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Samandrag

| Norge er det over 100 000 personar med demens, og dette talet er i stadig auking. Over
80% av pasientane som har langtidsopphald pa sjukeheimar, har demens. Pargrande er
viktige samarbeidspartnarar i arbeidet med a gje heilskapleg omsorg, men dei har sjglve ogsa
behov for omsorg og stgtte. | denne prosjektrapporten skal det kastast lys over opplevingane
ektefellar til personar med demens har i mgte med helsetenesta gjennom fglgjande
problemstilling: korleis kan sjukepleiar ivareta ektefellar til personar med demens?
Framgangsmaten med systematisk litteratursgk etter kvalitativ forsking, har vore
utgangspunktet for a kasta lys over problemstillinga. Resultata viser at ektefellar opplever
manglande inkludering og kvalitet i den omsorga som sjukeheimstenesta yter. Pargrande har
behov for a bli mgtt med forstding og medkjensle for situasjonen dei star i. Viss
sjukepleiaren har tilstrekkeleg med tid, ressursar og kompetanse, vil han sta i god posisjon til

a hjelpa og st@tta pargrande slik at dei fgler seg ivaretatt.

Ngkkelord: demens, pargrande, omsorgsgjevar, sjukepleiar, sjukeheim, perspektiv og

erfaringar.
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Summary

More than 100,000 people suffer from dementia in Norway, a figure which has been steadily
rising, and over 80% of the patients in long-term care facilities have dementia. Collaboration
with the patients’ next of kin is important in ensuring the overall quality of the care, but the
next of kin also requires support during the care. The subject of this project report is the
exploring of spouses’ experience with the nursing staff through the case: how can the
nursing staff take care of spouses of dementia patients. The approach to the case has been
an extensive and systematic search through qualitative research. The results show that next
of kin experience being excluded from the care provided by the health care service. Spouses
have a need to be met with understanding and empathy for the situation they are in. If the
nursing staff has sufficient time, resources and competency they will be in a good position to

assist and support the next of kin.

Keywords: dementia, relatives, caregiver, nurse, nursing home, perspective and experience.
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1.0 Innleiing

Talet pa menneske som lever med demens i verden, ligg pa rundt 50 millionar
(Folkehelseinstituttet, 2021). | Norge er det over 100 000 personer med demens, der dei
fleste er over 65 ar. Det er forventa ein stor auke i andelen eldre i ara som kjem, spesielt
talet pa menneske over 80 ar. Risikoen for a fa demenssjukdom aukar med alderen, og dei
neste 30 ara er det forventa ei dobling av talet pa personar med demens. Med sjukdommen
folgjer ogsa eit hjelpebehov som vert stadig stgrre i takt med sjukdomsutviklinga. Over 80%
av dei som har langtidsplass pa sjukeheim, har demens (Helse- og omsorgsdepartementet,
2020a). Aukinga av dei som er demensramma i folkesetnaden vil setta vesentleg preg pa
helse- og omsorgstenestene nar det kjem til samspel med pargrande, kapasitet, kompetanse
og fagleg tilnaerming (Helsedirektoratet, 2019). Pargrande er viktige samarbeidspartnarar i
arbeidet med a gje heilskapleg omsorg til pasienten, men dei har sjglve ogsa behov for
omsorg og stgtte. Omsorgsinnsatsen pargrande gjer for sin naere er uvurderleg og utgjer
136.000 arsverk. Dette er frivillig omsorgsarbeid som dei gjer fordi dei er glad i den
hjelpetrengande, men det tilsvarar nesten like mange arsverk som dei kommunale

omsorgstenestene (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020b).

Demensplan 2025 er regjeringa sin plan for a betra tenestetilbodet. Planen har som mal a
sikra gode og tilpassa tenester, og syta for at personar med demens og deira pargrande er
med pa avgjersler i eit demensvenleg samfunn. Planen strekkjer seg over fem ar, han byggjer
pa erfaringar fra dei tidlegare demensplanane og peikar pa at pargrande ikkje fgler dei vert
sett og lytta til i tilstrekkeleg grad. Dei kjenner pa at innsatsen dei gjer, blir tatt for gitt.
Pargrandealliansen har gjort ei undersgking som viser at 63 % av dei pargrande som deltok i
undersgkinga, opplevde a ha darlegare helse enn det dei hadde fgr dei vart pargrande
(Helse- og omsorgsdepartementet, 20204, s. 26). Nar pargrandebelastninga kan ha
helsemessige konsekvensar for mange, og talet pa demensramma er stigande, kan dette
utgjera ei utfordring bade for helsetenesta og samfunnet. Kvar enkelt kommune vil ha ulike

satsingsomrader og planar ut fra regjeringa sine tilradingar.
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A vera pargrande til ein person med demens kan vera svaert utfordrande, og for nokre ogsa
sveert belastande. Forsking viser at mange pargrande opplever skam, tap og sorg nar ein
naerstaande har demens. Korleis helsepersonalet mgter og samhandlar med pargrande, ma
ta utgangspunkt i forstding for korleis dei erfarer sin situasjon. Helsepersonalet ma mgta
pargrande med eit ynskje om a forsta og a byggja tillit, og vidare ma situasjonsforstainga
vera grunnlaget for handlingane. Kunnskap om det pargrande erfarer, kan vera til god hjelp
for & utvikla situasjonsforstaing hos helsepersonalet, samtidig som handlingkompetanse er
ngdvendig i forlenginga av dette. Temaet som omhandlar ektefellar til personar med
demens, er sveert aktuelt a fordjupa seg i bade pa fagleg og personleg grunnlag (Jakobsen &

Homelien, 2013).

1.1 Bakgrunn for val av tema

Me har gjennom yrkeserfaring fatt saerskild interessa for pargrande til personar som bur pa
sjukeheim. Gjennom kliniske studiar har me mgtt ektefellar til personar med demens i dei
fleste samanhengar, og me ser at dei skil seg ut pa bakgrunn av dei utfordringane som fglgjer
med sjukdommen til deira nzere. Spesielt ser me kor stor pargrandeinnsatsen til ektefellar
er, men ogsa kor slitne dei er av mentale pakjenningar. Me ynskjer i denne oppgdva a kasta
lys over utfordringane, med mal om a fa meir kunnskap og betre forstaing for kva som kan
gjerast for a imgtekomma pargrande sine behov. For a sikra gode tenestetilbod, er det
naudsynt at helsepersonalet har kunnskap om demens. Me ma forsta kva utfordringar
pasienten og hans pargrande opplever i samband med demenssjukdommen, slik at dei far

god hjelp og tenester som er forsvarlege (Helse- og omsorgsdepartementet, 20203, s. 8-30).

