesta og spesialisthelsetenesta kjem
tydeleg fram i to av familiane. Dei to borna skildrar samtalene i spesialisthelsetenesta der det

vert sagt at deira forelder no er pa eit funksjonsniva der vedkomande treng sjukeheimsplass:

Han (spesialisten) ... sa at her var det ikkje nokon grunn til & ga vegen om ei
omsorgsbolig, han meinte ... (den sjuke) var sa darleg fungerande at ... (namn) burde
eigentleg fa ein plass pd sjukeheimen, for d beholde det ... (namn) har igjen av

restfunksjonsevne.
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Borna opplever: ... at vi har eit stort barn & ta vare pa , og ser behovet for ein
sjukeheimsplass som openbart, men opplever & maétte kjempe” vidare i forhold til

kommunehelsetenesta.

Sekeprosessen til sjukeheimsplass i kommunehelsetenesta tek tid, til tross for dei klare rada
fra spesialisthelsetenesta. Informasjon fra spesialisten til fastlegen tek tid, og pargrande vert
fra fleire hald i kommunehelsetenesta oppmoda om & dokumentere betre behova for & kunne
prioritere deira forelder i den store kea til sjukeheimsplass. Mgtet med fastlegen for a drafte

vidare omsorgsniva skildrar pargrande slik:

Sa vi har gdtt mange sdnne bomturar med ... (namn), vi har opplevd litt — det har veert
litt kinkig. Hvor mye man ma kjempe for a bli forstatt. Mglla, kverna gar litt seint syns
vi, og det blir liksom eit skritt fram og to tilbake av og til. ...Ja, det gar veldig mye tid

og krefter og veldig mye frustrasjoner.

I prosessen som parerande skildrar trer heller ingen fast kontaktperson fram...... men vi har
jo fatt beskjed om at vi kan ringe til demensteamet nar vi fgler behov for det, sa det tilbodet
har vi. Men vi faler vel det at det er begrensa kva dei kan gjere i denne prosessen vi er oppe i
no (2).

4.3.3 Positive hendingar
| samtalene med pargrande kjem det fram positive og negative hendingar i mgte med

hjelpeapparatet. Fleire informantar rosar tilsette i hjelpetenestene for at dei ser pasienten: ...
mdnge av desse pleiarane dei er veldig sveere med ... (namn)... ja, det er dei, pratar med...
(3). Ein av ektefellane seier: ...vi har jo veldig god hjelp, bade heimesjukepleien, som
besoker oss morgon og kveld. ... Ja, dei er jo heilt klar over situasjonen, og dei tar hensyn til

den, og dei behandlar ... (den sjuke) meget pent (4).

Ein ektefelle som har delteke i samtalegruppe for pargrande i kommunen rosar dette forum,
og ho har stor tru for at det @ kome saman og dele erfaringar, t.d. samtale om isolasjonen med
andre i same situasjon, vil vere ei lette i ein vanskeleg kvardag. Bekymringa er at det er
vanskeleg a komme seg av stad, og redsle for at ektefellen vil falle ned trappa. Ho torer ikkje
stole pa at den demensramma lovar 4 sitje i ro. Ein gong ho deltok pa samtalegruppa fann ho

ektefellen: ... fjern, hysterisk, rotete... da ho kom heim (1).
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To familiemedlemmer som ikkje har delteke i samtalegruppe for parerande: ... og det kunne
eg godt ha tenkt meg, vi hatt veldig lyst til. Eg har sett at det er sanne kveldar, mgte — sa eg
hadde hatt lyst til & vore pa. Den andre familiemedlemmen: Det hadde eg tenkt pa og, kunne

vore pd somme tider. Greitt d hoyre pd andre... (3).

4.3.4 Oppsummering
I mgte med helsetenesta synest det ikkje vere tvil om at hendingar av negativ art er mest

framheva. Til demes mangel pa informasjon, manglande kontinuitet og for lite individuelt
tilpassa tilbod. Ikkje minst handlar det om kjensla av a ikkje bli tatt pa alvor nar pargrande
kjem med si bekymring. Ingen kontaktperson fra heimetenestene trer tydeleg fram i
samtalene, korkje med namn eller ansikt. I tillegg til pakjenninga ved a leve tett pa ein
demensramma person, vert parerande utsett for “usikkerheit” fra helsetenesta si side, det vere
seg manglande samsvar i informasjon mellom forste — og andrelineteneste, lite informasjon
generelt, ting som tek lang tid. Dagsentertilbod som ifglge fleire pargrande fungerer godt for

bade pasient og pargrande, kan enten ikkje utvidast eller dei far ikkje plass i det heile.

5. Drafting

| dette kapittelet vert intervjumaterialet som er presentert i kapittel, 4 drgfta. Dreftinga skjer i
hovudsak i forhold til den kunnskapsstatus og dei faringar som er gjort greie for i kapittel 3.
Draftinga skal gi svar pa forskingssparsmala mine: Korleis er det for pargrande a leve saman
med ein demensramma person heime, og korleis opplever pargrande mgta med helsetenesta?
Det er ogsa viktig for meg a fa fram kva utfordringar desse funna gir heimetenesta i Farde
kommune. Til slutt vurderer eg kva slags implikasjonar denne studien kan ha for vidare

forsking.