Formalet med denne oppgava er a fa meir kunnskap om temaet slik at me som nyutdanna
sjukepleiarar kan gjera ein forskjell i mgte med pargrande. Sjukepleiaren kan ikkje alltid
dekka pargrande sine behov, men han kan gje uttrykk for at han anerkjenner desse.
Formalet er a kaste lys over kva dei opplever som utfordrande i mgte med helsetenesta, og

bidra til at dette kjem tydelegare fram.
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1.2 Problemstilling
Me ynskjer a belysa temaet gjennom fglgjande problemstilling: Korleis kan sjukepleiaren

ivareta ektefellar til personar med demens?

Fokuset vil vera pa kva som er utfordrande med a ha neer relasjon til ein person med
demens, kva helsepersonalet kan gjera annleis og kva innverknad dette har pa opplevinga av
a bli ivaretatt. Det a ivareta pargrande, handlar om a gje sjukepleie til bade pasienten og
hans partnar. Begge partar underligg vart ansvarsomrade og inneber omsorg til menneske

som opplever sjukdom og liding (Helsedirektoratet, 2017).

A vera pargrande til ein person med demens kan vera vanskeleg pa fleire matar, spesielt det
a oppleva at nokon ein er glad i sakte forsvinner. Grunnen til at me har valt a fokusera pa
pargrande som er ektefellar, er fordi me oppfattar at sorg over gradvis tap av ein
kjeerleiksrelasjon er unik. Nar eit ekteskap blir ramma av demens, kan den friske oppleva a
mista ein viktig del ved seg, noko som ofte vil vera annleis enn det @ mista nokon i ein annan

nzer relasjon.

1.3 Avgrensing av problemstilling

Fokuset vil vera pa ektefellar sine behov for 3@ meistra pargrandetilvaeret. Sidan vare
arbeidserfaringar i stor grad er fra sjukeheim, har me valt 3 avgrensa problemstillinga til
ektefellar til personar med demens innlagt med langtidsvedtak pa sjukeheim.
Problemstillinga er vidare avgrensa til 3 omhandla ektefellar over 65 ar. Innanfor denne
aldersgruppa vil det vera ulike generasjonar som opplever pargranderolla ulikt, men mykje
kan ogsa opplevast likt. Opplevingane kan ogsa vera forskjellig mellom kvinner og menn,
men fokuset vil liggja pa dei felles opplevingane, avhengig av kjgnn. Det vil i tillegg vera
individuelle ulikskapar i fgresetnadar for a meistra pargranderolla pa bakgrunn av eiga helse,
ressursar, kulturell bakgrunn og personleg livssyn. Uavhengig av dei nemnde fgresetnadane,

vil me i denne oppgdva utdjupa fellestrekk ved opplevingane knytt til pargranderolla.
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1.4 Omgrepsavklaring

| denne prosjektrapporten vil omgrepet pargrande omhandla ektefellar eller partnarar og vil
bli omtalt bade som pdrgrande, partnar og ektefelle. Personen med demens vil bli omtalt
som pasienten, bebuaren, den nzere eller den pleietrengande. | denne konteksten er demens
ei fellesnemning for dei ulike demenssjukdommane. Sjglv om demensdiagnosen kan ha
innverknad pa opplevinga av situasjonen, vil det ikkje bli lagt vekt pa utfordringar knytt til
spesifikke demensdiagnosar. Fokuset vil vera pa pargranderolla. Ivaretaking blir brukt i
mange ulike samanhengar, og det kan vera ulik oppfatning av kva det betyr. | denne oppgava
blir omgrepet brukt for a ta vare pd det pargrande opplever at dei treng ivaretaking av ved a

bruka sjukepleieprofesjonen.

1.5 Disposisjon

Prosjektrapporten har ein struktur der innhaldet er delt inn i sju kapittel. I innleiinga blir
bakgrunn for val av tema introdusert. Vidare blir problemstilling presentert og avgrensing,
og omgrepa blir avklart. Metodekapittelet vil gje ein oversikt over framgangsmetoden i
prosjektrapporten, og korleis systematisk og manuelt sgk har utforma oppgava. Vidare blir
funna fra forskinga kategorisert og presentert under kapittel tre. | fijerde kapittel blir aktuell
sjukepleieteori lagt fram, fgr Kari Martinsen sin omsorgsfilosofi blir nyttegjort som del av
tilneerminga til temaet. Funn, teori og eigne erfaringar vil bli samanfatta i drgftingskapittelet.
Me vil runda av oppgdva med avsluttande tankar om laereprosessen og oppsummering av

oppgava i sin heilskap.
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2.0 Metode

Metode er ein systematisk framgangsmate kor informasjon og vitskap blir samla inn for a
kasta lys over ei problemstilling. Slik systematisk tilnaserming til litteratur og forsking, byggjer
pa eksisterande kunnskap og har vore framgangsmaten for utarbeiding av denne
prosjektrapporten. | denne typen oppgaver kan eigne erfaringar fra praksis knytast til
forsking og teori. Metoden har omfatta systematisk sgk etter litteratur, kritisk vurdering av
forskingsartiklar, drgfting av funna og avslutningsvis ei samanfatting av stoffet (Thidemann,

2019, s. 79-81).

2.1 Systematisk litteratursgk

| arbeidet med a gjera problemstillinga presis, avgrensa og relevant, var tankekart eit nyttig
hjelpemiddel som bidrog til & skapa eit utfyllande PICO-skjema. Dette skjemaet er ein reiskap
for a henta fram dei viktige elementa i problemstillinga som oftast omhandlar Patient eller
Problem, Intervention, Comparison og Outcome. Dette har me oversett til kven, kva,
alternativ og resultat. Sidan det ikkje var alternativ som skulle samanliknast i
problemstillinga, vart det eit PIO-skjema (vedlegg 1) (Thidemann, 2019, s. 86). PIO-skjemaet
vart brukt for a gjera problemstillinga sgkbar og til utarbeiding av sgkeord og synonymord
som blei brukt til strukturert sgk i utvalde databasar. Utgangspunktet for utarbeiding av
kombinasjonen av sgkeord og synonymord, var emneorda «ektefelle», «sjukeheim»,
«demens» og «sjukepleiar-pargrande-relasjon», som vidare vart brukt til systematisk sgk i

CHINAL og PubMed.

2.2 Manuelt sgk

| forkant av det systematiske spket har pensum og dagsaktuelle rapportar vore nytta for a fa
oversikt og betre kunnskap om temaet. Ved hjelp av sngballmetoden blei det funne fleire
artiklar og forfattarar som er gjengangarar i interessant og viktig forsking. Denne metoden
gar ut pa a lesa gjennom referanselister i artiklar som er relevante for problemstillinga, og
slik finna fleire relevante artiklar (Thidemann, 2019, s. 83). Gjennom denne manuelle
spkemetoden blei det funne og inkludert ein artikkel som var oppfegrt i kjelderegisteret til ein

artikkel funne gjennom systematisk spk i GoogleScholar.
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2.3 Inklusjons- og eksklusjonskriterie

Kriterie for at artiklar skulle verta inkludert, var at ektefellar skulle vera ein del av utvalet i
studiane. Det var ogsa ein fgresetnad at ektefellane var over 65 ar, og at den med demens
budde pa sjukeheim. Innhaldet i artiklane skulle kunna samanliknast med nordiske forhold,
pa den maten at det skal vera fellestrekk i helsesystema og korleis sjukepleie blir utgvd.
Andre inklusjonskriterier for studiar var at dei skulle vera godkjende av etisk komité og
fagfellevurderte. Studiar som ikkje fokuserer pa pargrande sine opplevingar i mgte med
helsepersonalet og sjukeheimstenesta, har blitt ekskludert. Det same gjeld studiar som er

eldre enn 10 ar. Vidare vart sgket avgrensa til norske, engelske, danske og svenske artiklar.

Sgket vart retta mot kvalitativ forsking fordi denne typen studiar er interessert i
menneskelege eigenskapar, opplevingar og erfaringar, og er sentral for a finna mogelege
forklaringar pa den aktuelle problemstillinga. Narrative studiar som ser naerare pa
opplevingar gjennom personlege forteljingar, er interessant kvalitativ forsking sidan det gjev
eit innblikk i pargrande sitt eige perspektiv (Thidemann, 2019, s. 68-81). Pa bakgrunn av

dette er kvantitativ forsking utelukka.

2.4 Sokeprosess

Databasar som er anerkjende og gjev god dekning for kvalitativ forsking, sjukepleiefaget og
pasienterfaringar, har blitt valde. Dette er Chinal og PubMed kjende for. GoogleSchoolar vart
0gsa nytta, sidan denne innhentar sgkeresultat fra fleire akademiske databasar. Sgk etter
aktuell forsking har fgregatt kontinuerleg gjennom heile skriveprosessen, og er gjort reie for i
ein sgkehistorikk (vedlegg 2). Det vart til slutt inkludert fire forskingsartiklar pa bakgrunn av

spk og sngballmetoden.

| dei sgka som gav relevante treff, vart artiklar tatt med til vidare lesing pa bakgrunn av
relevant overskrift. Ut fra innhaldet i samandraget, blei artiklane vurdert for vidare lesing, og
dei som ikkje verka aktuelle for problemstillinga, vart ikkje valt. Neste steg var a lesa artiklar i

sin heilskap, samt sjekka kvaliteten pa kvar artikkel. Litteraturmatrisa viser ei oversikt over
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dei utvalde artiklane (Vedlegg3).

2.5 Kjeldekritikk

| spkeprosessen blei databasane CHINAL, PubMed og GoogleScholar brukt. Viss andre
databasar hadde blitt vurdert, kunne det resultert i andre treff og resultat for oppgava.
Sekeordet ektefelle blei nytta i dei fyrste sgka, saman med synonymord pa engelsk. Dette
gav lite relevante treff, sa sgkeordet blei kombinert med pdrgrande, noko som gav treff pa
artiklar som omhandla pargrande med ulik relasjon til den med demens. Dette viser at bruk

av andre sgkeord kunne gitt enda fleire treff og dermed gjeve andre nyansar i funna.

Kvalitative forskingsartiklar er gode kjelder for a kasta lys over den aktuelle problemstillinga,
men intervjua i dei utvalde studiane kan ikkje svara for alle pargrande. Pa bakgrunn av at dei
utvalde studiane har ulikt utval av informantar, kan det vera usikkert om alle utsegnene i
artiklane er fra ektefellar til personar med demens. Likevell kan studiane bidra i klargjering
av problemstillinga, og vera paliteleg nar fleire studiar, undersgkingar og rapportar viser det
same. For a kvalitetssikra forskingsartiklane, har sjekkliste for vurdering av kvalitativ forsking
blitt nytta (Folkehelseinstituttet, 2020). IMRoD-modellen har medverka til oversikt og
kontroll av at artiklane samsvarar med forskingsprosessen og at alle innhaldsdelar er gjort

greie for (Thidemann, 2019, s. 68-72).

Truverd og validitet har vore i fokus i arbeidet med a sgka, lesa og vurdera forsking. Det er
ogsa gjort vurderingar av truverdet og validiteten undervegs for a kontrollera at
artikkelinnhaldet er forstatt, relevant for tematikken og til a stola pa. For at forskinga skulle
vera nyttig i denne oppgava, var det ynskjeleg at den bidrog med a kasta lys over
problemstillinga gjennom pargrande sine eigne opplevingar. Dei inkluderte artiklane
medverkar til 3 svara pa problemstillinga, men det kan vera eit svakt punkt at artiklane ikkje
berre omhandlar ektefellar men ogsa andre pargrande. Sidan ektefellar har deltatt i
intervjua i studiane og formidla sine opplevingar, kan forskingsresultata sei noko om korleis

opplevingane til ektefellar er (Dalland, 2017, s. 40 og 55).
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3.0 Resultat

For a gje ei oversiktleg framvising av fellestrekka og szertrekka i artiklane, har funna blitt
kategorisert. Dei ulike kategoriane blir her presentert i underkapitla. Resultata vil seinare bli

drgfta i lys av teorikunnskap.