5.1 Korleis er det for pargrande a leve med ein demensramma person heime?

Pargrande skildrar eit tilveere som har endra seg fra ei begynnande undring til ein kvardag
prega av store utfordringar. Dei skildrar den farste tida da dei skjgna at noko var i ferd med a
endre seg, som ei uforstaeleg sjukdomsutvikling og ulike problem som oppstod nar deira

neeraste vanta innsikt i situasjonen, t.d. ved bruk av pengar og ved kagyring av bil.
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Falgjetilstandane av demenssjukdommen under utvikling, det vere seg endra personlegdom,
angst og endra atferd, er ei stor pakjenning for alle pargrande. At kjensler vert flata ut,
interesselgysa og den nedsette konsentrasjonen er tungt og trist for dei pargrande. Etter kvart
som sjukdommen skrid fram, har den demensramma vanskar med maltid og personleg
hygiene. I trad med tidlegare undersgkingar bade i Noreg og internasjonalt skildrar pargrande
store utfordringar i alle stadium av sjukdommen (Almberg et al. 1997; Annerstvedt et al.
2000; Butcher et al. 2002; Engedal og Haugen 2005; Svanstrom og Dahlberg 2004; Ulstein
2007).

Gjennom skildringane teiknar pargrande eit eintydig bilete av situasjonen; dei kjenner seg

bundne, slitne og isolerte. Dei daglege oppgéavene og ein ofte 24 timars beredskap krev det

meste av kreftene til alle informantane. Pargrande som bur saman med den demensramma,
skildrar situasjonar der den sjuke krev deira merksemd heile tida. Kravet om merksemd fra
personen med demens skuldast at han kjenner seg usikker og uroleg nar pargrande ikkije er i
neerleiken (Wogn-Henriksen 1997). Grunna svekt neerhukommelse glgymer han fort kvar den
pargrande er, og lgysinga pa problemet vert a falgje etter heile tida. | trad med tidlegare
forsking (ibid.) er denne atferda, dersom ho er intens og pagaande, ein av grunnane til at
pargrande vert trgytte. Ogsa pargrande som ikkje bur saman med den demensramma, skildrar
korleis dei bekymrar seg for sin forelder, ei bekymring som gir ei kjensle av & vere bundne.
Dette er eit velkjent fenomen i litteraturen. Bekymringane som pargrande skildrar, er ofte ein
viktig grunn til at dei kjenner seg slitne (Heap 2002; Thorsen 2001). Egset (2007) omtaler
dette som den doble omsorgsbgra (s. 133). Med bakgrunn i tidlegare undersgkingar
(Browning og Schwirian 1994; Rabins, Mace og Lucas 1982; Ulstein 2006) er det
narliggjande a stille sparsmal ved om pargrande er meir slitne enn det som kjem fram i funna.
Ein grunn til at eg stiller dette sparsmalet, er at rolla som hjelpemottakar er sveart kompleks
reint psykologisk (Wogn-Henriksen 1997). | dette ligg eit kultursyn og eit ideologisk
verdiaspekt i visjonane om a tenkje pa oss sjglve som aktive, uavhengige, offensive utgvarar
av livsrolla var. Ein annan grunn er at det er narliggjande a tru at pargrande i desse funna
ikkje skil seg vesentleg fra t.d. undersgkinga til Ulstein (2006) der over halvparten av
pargrande skara over fem p& General Health Questionnaire'® (GHQ). At s& mange som 25
prosent av dei pargrande mest truleg kvalifiserer til ein depresjonsdiagnose, var ogsa

overraskande i hennar funn. Likevel hadde pargrande med sapass belastande omsorgsarbeid at

13 General Health Questionnaire (GHQ) er eit sparjeskjema som vert nytta for & vurdere psykisk stress og
risiko for psykisk sjukdom. Ein case — skare over fem vert vurdert som hgg og indikerar klinisk relevant
psykisk stress eller psykisk sjukdom (Ulstein 2006).
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det gjekk ut over eiga helse, ikkje sjglve definert seg som sjuke eller bedt om hjelp for dei
problema dei sleit med. Ulstein (2006) forklarer dette med at di eldre ein vert, di lettare vil ein
kanskije tenkje at dette er livet sin gang. I tre av fire familiar i studien min var pargrande eldre,
og det kan vere grunn til a tru at dei kan vere meir slitne enn det som kjem fram. I tillegg til
hgg alder hadde to av dei pargrande eigne helseplager som kan verte verre. Dermed er dei

sjelve utsette for a bli sjuke, dersom belastningane vert for store (Smebye 2008).