3.1 Medverknad og inkludering

Fgresetnader for a styrka ein positiv relasjon til pargrande, er avhengig av ein gjensidig
dialog der inkludering er sentralt (Nakrem & Hynne, 2017). Mange pargrande formidlar at
det a ikkje bli tatt med pa rad i forhold til omsorga, kjennes som ei vanskeleg ekskludering.
Faste samtalar med personalet er etterlengta, sidan desse kan gje pargrande stgrre grad av
involvering i planlegging av omsorgstilbodet og medverknad i avgjersle. Involvering og
medverknad er viktig for opplevinga av a finna seg til rette i den ukjende rolla som
bespkande pargrande (Rognstad et al., 2015). Det viser seg at det ofte er opp til kvar enkelt
pargrande a fa den informasjonen dei ynskjer. Dei opplever at dei ma be om informasjon for
a fa den (Norheim & Sommerseth, 2014). For personalet har pargrande ei viktig rolle pa
sjukeheimen, og dei meiner det er viktig at pargrande fgler seg inkludert (Nakrem & Hynne,

2017).

3.2 Kompetanse og kvalitet

Blant anna den kunnskapen som finst pa avdelinga, vil spegla den omsorga personalet yter
(Rognstad et al., 2015). Fleire studiar peikar pa tryggleiken pargrande opplever nar
personalet er kompetente og gjev god omsorg til deira neere. For a letta omsorgsbyrda, er
det naudsynt at helsetenesta er av hgg kvalitet, noko som vil gje pargrande tillit til at deira
naere far det dei treng ogsa nar dei forlet sin neere pa sjukeheimen (Hennings et al., 2013).
Korleis helsepersonalet opplever og forstar pargrande sine behov, kan ha samanheng med
kunnskapsgrunnlaget hos den enkelte, men ogsa haldningane i personalgruppa (Norheim &

Sommerseth, 2014).
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3.3 Mangel pa tid hos personalet

Studiane viser at mangelen pa tid hos pleiepersonalet kan vera ein utlgysande faktor for
kjensle av uro hos pargrande (Hennings et al., 2013). Dei kan bli urolege for om deira nzere
far god nok pleie, samtidig kan utskifting i personale og travelheita i avdelinga bidra til
utrygge i forhold til god nok oppfglging av deira naere. Dette kan bidra til 3 skapa ein darlig
relasjon mellom pargrande og personalet. Openheit og tilgjenge vil derimot bidra til
meiningsfull kontakt som gagnar pargrande (Norheim & Sommerseth, 2014). Ektefellar har
papeika behovet for kontakt med personalet, men mange opplever at dette ikkje blir fylgd
opp i mangel pa tid (Rognstad et al., 2015). Relasjonen og kontakten kan opplevast som
tilfredstillande nar personalet tar seg tid til 3 setje seg ned saman med pasienten og den

pargrande (Nakrem & Hynne, 2017).

3.4 Helsemessige konsekvensar

Funna viser at ektefellar er klar over at omsorgsbelastninga ofte kan ha innverknad pa eiga
helse. Pa bakgrunn av dette ville mindre omsorgsinnsats spara desse ektefellane for negativ
helsepaverknad. Det a vera utmatta og utbrent er nokre av dei negative
helsekonsekvensane, men ogsa angst og depresjon er uttalt (Rognstad et al., 2015). Det kan
krevja mykje av pargrande a vera i omsorgsrolla, spesielt det 8 komma pa besgk pa
sjukeheimen kan setja den mentale styrken pa prgve (Nakrem & Hynne, 2017). Det er mange
likskapar i opplevingane til ektefellar og andre nzere pargrande, men den gjensidige
avhengigheita til kvarandre som ektefellane har, er ofte unik. For ektefellar kan det
opplevast tungt a forlata sjukeheimen, men ogsa den kontrasten det kan vera 8 komma heim

a kjenna pa sakn over det som ein gong var, kan vera vanskeleg (Hennings et al., 2013).
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4.0 Teoretisk rammeverk

Det som blir presentert av teori knytt til temaet, vil vera viktig for sjukepleieutgvinga i mgte
med problemstillinga. Demens, pargrande og det sjukepleiefaglege perspektivet blir sett
naerare pa her. Teorien vil seinare bli drgfta saman med vald forsking, og i den samanheng

vera med pa a synleggjera det stgrre biletet av kva ektefellar til personar med demens star i.

4.1 Demens

Demens er ei fellesnemning pa ein tilstand forarsaka av ulike sjukdommar eller skadar i
hjernen. Det finst ulike typar demenssjukdom ut fra kva omrade av hjernen som er ramma.
Dei vanlegaste typane demens er progredierande, og er seermerkt med tap evne til 8 hugsa,
darlegare funksjonsevne og svikt i kognitive og mentale funksjonar (Engedal & Haugen, 2018,
s. 14). Nar det skjer ein mental svikt i hjernen, kan dette fgra til tap av evna til a styra
emosjonar, noko som kan komma til uttrykk som depresjon, apati og unyansert sosial atferd
(Wyller, 2018, s. 286). Intellektuelle og leerte funksjonar er ogsa noko av det som blir svekka
ved demenssjukdom. Dette omhandlar evner som merksemd, minne, laering,
kommunikasjon, samt evna til 3 resonnera og handla (Wyller, 2018, s. 58). Motoriske
symptom er ogsa noko som kjem med demenssjukdommen. @rske og ubalanse saman med
darlegare gangfunksjon, gjer at fallrisikoen aukar. | takt med forverring av sjukdommen, vil
symptom som rigiditet, tremor og lang latenstid vera uttalt. Symptoma vil variera ut fra type
demensdiagnose, men det vil ogsa vera nokre individuelle ulikskapar i kva grad symptoma

kjem til uttrykk (Tangen, 2018, s. 42-43).