Symptoma pa demenssjukdommen, spesielt den endra atferda; reming, uro, mistru, tykkjest
vanskeleg a leve med. Fleire pargrande skildrar atferdsendringar og psykiatriske symptom
(APSD) i relativt tidleg sjukdomsfase. Dette er i trad med det Ulstein (2007) finn, og som ho
omtalar som eit overraskande funn; at pasientane har sdpass mange atferdsendringar og
psykiatriske symptom i ein relativt tidleg sjukdomsfase. Held ein dette saman med andre
studiar (Hagen 2007; Schneider, Murray, Banerjee and Mann 1999; Ulstein 2006), finn ein at
psykiatriske symptom og atferdsendringar vert opplevde som mest belastande for pargrande.
Desse problema farer til redusert omsorgsevne (Hagen 2007; Schneider et al. 1999; Ulstein
2006). Elster og Hegerstrgm (1997) hevdar at nar personar med demens farst vert synlege i
helsetenesta, treng dei mykije hjelp. Med desse perspektiva er det ikkje overraskande a finne i
denne studien at nar pargrande sgkjer helsetenesta, har dei gatt lenge aleine med vanskane
sine. Nar dei endeleg sgkjer hjelp utanfra, er dette pa eit tidspunkt der dei er sveert slitne.
Dette meinar eg er ein sveert viktig kunnskap som helsetenesta ma vere seg bevisst, og som eg
vel & drafte vidare i dette kapittelet.

5.2 Korleis opplever pargrande mgta med helsetenesta?

Nar pargrande sgkijer helsetenesta, har dei allereie i lang tid undra seg over handlingar dei har
observert hos den sjuke. | mgta med helsetenesta opplever dei & matte streve for a bli tatt pa
alvor nar dei sgkjer helsetenesta med vanskane sine i samband med diagnostisering, men ogsa
nar sjukdommen utviklar seg, nar dei ber om pusterom i kvardagen, i samband med hjelp i
heimen, ved sparsmal etter fgreseieleg avlasting og ved behov for plass pa dagsenter. Eit
narliggjande spgrsmal i denne omgang vert om ei demensutvikling kan fare til at den
demente og familien vert enda meir overlatne til seg sjglve, utan oppfalging? Utsegnene fra
pargrande samsvarer med tidlegare undersgking i Noreg der dei finn at ein demensdiagnose
ikkje farer til betre eller meir tilpassa hjelpetiltak (Eek og Nygard 2006). | andre land, som

t.d. Belgia og Canada, syner undersgkingar i heimetenesta at dei som er diagnostisert far meir
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hjelp (Rolands m.fl. 2005, Shapiro og Tatex 1997 referert i Lillesveen og Lystrup 2006).
Desse funna gir, saman med forsking om tidlege psykiatriske symptom og atferdsendringar
(Hagen 2007; Ulstein 2007), samt at familiar med demente sgkjer helsetenesta pa eit relativt
seint tidspunkt (Elster og Hegerstram 1997), etter mitt syn eit ottefullt bilete av pargrande sin

situasjon.

Né&r kontinuiteten vantar

Pargrande i denne studien reagerer pa at sveert mange hjelparar er involverte. Dei spar etter
mindre byte av hjelparar, altsa starre kontinuitet i hjelperelasjonane. Dette gjeld alle
pargrande, og det er etter mitt syn den beste indikasjon pa korleis dei opplever mgta med
hjelpetenesta. Kontinuitet slik pargrande i denne studien sper etter, handlar i hovudsak om &
avgrense talet pa involverte fagpersonar (Orvik 2004). Dette er heilt i trad med tidlegare
forsking pa omradet (Stendal 2001). Med dette reiser det seg mange spgrsmal. Kan den
manglande kontinuiteten i hjelperelasjonane fore til at helsetenesta ikkje grip tak i hovudsaka
i heimen? Vil ein klare & legge merke til dei pargrande si bekymring? Neppe! Kva gjer det
med pargrande at dei stadig ma starte pa nytt med «nye» hjelparar? Kva gjer den manglande
kontinuiteten med relasjonen mellom pargrande og hjelparen? Kva har dette a seie for tilliten
til hjelparen? Eit spgrsmal som i hggste grad er relevant i denne samanheng, er korleis hjelpar

sitt engasjement vert overfor familien nar kontinuiteten vantar? Og overfor hjelparen sitt fag?

For & peike pa nokre av konsekvensane ved mangel pa kontinuitet i hjelperelasjonane vel eg a
vise til det Kollbotn finn nar det gjeld systematisk oppfalging av langtidsklientar ved
sosialkontor. Kulturar som representerer lite kontinuitet, kan rokke ved sjalve kjernen i den
leerdommen sosialarbeidarar har med seg fra utdanninga. ”Dei kan vere direkte avlerande pa
personleg engasjement, evne til relasjonsarbeid, og vilje til forpliktelse til & falgje klientane
opp over tid” (Kollbotn 2003, s.137). Ikkje minst er kontinuitet viktig for fagpersonen si
kunnskapsbygging. Kollbotn syner at kurator ma sta i lengre tid i samhandling med klientane
for at sa skal skje (Kollbotn 2003, s.137). Dette er ein fagleg dimensjon som etter mitt syn
ikkje ma undervurderast. Vi har neppe rad til & ha ein oppstykka praksis der konsekvensane, i
trad med funna i denne studien, for familiane er sa store i negativ lei, og som - i tillegg -

frargvar hjelparen verdifull kunnskap.

37



Tillita kan bli svekt

Pargrande som mgater mange tilsette, kan oppleve seg utrygge og fale seg framandgjorde. Det
kan skape utryggheit om kven som har ansvar for heilskapen (Orvik 2004). Offerdal, Bukve
og Olsen (2002) talar om “dei mange henders” problem; ansvaret kan lett bli fragmentert, alle
har litt ansvar, men ingen har det heile og fulle ansvaret, slik at dei kan trekkjast til ansvar.
Spersmalet er om det er dette som skjer nar pargrande ber helsetenesta om a bry seg, arbeide
tett pa, slik at ein kan fa auge pa det ein i farste omgang ikkje ser, og som familie og naboar
lenge har sett. Desse problema gjev grunnlag for a stille spgrsmal ved om tillita til
helsetenesta etter kvart kan bli svekt. Flyktige og springande relasjonar gir ikkje tilliten tid til
a utvikle seg (Martinsen 1990). Tilstrekkeleg tid er ein fgresetnad for & byggje relasjonar og a
utvikle personleg tillit mellom helsepersonell og pargrande. Ei slik relasjonsbygging skjer
over tid, og nar den er etablert, krev den tid for a besta og for & utvikle seg (Orvik 2004).
Uklare ansvarsforhold og brotne lovnader kan vere faktorar eller handlingar som svekkjer
tillit (Pfeiffer 2002). I tillegg ventar tre av fire familiar pa avlasting i form av dagsenter
og/eller sjukeheimsplass. Grunngjevinga pargrande har fatt, er at kommunen ikkje har fleire
plassar, sa dei kan ikkje love noko. Frykta for & bli staande for lenge pa venteliste svekkjer
ogsa grunnlaget for tillit til helsetenesta (Lian 2007). Trass i dette sgkijer dei likevel hjelp hos
den offentlege helsetenesta og viser tillit til fagpersonar og system. Forklaringa kan vere at
pargrande ser at dei som arbeider naerast pasientane, gjer sitt beste, trass i mangel pa ressursar
og stadig nye hjelparar (Lian 2007). Fleire av pargrande i denne studien rosar personalet for at
dei ser, tek omsyn til pasienten og deler pa ansvaret med dei pargrande. Slikt skaper tillit. Ei
anna forklaring kan vere at dei tillempar” seg, dei er vane med & ta til takke med lite”. Er
dei sa slitne at dei ikkje orkar a kjempe, og berre godtek? Pargrande er oppgitte over at det er
sd mange menneske a halde seg til, lovnader vert ikkje haldne, og forholdet til den demente

vert stadig meir utfordrande.

Behov for stabil og tilpassa hjelp

Det sarbare og avhengige er den viktigaste realiteten i livet til ein demensramma. Den
manglande kapasiteten til autonomi hos den demensramma gjer han meir utlevert til tillit og
sarbar for makt (misbruk) (Midtbg 2007). Nar korkje ord eller medisinsk kunnskap strekk til,
er oppfarsel overfor den sjuke essensielt. | situasjonen til dei fire familiane i denne studien,
der alle moglegheiter for "behandling” er uttemt, vert kvaliteten pé sjoelve det
mellommenneskelege det vesentlege. Det er altsa avgjerande korleis hjelpa vert gjeven pa

overfor den demensramma. Pa grunnlag av dette er det ikkje overraskande at fleire av dei
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pargrande peikar pa at maten hjelpa vert gjeven pa, er avgjerande for korleis hjelpa vert
opplevd. Det er eit poeng som bgr takast alvorleg og invitere til sjglvransaking og
bevisstgjering av dei konkrete metodane og dei grunnleggjande haldningar som pregar
arbeidet vart. Nar ein er hjelpelaust avhengig av andre si hjelp, sjelv til den mest intime
personlege hygiene, vert sensibiliteten til den demenssjuke retta mot dei kvalitative signala i
samhandlinga (Wogn-Henriksen 1997, s. 274). Funna i relasjon til eksisterande
kunnskapsstatus fortel noko om kor krevjande dette arbeidet er. Krevjande for
helsearbeidaren, men ikkje minst for dei pargrande (Croog et al. 2001; Bjgrge 2004; Ulstein
2004). A statte ein best mogeleg relasjon mellom demensramma og pargrande er difor ei
sentral oppgave for hjelparen. Fleire studiar har vist kva verdi den pargrande sin mate a
behandle/ mgate den sjuke pa har a seia for forlgpet av demenssjukdom. Mykje talar for at den
pargrande sin veremate overfor den demensramma kan ha ein mykje starre paverknad enn ein
til no har trudd, szrleg nar det gjeld atferdsproblem og uro hos den sjuke. Ut fra dette
synspunktet er det viktig at handtering av stresset til den pargrande far ein meir sentral plass i

omsorga for personar med demens (Dunkin og Anderson — Hanley 1998).