4.2 Pargrande til personar med demens

Det er forstaeleg at pargrandebelastninga er stor nar ekteparet bur saman heime, men det
er framleis belastande at ein naerstdaande har demens etter innlegging pa sjukeheim (Ulstein,
2018, s. 346). Overgangen kan utlgysa tapsreaksjonar hos den som sit att aleine, og
ekteparet ma bli kjend med ein ny og ukjend fase. Viss bebuaren er gift eller har ein partnar,
vil som oftast denne personen vera naeraste pargrande og ha tettast samarbeid med
helsepersonalet. Demens rammar ikkje berre den sjuke, men i sveert stor grad dei pargrande

ogsa, derfor blir demens ofte kalla pdrgrandesjukdom (Jakobsen & Homelien, 2011, s. 12).
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P3a bakgrunn av gradvis sviktande kognitiv funksjon og aukande hjelpebehov, rammar
sjukdommen i stor grad dei naerstaande, og i aller stgrst grad dei som har delt kvardagen
med den som har fatt demens. Symptom som dreier seg om atferdsforstyrring og psykiske
symptom, gjev i mange tilfelle stgrst liding ved demens, bade for pasienten sjglv og for
pargrande. Nar den demensramma endrar personlegdom, har vrangfgrestillingar eller vert
aggressiv, kan tilhgva bli utfordrande a meistra for ein partnar (Wyller, 2018, s. 286 -287).
Slike symptom kan gje nzere pargrande ei kjensle av a vera skamfull eller flau over den

sosiale atferda.

Om pargrande opplever det a ha ei omsorgsrolle som belastande, er avhengig av ulike
faktorar. For nokre er omsorgsrolla meiningsfull og gjevande, mens for andre kan byrda fgra
til darlegare helse. Blant anna pargrande sin alder og det sosiale nettverket han har, kan
vera viktig for korleis han meistrar pargranderolla. Det har vist seg at ektefellar til personar
med demens, star i fare for a utvikla sjukdom samt a fa eit hjelpebehov dei elles ikkje ville
hatt. Den individuelle opplevinga av tap og sorg har samanheng med omsorgsbyrda og det
ufgreseielege sjukdomslgpet, noko som kan gjera sorgprosessen meir inngripande (Ulstein,

2018, s. 332-337).

A sgrgja over & mista nokon slik som ho eller han har vore, kan vera ei krevjande emosjonell
pakjenning. Derfor slit mange av desse pargrande med ulike fysiske og psykiske
helseproblem (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020b, s. 19). Det er naudsynt at ektefellar
til personar med demens far stgtte i sorgarbeidet. For mange kan det vera viktig a fortelja
om relasjonen dei har hatt til sin naere, men det kan ogsa vera viktig a fa hgve til a fortelja
om sin eigen livssituasjon. For nokre er det lettare a snakka med ein utanforstdaande om
minne, kjensler og problem dei har i forhold til den som har demens, framfor a snakka med
vener eller familiemedlemmer (Hummelvoll, 2018, s. 194-197). Eldre ektefellar kan i mange
tilfelle akseptera demenssjukdommen lettare. Mange eldre ser pa sjukdommen som ein del
av livets gang, og tar vare pa minna fra det livet dei har levd saman. Likevel har ektefellar til

personar med demens ein hggare risiko for a utvikla depresjon pa grunn av aldringsprosessar
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og felgjande tap av nevrotransmittera som regulerer emosjonelle kjensler (Ulstein, 2018, s.

336).

4.2.1 Parerande sine behov

| ar publiserte Helsedirektoratet ei nasjonal pargrandeundersgking som gjev innsikt i dei
subjektive opplevingane pargrande har. Undersgkinga viser at pargrande har behov som ma
ivaretakast, slik at dei kan meistra den belastninga som fglgjer med rolla. Blant svara fra
deltakarane er det eit giennomgangstema at dei treng forstaing og kunnskap om
sjukdommen og prognosen, samt om tilstanden deira naere er i. Deltakarsvara viser at
rettleiing er vesentleg nar dei skal finna si pargranderolle. Fleire formidlar at den mentale
belastninga i periodar kan vera sa stor at dei ikkje klarar @ spgrja om hjelp. | desse fasane er
det naudsynt at helsetenesta er fgre var og ser behova deira (Helsedirektoratet, 2021, s. 77-
78). Pa eit kommunalt niva kan kurs om demens for pargrande i regi av kompetansesenteret
gje kunnskap om demens, kjennskap til rettar og stgtte giennom a mgta andre i same

situasjon (Bergen kommune, 2021).

Demensplanen 2025 papeikar behovet pargrande har for a bli sett og hgyrt, og at det er eit
forbetringspotensiale hos helsetenesta pa dette omradet. Mange pargrande opplever at
omsorgsarbeidet dei gjer, blir tatt for gitt. Det er naudsynt at pargrande far stgtte og blir
verdsett, slik at dei kan gje omsorg til sin naere utan at dette gar ut over eiga helse. Denne
omsorgsbelastninga strekkjer seg ofte over fleire ar, likeeins vil pargrande sitt stgttebehov

vera der over lang tid (Helse- og omsorgsdepartementet, 20203, s. 26-35).

Regjeringa formidlar i sin pargrandestrategi at eit av hovudmala er a verdsetja pargrande
som ressurs. Eit anna hovudmal er at pargrande skal leva gode liv pa bakgrunn av at dei far
heilskapleg og god ivaretaking. Korleis pargrande har det, er paverka av kvaliteten pa
helsetenesta og om dei opplever tryggleik for at deira naere er ivaretatt (Helse- og

omsorgsdepartementet, 2020b, s. 9).
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4.3 Sjukepleiefagleg perspektiv

Respekten for mennesket sitt liv og ibuande verdigheit skal vera grunnlaget for all sjukepleie.
A ha omsorg og & vera miskunnsam skal ogsa ligga til grunn i sjukepleieutgvinga, og
sjukepleiaren skal visa respekt og omtanke for pargrande. Sjukepleie skal praktiserast med
ein profesjonalitet som byggjer pa forsking, erfaringsbasert kompetanse og kunnskap om
brukaren, og sjukepleiaren har ansvar for at arbeidet hans er fagleg og juridisk forsvarleg

(Norsk sykepleierforbund, 2019).