Spgrsméal som melder seq

Spersmalet er om dette let seg gjere i eit system med stadig byte av hjelparar? Korleis skal
hjelparen kunne klare a utvikle den mellommenneskelege relasjonen til den sjuke, og korleis
skal hjelparen kunne avlaste og handtere pargrande sitt stress? Og, ikkje minst, kva logikk er
det & stadig byte hjelparar overfor ei pasientgruppe der kvaliteten pa det menneskelege
narveret er det vesentlege, og nar denne skiftinga i tillegg ser ut til & forsterke pargrande sin
slitasje? Det kan vere narliggjande & meine at dette kan fremije ei tingleggjering eller ei
objektivering av den sjuke og dei pargrande, og at ein dermed lett kan komme i krenkjande
situasjonar. Ei krenking kan oppsta i krysset mellom det & vere svert hjelpetrengjande og det
a kjenne seg makteslaus overfor eit system si involvering, eller avvising, og der ingen
einskildperson trer fram som synleg, ansvarleg og tilgjengeleg” (Kollbotn 2003, s. 124).
Funna i denne studien syner at nar fleire av dei pargrande ber om pusterom i kvardagen i form
av ulike former for avlasting, t.d. opphald pa eit dagsenter, far dei avslag med grunngjeving
om at kommunen vantar ledige plassar. Handlingane overfor pargrande vert styrt av rammer
som dei ikkje har kontroll eller innverknad pa. Det uventa (for meg) var kor lite sinne som
kom opp nar pargrande snakka om desse avslaga. Fortvilinga synest desto starre nar dei
skildrar eigne kjensler av avmakt, resignasjon, einsemd og tolmod. Kan slike hendingar vere &

rekne som avvising? Kan det vere at pargrande her kjenner seg avviste, og opplever ikkje & ha
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blitt tatt pa alvor nar det gjeld den hjelpa dei har bedt om? Funna i denne studien talar i den
retninga. Dei slitne parerande ma “kjempe” for 4 fa hjelp — slik Uggerhgj skriv om nar han
skildrar reyndomen mellom den hjelpetrengande og hjelpesystemet: ”Dermed bliver det ikke
systemet som bgjer sig mod den enkelte, men den enkelte som ma bgje sig mot systemets

kriterier, for at opnd hjelp” (Uggerhgj 1996, s. 17).

Ut fra funna i denne studien er eg samd med Ulstein som etter sitt doktorarbeid, uttaler at ho
trur dei pargrande som er mest belasta av omsorga, treng individuelle radgivingssamtaler, og
at dei treng noko anna enn dei som opplever seg minst belasta og som kan klare seg med
deltaking pa pargrandeskule eller kurs for pargrande (Ulstein 2008). Vidare strekar Ulstein
under at tilboda til pararande ma vere fleksible og tilpassa behova deira til ei kvar tid.
Konsekvensane av at pargrande ikkje vert ivaretekne, kan bli at dei far helseplager og
depresjonar, noko som igjen kan fare til tidleg innlegging i sjukeheim (Ulstein 2007). Eg vil
faye til at dei slitne, bundne og isolerte pargrande treng helsearbeidarar som kjem til dei.
Desse ma ta ansvar for a tilby og a organisere ei fareseieleg omsorgsteneste. Ikkje minst er det
naudsynt & sja den demensraka sin plass i heile familien, dvs. i eit system- og
nettverksperspektiv. Dette siste samsvarar med det Kirkevold (2001) kom fram til i si
forsking; i mgte med familiar som er ramma av alvorleg sjukdom, ma sjukepleiar ha eit

dobbelt fokus, retta mot pasienten og neraste pargrande og mot familien som ein einskap.

Den doble slitasje/ pakjenning

Eg vil hevde at fleire av dei pargrande i denne studien nzrast har hamna i ein situasjon med
’dobbel slitasje”. P4 den eine sida mé dei halde samanheng 1 tilvaret til ein person som sjolv
ikkje kan finne traden, og der konsekvensen av sjukdommen er at meistringskomponenten
gradvis endrar seg i negativ retning. Dette farer til at dei i kvardagen heile tida ma vere
tilgjengelege for den demensramma. Pa den andre sida mgter dei helsetenesta med manglande
kontinuitet i hjelperelasjonane. Helsetenesta kan heller ikkje tilby det dei mest av alt treng av
avlasting for & oppleve eit pusterom i kvardagen; det vere seg stattekontakt eller dagsenter.
Dei opplever a matte ta pa seg starre og starre omsorgsoppgaver. Det seier seg sjglv at nar
pargrande er slitne og ma bruke mykije energi pa a kjempe mot systemet eller a ta seg fram i
systemet, fremmar det neppe krefter og energi som dei sart treng i den daglege omsorga.
Nokre pargrande gir uttrykk for at dei er i ferd med a ikkje klare pliktene heime stort lenger.

For andre vert dette eit dilemma mellom omsynet til eigen familie og sjuke foreldre.
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5.3 Utfordringar til Ferde kommune i lys av pargrande si stemme

Med bakgrunn i denne studien, sett i lys av tidlegare kunnskapsstatus og offentlege feringar,

vil eg rette merksemda mot utfordringar til Fgrde kommune.