4.3.1 Kommunikasjon

Gregory Bateson har medverka til menneskeleg forstaing som omfattar kompleksiteten i
kommunikasjonen mellom menneske. Han forklarar ulike synsvinklar pa omgrepet
«kommunikasjon» og viser fram eit grunnleggjande kommunikasjonsperspektiv pa verda.
Dette perspektivet handlar om korleis me som menneske forstar reyndommen, og korleis
me sansar, oppfattar og tolkar fenomen, situasjonar, samspel og gjenstandar. Tolking, det a
legge til meining og a reagera, skjer pa bakgrunn av kven me er og kva me kan. Persepsjon
kan altsa forklarast som ei tolking som blir gjort av tolkande og meiningsskapande
menneske. Relasjonen mellom menneske vil vera grunnfundamentet nar observasjon og
tolking skal skje for a forsta reyndommen. Korleis noko blir tolka og gjev meining hos den
enkelte, tar utgangspunkt i den individuelle forstainga, med alt dette tatt i betraktning

(Jensen & Ulleberg, 2019, s. 36-38).

Med forstaing for dette grunnleggjande kommunikasjonsperspektivet vil verdsetjing av
enkeltindividet bidra til 8 skapa tillit i relasjonsetableringa og vidare bidra til kontinuitet i
pargrandekontakten. Denne faglege tilnsermingsmaten vil for sjukepleiaren naturleg
fokusera pa pasienten i kommunikasjonen med pargrande. Relasjonen til pargrande byggijer
ofte pa formelle samtalar som innkomstsamtale og oppfylgingssamtalar. Innanfor
sjukeheimen sine rammer vil dei fleste ha ein fagarbeidar og ein sjukepleiar som
kontaktpersonar som blir referert til som primaer- og sekundarkontakt. Desse kontaktane
kan pargrande venda seg til nar det oppstar behov. Mellom pargrande og

sjukepleiekontakten kan det pa eit tidleg tidspunkt bli gjort avklaringar i forhold til
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forventingar, gjensidig informasjonsflyt, rolleavklaring og kva som er viktig for den enkelte
pargrande (Helsedirektoratet, 2017). Det er likevell viktig a vera merksam pa at pargrande

kan ha behov for samtalar og rettleiing utover dei formelle rammene.

Rettleiing kan vera planlagt eller skje spontant. | ein rettleiingssituasjon er det ein dialog
mellom partane, der sjukepleiaren tar utgangspunkt i opplevingane og forstainga den som
blir rettleia har. Nar sjukepleiaren rettleiar pargrande, vil malet vera at den pargrande far
styrka sin mestringskompetanse, ved a legga til rette for at vedkommande kan gjera
oppdagingar, medverka og sja aktuelle handlingar for seg sjglv. Utgangspunktet for dette er
a sja pargrande som eineradande person og verdsetja den personlege kompetansen og

ressursane han har (Tveiten, 2014, s. 79-80).

4.3.2 Lovverk

| sjukepleieutgvinga ligg det eit fagleg, etisk og personleg ansvar pa sjukepleiaren i dei
handlingane og vurderingane han gjer. Sjukepleiaren ma derfor ha god kunnskap om
innhaldet i lovverket som regulerer tenesta (Norsk sykepleierforbund, 2019). For det
offentlege hjelpeapparatet og for pasienten, er pargrande ein viktig ressurs. Pa bakgrunn av
dette og for a verdsetja pargrandeinnsatsen, har det over tid blitt utvikla og etablert rettar
knytt opp mot pargranderolla. Samstundes har det offentlege, giennom pliktvedtak i
lovverket, blitt stadig meir ansvarleg for helsetenesta (Helse- og omsorgsdepartementet,

2020b, s. 11-12).

I loven om helsepersonell star det at sjukepleiaren er pliktig a gje fagleg forsvarleg- og
omsorgsfull hjelp ut i fra dei kvalifikasjonane han har, men ogsa ut i fra kva karakter arbeidet
har, og kva situasjonen er (helsepersonelloven, 1999, §4). Helsetenesta i kommunen skal
syta for at helsepersonalet har relevant kompetanse for a stgtta og involvera pargrande.
Ngdvendig kompetanse skal sikrast, og behovet for auka kompetanse pa det ngdvendige
fagfeltet skal kartleggjast (forskrift om ledelse og kvalitetsforbedring i helse- og

omsorgstjenesten, 2016, §7).
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Helsedirektoratet har utarbeidd ein nasjonal rettleiar som byggjer pa tilradingar og lover for
korleis ein kan ivareta denne pargrandegruppa. Det er forventa at helsepersonalet har
omsorg, gjev st@tte og bidrar til meistring av pargranderolla. Rettleiaren framhevar at
sjukepleiaren skal verna om pargrande sine behov og rettar, pa same mate som han gjer
med pasienten. Det blir lagt stor vekt pa a stgtta pargrande til personar med demens, sidan
dei kan vera ein ressurs for den demensramma, men ogsa for a ivareta pargrande si eiga
helse (Helsedirektoratet, 2017). Pargrande har ogsa rett pa informasjon og til 8 medverka
ved gjennomfgring av helsetenester og omsorgstilbodet, nar pasienten sjglv ikkje har
kompetanse til 8 samtykka (pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, §3-1). Ogsa dei
yrkesetiske retningslinjene legg vekt pa at pargrande sin rett pa informasjon er noko
sjukepleiaren skal bidra med a ivareta. Samhandling med pargrande skal skje pa ein slik mate
at dei kjenner at sjukepleiaren har omtanke, er inkluderande og viser respekt (Norsk

sykepleierforbund, 2019).

Kommunen skal ved yting av helse- og omsorgstenester fremja helse og jobba for a
ferebyggja sjukdom, skadar og sosiale problem. Pargrande som har ein tyngande
omsorgsrolle, skal fa tilbod om ngdvendig pargrandestgtte. Dette skal blant anna skje ved
opplysning, rad og rettleiing (helse- og omsorgstjenesteloven, 2011, §3-6). Den som yter
helsehjelp, skal vera merksam pa tilhgve som bgr fgra til tiltak, og skal i den kommunale
helsetenesta gje opplysningar som har som fgremal a stgtta pargrande som opplever stor

byrde med pargranderolla (helsepersonelloven, 1999, §23).
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5.0 Kari Martinsen

Kari Martinsen er ein norsk sjukepleieprofessor som gjennom karrieren sin har utvikla ein
omsorgsfilosofi. Feremalet er at omsorg i ein profesjonell setting skal spegla fagleg vurdering
og ut@ving av skjgnn. | mgte med menneske er relasjonar fundamentale, ein er gjensidig
avhengig av kvarandre, og gjennom sameksistens og solidaritet kan ein forsta kvarandre. Ho
meiner at dei spontane livsytringane er grunnlaget for relasjonar, slik som tillit og medynk
som er naturleg tilstades hos oss. Nar desse livsytringane sviktar, kan relasjonar bli skada,
noko som kan medfgra mistillit, manglande medynk og vonlgyse. Omsorgsfilosofien legg stor
vekt pa mennesket sine grunnleggjande verdiar og forklarer sjukepleie som ein moralsk

praksis (Martinsen, 2005, s. 136-140).