Farde kommune har forplikta seg gjennom undervisningssjukeheimsprosjektet til a satse pa

demensomsorg. Dette er i trad med politisk forventning om at personar med demens skal

settast gvst pa omsorgstenesta si prioriteringsliste bade i forhold til forsking og behandling, og

at personar med ein demenssjukdom skal bu heime lengst mogleg med hjelp fra heimebaserte
tenester (St.meld. nr. 50 (1996-1997); St.meld. nr. 28 (1999-2000); St.meld. nr. 25 (2005-

2006)). Etablering av demensteam, samtalegrupper for pargrande og ressursgruppe knytt til

heimetenesta, er tillegg til "tradisjonell” heimeteneste.

Denne studien bar etter mitt syn fa konsekvensar pa tre omrader:

1. Ferde kommune ber organisere hjelpetenesta pa ein mate som medfarer kontinuitet

for familiar som er rdka av demenssjukdom. A sikre kontinuitet handlar om & skape ei
organisasjonsform som kan sikre ein ubroten samanheng i pasientbehandling og
omsorg, slik at pargrande kan oppleve at tenester og tiltak heng saman pa ein
individualisert og heilskapleg mate. Farde kommune har ei utfordring i a sikre varige
og stabile relasjonar mellom familie og hjelparar, i litteraturen skildra som
relasjonskontinuitet (Haggerty, Reid, Freeman, Starfield, Adair og McKendry 2003).

| tillegg til svikt i relasjonskontinuitet talar studien i retning av svikt ved informasjons-
,organisasjons- eller leiingskontinuitet'. A sikre kontinuitet og & farebygge brot i

oppfalginga krev difor ei gjennomtenking av organisasjonsforma.

Det andre omradet handlar om ulike former for kompetanse. Med bakgrunn i denne
studien vil eg peike pa samhandlingskompetanse med familien som sveert sentralt. Ein
faresetnad for & kunne stgatte dei pargrande er at ein forstar deira ulike reaksjonar og
erkjenner at det er stadig behov for tilpassing pa grunn av utvikling av sjukdommen.

For & oppna dette er det heilt avgjerande a sja dei pargrande og a anerkjenne deira

14 Informasjonskontinuitet handlar om at ein har informasjon om tidlegare behandling og personlege tilhgve,
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kunnskap. Informasjon og tydeleggjering av premissar for samarbeid vert viktig.

Den andre forma for kompetanse gjeld den medisinske og psykososiale forstainga av
sjukdommen. | stortingsmelding nr. 25 (2005-2006) er behovet for kompetanse eit
hovudpunkt, like eins behovet for auka etisk medvit i praksis. I trad med Kitwood
(2003) er det viktig & arbeide for ein kultur for personsentrert omsorg®, mellom anna
ved erkjenning av demenslidinga som ei form for funksjonssvikt eller handikap. I ei
slik erkjenning vert kvaliteten pa omsorga, og korleis miljget kompenserer for

pasienten sin svikt, direkte sett i samanheng med i kor stor grad personen vert ramma.

3. Det tredje omradet eg vil peike pa, handlar om tilgjengelege og fleksible hjelpetilbod.
Det er viktig a ivareta dei pargrande sine behov gjennom gode og fleksible
hjelpetilbod (Dale 2006). Funna i denne studien peikar heilt klart pa behovet for
fareseielege tenester. Tre av fire familiar peikar pa behovet for starre kapasitet nar det
gjeld tilrettelagt dagtilbod for demenssjuke. Fleire peikar pa starre behov for og meir
fleksibel avlasting; i eigen heim og kortids- og langtidsopphald i sjukeheim. Skal
pargrande klare & fullfare omsorgsoppgavene heime, som dei fleste pargrande i denne
studien ynskjer, meiner eg det er heilt avgjerande at kommunen tilbyr tilgjengelege og
fleksible hjelpetiltak. Ettersom ein ved denne type svikt ikkje pa farehand kan sja nar
akutte behov oppstar, er det svaert viktig at hjelpa er lett tilgjengeleg nar ein treng den.
Sparsmalet er om nokre av dei mest sarbare demenssjuke som heimetenesta yter
tenester til, har behov for ei anna oppfalging enn det heimetenesta kan tilby?. Desse
brukarane treng ei meir omfattande og tett oppfalging, med eit meir kompetent
personale. Brukarar med stor hukommelsessvikt, forvirring, hjelpelayse i daglege
funksjonar, utfordrande atferd og lite nettverk ma bli mgtt med eit personale med hgg
fagleg kompetanse (Kr(iger 2008). Korleis ein slik type spisskompetanse i bade
helsefaglege utfordringar og psykiske problemstillingar skal organiserast, er vanskeleg
a seia noko eksakt om her. Men eg kan vanskeleg sja at ei slik teneste kan ha det same
tidspresset som heimetenesta er prega av. Sentrale verkemiddel for a fa til eit meir
malretta tilbod til brukarane kan vere styrking av primarkontaktfunksjonen og bruk av

individuell plan®®. Etter mitt syn vil ein synleg fagperson som frontar”

15 Kitwood (2003, s. 90) er oppteken av & halde ved like og & verne om dei ressursane som framleis finst.
Kitwood skildrar fem behov som han meiner er sentrale for personar som er raka av demens; trayst,
tilknyting, inkludering, gjeremal og identitet. Han hevdar at desse fem behova overlappar kvarandre og
mgtast i eit sentralt behov for kjeerleik.