5.1 Sarbarheit og sansing

Sarbarheita kan komma til utrykk nar ein vert utsett for pakjenningar i livet. Den seier noko
om korleis ein opplever verda og det livet ein mgter, gjennom eigne auge. Nar eit menneske
opplever a ikkje kunna styra livshendingar, kan sarbarheita sleppe andre til. P4 denne maten
meiner Martinsen at ein er gjensidig utlevert til kvarandre. Sjukepleiaren ma vaga a trg inn i
den andre sin liding, med visse om eiga sarbarheit og makt. Nyttar sjukepleiren makt som ein
styrke i relasjonen, |gfter han den andre opp. Pa andre sida kan makt veljast vekk og den
hjelpetrengande blir ikkje mgtt i si liding. Ved a bevisst setja seg inn i den andre sitt liv, far
ein forstaing for den andre som eit menneske i ein sarbar situasjon. Det er her sansinga
spelar ei viktig rolle. Med sansinga er sjukepleiaren naerverande til stades og skapar rom for
inntrykk. Samtidig fortel Martinsen om kor viktig det er a distansera seg, for a forsta kva

inntrykk sansinga gjev i ein sjukepleiefaglig kontekst (Martinsen, 2021, s. 60-63).

5.2 Tid

Martinsen forklarer korleis tid er blitt eit omgrep som ikkje har toleranse for omvegar og
forseinkingar. Kvaliteten pa arbeidet er knytt til effektivitet, noko som kan gjera det
vanskeleg a gje tilfredstillande omsorg nar sansinga ikkje far modnast gjennom refleksjon.
Vidare skildrar Martinsen at pleia i stor grad blir styrt av tidsavgrensa prosedyreavgjerd og

gjeremal i kvardagen, noko som kjem i vegen for den tida det tar for pasient og pargrande a
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ta inn over seg sjukdommen med sitt preg og sine rytmar. Dette forklarar at sjukepleiaren er
i eit anna tempo enn det dei er, noko som kan fgra til konflikt mellom den malbare tida og
hjertetida til a sja, hgyra, forsta og stgtta. Martinsen poengterer at pleia tar den tida den tar,
og at sjukepleiarar ma ha mot og kunnskap i mgte med idealismen om effektivisering i
helsevesenet. Skjgnnet skal byggja pa merksemd, naerveer og innsikt i situasjonen, med mal
om a handla og vurdera ut fra kunnskap som er til det beste for den andre (Martinsen, 2021,

s. 15-45).

5.3 Samtalen

Martinsen seier at kommunikasjonen er berande i alle samtalar. Relasjonen bestar av meg,
deg og det som blir tala om. Hjelpetrengande har ei forventning om a bli mgtt med forstaing
for sine behov, noko som krev at sjukepleiaren er merksam pa a fanga opp det som blir
formidla. Ogsa det som ikkje blir sett ord pa, men som ligg i tonen og stemninga, ma
oppfattast (Martinsen, 2005, s. 24-37). Martinsen papeikar at ved merksemd er
konsentrasjon, evna til d lytta, naerveer og det a ha ei oppfatning i forhold til det som ikkje
blir sagt, viktige eigenskapar hos sjukepleiaren. Tausheit kan gje ein oppfatning av forstaing
som kan skapa rom til & utrykka seg og vil skapa ein relasjon mellom sjukepleiaren og den
hjelpetrengande. Dette gjev ogsa sjukepleiaren rom for undring og vurdering av kva den

andre treng (Martinsen, 2021, s. 51-54).
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6.0 Drgfting

Drgftinga tek for seg resultat fra forskinga og korleis desse svarar pa problemstillinga, samt
korleis resultata svarar til teorikunnskapen. For a kasta lys over korleis sjukepleiaren kan
ivareta ektefellar til personar med demens, er det ngdvendig a vita kva dei opplever som
utfordrande. Kunnskapen skal her brukast for a finna mogelege forklaringar pa kvifor
problemstillinga er slik den er. Formalet vil vera a finna arsaker og Igysingar som kan utgjera

ein forskjell i mgte med ektefellar til demensramma personar.

Pargrande til personar med demens star overfor svaert krevjande belastningar. A ga fra a
vera ektepar til 3 bli ramma av demenssjukdom er for begge parter krevjande pa kvar sin
mate. Over tid skapar sjukdommen ein distanse kor rolla som ektefelle ikkje lenger har like
stor plass som omsorgsrolla. For a gje tilfredstillande omsorg og pleie til sjukeheimsbebuarar
med demens og deira pargrande, er det naudsynt at sjukepleiaren har god kunnskap om
atferdsendringar og psykiske symptom og korleis dette kan komma til uttrykk (Wyller, 2018,
s. 286). Pasienten kan ikkje hjelpa for sine symptom, og ma mgtast med trygge rammer.
Samstundes ma pargrande bli mgtt med omsorg, og forstaing for korleis det kan opplevast a
vera i denne situasjonen. Vgrdnaden til bebuaren og hans pargrande skal til ei kvar tid vera

ivaretatt.

Nar menneske som har demens blir innlagt pa sjukeheim, skal bade pasient og pargrande
oppleva tenesta som trygg og fgreseieleg. Pargrande treng informasjon og stgtte, bade for
sin eigen del og for a kunna bidra med ivaretaking av personen med demens. Ektefellar har
gjerne eigne helseplagar pa grunn av alder og redusert reservekapasitet, men ogsa pa
bakgrunn av det tyngande omsorgsarbeidet dei har gjort heime fgr innlegginga. Pargrande
kan i ulik grad bidra i omsorgsarbeidet. Uavhengig av dette bgr det leggjast til rette for at
deira eigne behov vert ivaretatt. Dette er noko pargranderettleiaren legg vekt pa

(Helsedirektoratet, 2017).