16 For 4 oppna effektive og kvalitativt gode behandlingsforlep, er organisering, rett til individuell plan og
gjensidig veiledning og kompetanseoverfaring sentrale elementer” (St. meld. Nr. 25 (2006 — 2006), s.89).

42



demensarbeidet i kommunen, vere av stor verdi, t.d. ein sjukepleiar med

spisskompetanse pa omradet.

5.4 Avsluttande refleksjonar og implikasjonar for vidare forsking

Studien syner til fulle at demens rakar heile familien. Den er med pa a kaste lys over den
krevjande, men ogsa den meiningsfulle og gjevande oppgava pargrande star i. Pargrande ber
om pusterom i kvardagen. Studien er med pa a kaste lys over kor viktig det er med
fareseielege, samanhengande og fleksible hjelpetenester til desse familiane. Slik sett utdjupar
den allereie eksisterande kunnskapsstatus pa omradet. Dette handlar om familiar som treng
nokon til & fglgje dei opp, halde ut med dei i deira strevsame kvardagar — i hap om at dei skal
klare & fullfgre heime. Oppfelginga av pargrande handlar om noko heilt grunnleggande i alt
helsefagleg arbeid, loyndommen i all hjelpekunst, i trad med Kirkegaard At man nér det i
sannhet skal lykkes en a fare et menneske hen til et bestemt sted, farst og fremst ma passe pa
& finne ham der hvor han er, og begynne der”(Grevby 2006, s. 193). A ha eit utgangspunkt i
den pargrande sin opplevde situasjon, for dermed a ta i vare deira integritet og verdigheit,
representerer ein heilt fundamental verdi i vare helsetenester. Oppfalging av familiane vil

krevje praktisk innsats og emosjonell involvering for a ta desse verdiane pa alvor.

Dersom det faglege opplegget skal byggje pa kjend forsking i omsorg for demensramma og
dei pargrande, kviler det eit stort ansvar pa den einskilde helsearbeidaren, pa leiarane og pa
dei som skal gjere vedtak om prioritering i kommunane. Det krev hjelparar som kan vurdere
situasjonen og gripe inn, t.d. ved manglande samtykkekompetanse. Ingen uvanleg situasjon da
demensutvikling set grenser for konsistens i uttrykte ynske, ein faresetnad for autonome val.
Desse grensene representerer ei stor utfordring for helsearbeidaren (og dei pargrande), ogsa i
forhold til & vere observante og ha kjennskap til livsbakgrunnen til pasienten'’ og
verdipreferansar, gjerne uttalt pa eit tidlegare stadium av sjukdommen, slik at pasientens

eigne verdiar vert retningsgjevande for dei val som skal takast (Midtbg 2007).

Gjennom eldrepolitikken har det offentlege teke pa seg & samarbeide og dele ansvar med

familien. | fleire utgreiingar vert det understreka at samarbeidet med familien er ein

I dei tilfelle Individuell plan vert vurdert til & vere ein nyttig reiskap for a sikre pasienten ngdvendig
helsehjelp, har tenesteytar plikt til & tilby pasienten individuell plan (Tretteteig 2008).

17 Nar ein mgter motgang kan det vere godt & hente fram det ein har gjort og fatt til tidlegare. Dette kan fare til
meistringskjensle for menneske trass i at dei opplever mange tap (Kitwood 2003).
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faresetnad for god eldreomsorg. Det viser seg likevel at samarbeidet mellom familien og det
offentlege er lite utvikla, og at det samarbeidet som finst, stort sett skjer pa det offentlege sine
premissar (Solheim 2008). Funna i denne studien stgr opp under dette. | det vidare arbeidet
vert det etter mi meining naudsynt sja naermare pa det feltet der familien er samarbeidspart.
Det gjeld bade organisering og innhald i privat og offentleg nettverk og samarbeid mellom
nettverka: korleis spele pa lag? A prgve ut modellar for samarbeid innanfor familien og
mellom familien og det offentlege. Sparsmalet er korleis samarbeidet mellom familien og det
offentlege kan utviklast, og korleis fleire innanfor familien kan verte aktive og ansvarlege? Eit
godt samarbeid mellom offentleg og privat omsorg vil truleg fare til at ein kan sette hggare

mal og na lenger med omsorg og behandling til den sjuke.

I mange norske kommunar er vi inne i ei spennande utvikling for tida. Demensplan 2015
”Den gode dagen” varsla ein tidrs periode til & forebu og investere i kompetanse, teknologi og
bygningsmasse. Godt utbygde heimetenester og dagaktivitetstilbod spelar her ei avgjerande
rolle. Det vil vere interessant a fglgje utviklinga framover. Farer denne satsinga til fleire

pusterom, ogsa for dei slitne, bundne og isolerte pargrande?
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H@GSKULEN i
@ SOGN 0Z FORDANE

Avdeling for helsefasz

Intervjunnderseking om det a vere parerande til ein
person med demens

Som pararande 1il ein person med demens sit du inve med verdilull kunnskap, o cr ofte den
som best kan vurdere kva som trenpst av hjelp og stwotte. Vi enskjer med dette 4 [ fram kva
beloy du som pirorande har i den sitwasjonen du no ¢r i. Denne kunnskapen treng
helsepersonell for & kunnc utvikle eit best mogeleg lilbod 1 kommunen. Opplysaingane sem
ver: samla inn vil verte brukic 6l a sjd pa kva sor fungerer gt og kva som kan forbetrast i
kcimetenesta i kommunen.

Vi vilimderstreke at det er frivillig & delta i undersokinga. Du kan trekkje deg undervegs
dersom du finn ut at dette er noko du ikkje anskjer & vere med pi. Treng du litt tid Jor du
svarer ju eller nei er detre heilt | orden.

Alle opplysningane som kjem [ram 1 intervjuet vi1 bli handsama konfidensielt, Det vil scia at
ingen andre vil ha tilgang til materialel som kjem fran: i samtalene. Opplysningane du gir vil
verle omarbeida og mjort fallstendig anonyme. slik at det ikkje vil vere mageley al du? e skal
verle gienkjent 1 den ferdige rapporten, Resultatet av undersekinga vil verte presentert i ein
artickel 1 lopet av 2008 Nar denne er ferdig vil alle opplysningar verte slerta,

Irosjcktlciar og intervjuar er Toril Midtbe, hogskulelektor lilsett ved TTogskulen i Sogn og
Fjordane. Intervjuet vil La cae 1.5 Gime og cg ynskicr 4 ta det opp pa Tydband. T.ydoppiuk vil bli
sletla ved prosjcktslutt.

Dersam du veskjer & delta kan du enten ta direkte konlakl med Toril Midthe, eller du kan
skrive under vedlagt informert samtykke som heimesjukepleiar gir 1il Toril Mictha Du vil da
om Kort tid verte konlakia lor & aviale fid for intervju.

Interviuundersekinga er tilridd av personvernombudet for forskning, Nosk
samnfunnsvitenskapelig datateneste AS, og lagt fram [or Regional komité for medisinsk
torskningsetikk Vest - Norcg,

Treng du annan informasjon ta gjeme kontakt med Toril Midthe, (clcfon 57722510, adresse
avdaling for helsefag, 6800 Farde.

Forde 10. april 2007

Verlep helsing

\Jom [ ettt @
Ton] Midtka
- hagskwielektor ved Avdeling for helsefug-



Vedlegg 2

Skriftleg informert samrykke
Eg har maottcke skriftleg o numnleg infonmasjon og er villig til & delia i denne undersekinga,

g er kjent med al delakinga er Fivillig, og ol eg nir sem helst @ progekiperioden kan irekkje
mep ap be om & i sletia applysningans som er regisier] om meg.

Btad Tato Tnformant
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H@GSKULEN i
SOGN 08 FJORDANE

Avceling for helsefag

Intervjuguide:

Intervjuet vil ¢ lre seg som ci samlale, der det vert lagt vext pi d 14 respondentane 1l &
reflekterc over sin eigan stistad ug kva laktorar som kan piverke denne. Eg vil prove 4 unngd
4 stille leiande spersmél som kan hindre dei i & svarc ®rleg.

1.

Innleiing til samtale

- kva lilknyting har informanten til den demente

- kor lenge har informanzen hatt ansvar/omsorg for personer med demens?

- butorm for den demente

- kva tilboad har den demente 4 kommunen?

- har du Ulgang til andre personar/vener sam kan avlasle deg i din omsorgssituasjon?
- kan pas enten vere aleine utan tilsyn?

2.

3.

Korleis scr livet dykkar ut i dag?/ Oppleving av situasjonen du/de er i nir din
nerusie er denzent

Kva trengst, slik du ser det framover for at din nwraste skal ha det <i godt som

mogeleg?
- er det noko du meiner pasienten’ hrukaren burde fi tilbad om som hanho ikkie

far i dag?
- Frivillige?
- Sigttekontakt?

Kva trengst framover lor at du/de som pérerande skal ha det s godt som
magelep?

Har du tankar om forbetringar son: ville gjort situasjonen meir oversikileg! tryggare
for deg/dykk?

Generelt om erfaringa med hjelpetencsicne

Kva har vare den viktigaste hjelpa som du har fitt, cks:
- faste personar i halde seg til; heimehjelp, heimesjukepleie, lege....
- dagsenter
- informasjon

Kva som har vore det mest negative | matet med hjclpetenestenc?
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Farespurnad om tilzang til praksisfeliet

Lz viser il forespurnad oo (igeng Ll praksistellet 1 homictenestone 1 samband med prosjesiot:” A vore
pararands Uil ein person med demens som bur heime- opplevingar ou erfaringar i sl mesd
hjelpetenzsens.”™

Ferds Lommune stiller seo positive il progjelotst og gis heve 11 1 iaterv ve inlormantar.
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