Tida me er inne i no er krevjande og vil ha innverknad pa samhandlinga mellom sjukepleiar,

pasient og pargrande. Likevell er ikkje koronasituasjonen noko som blir fokusert pa i denne
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prosjektrapporten. Det som kjem fram i pargrandeundersgkinga gjennomfgrt av
Helsedirektoratet samt regjeringa sin pargrandestrategi, kan bera preg av koronapandemien

pa bakgrunn av tidsrommet desse er giennomfgrt i.

6.1 Stotte til ektefellar i sorg

Ektefellar som har stor omsorgsinnsats treng gjerne rettleiing slik at eigenomsorga ikkje vert
glgymd. Sjukepleiaren kan i slike situasjonar bruka rettleiing for a hjelpa ektefellar med a
styrka sin mestringskompetanse slik at dei i stgrre grad kan handtera utfordringar knytt til
situasjonen dei star i (Tveiten, 2014). Forskinga peikar pa at ektefellar til personar med
demens i stor grad opplever depresjon og angst. Sjglv om denne omsorgsbelastninga ofte
har betyding for eiga mental helse, ynskjer mange ektefellar a vera involvert i omsorga slik
det kjem fram i Hennings et al. (2013) sin studie. A undertykkja eigne kjensler og behov over
tid er noko som kan fa konsekvensar, men sjukepleiaren star i ein god posisjon til a hjelpa
pargrande i sorgarbeidet. Ektefellar til personar med demens lever i ein krevjande
sorgprosess, der det kan vera behov for a gje naudsynt uttrykk for kjensler. Dette er noko
sjukepleiaren kan skapa rom for ved a vera til stades og snakka med vedkommande om
tilhgva. Menneske som sg@rger treng a fa stadfesta at kjenslene dei har er normale, slik at dei
kjenner mindre skam. Nar ektefellar far stgtte i sorgarbeidet pa denne maten, kan dei unnga
at sorga set seg fast i dei og blir til ein vedvarande depresjon (Hummelvoll, 2018, s. 194-197).
Sjukepleiaren bgr ha god kunnskap om aldringsprosessar og kva mentale pakjenningar kan
gjera med menneske i ulike livsfasar. Med denne kunnskapen bgr sjukepleiaren jobba
forebyggjande i mgte med ektefellar, slik at risikoen for a utvikla depresjon kan minskast

(Ulstein, 2018, s. 336).

Ektefellar bgr fa informasjon om pargrandeorganisasjonar og stgttegrupper som dei kan dra
nytte av bade no og i framtida nar pasienten er dgd. Det kan vera viktig a forbereda
ektefellen pa den tida som kjem etter at den naere dgyr, i ein naturleg setting, slik at han
finner meining med det livet som skal fortsetta utan den nzere. Sjukepleiaren bgr stgtta
pargrande i eigenomsorga og hjelpa dei med a fa bukt med darleg samvit. Det vil ha betyding

kva stgtteapparat pargrande har utanfor sjukeheimen i tida etter.
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Nar ein ektefelle star i ein sarbar situasjon, kan sjukepleiaren velja @ mgta han i si liding.
Dette kan utlgysa kjensler hos sjukepleiaren, noko som kan ha innverknad pa den
profesjonelle stgtterolla. Gjennom sansing er sjukepleiaren naerverande, noko som gjev rom
for inntrykk, samtidig ma han vera bevisst pa det som blir sansa, slik at ektefellen far ein
respons som er nyttig (Martinsen, 2021). Sorga som ektefellar til personar med demens ber
pa, kan handla om opplevinga av separasjon nar den hjelpetrengande far vedtak om
langtidsopphald. A skiljast fra mennesket som ein fgler seg heil saman med, kan utlgysa
tapsreaksjonar. Nar helsepersonalet tek over omsorgsansvaret, kan ektefellar fa kjensle av a
ikkje strekka til med omsorga og oppleva at dei mistar makt og autoritet. | ein slik situasjon
kan det vera ei trgyst at sjukepleiaren er bevisst i sitt mpte med ektefellen, og viser
medkjensle og stgtte. Sjukepleiaren skal ogsa gje rad og opplysa om kva hjelpetilbod
ektefellen kan nytta (helse- og omsorgstjenesteloven, 2011, §3-6). Det er ogsa viktig at
sjukepleiaren viser ektefellar at dei er ein viktig ressurs bade for pasienten og
helsepersonalet, slik at retten til 8 medverka blir ivaretatt og maktfordelinga blir

tilfredstillande (pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, §3).

6.2 Betydinga av relasjon og kommunikasjon i parerandestotta

Norheim og Sommerseth (2014) formidlar i sin studie at nar personalet er ope og
tilgjengeleg, opplever pargrande dette som positivt pa den maten at dei lettare far ein
meiningsfull kontakt med dei nye omsorgsgjevarane. | relasjonsetableringa med ektefellar til
sjukeheimsbebuarar, vil sjukepleiaren si forstding for korleis kommunikasjon og relasjon
heng saman vera vesentleg, samt korleis relasjonen mellom ektefellane er i motsetning til
andre familizere relasjonar. Sjukepleiaren ma ikkje berre ha evner til a byggja relasjonar, men
ogsa forsta korleis kjaerleiksrelasjonen mellom ektefellane pregar situasjonen og deira
synsvinkel. Dette kan gje forstding for pargrande sine meiningar og behov. Korleis pargrande
opplever kommunikasjonen og relasjonen til pleiepersonalet, kan vera avgjerande for om dei
feler at dei blir sett, hgyrt, forstatt og tatt pa alvor (Jensen & Ulleberg, 2019). Det kan
tenkjast at kunnskap om kompleksiteten i kommunikasjon og relasjon mellom menneske

kan ha stor betyding for korleis sjukepleiaren mgter pasienten og hans ektefelle.
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Martinsen (2005) forklarar korleis relasjonar er fundamentale, og at me som menneske er
gjensidig avhengig av kvarandre og pa denne maten forstar kvarandre. Grunnleggjande
verdiar og tillit er utgangspunktet for den moralske praksisen. Norheim og Sommerseth
(2014) peikar ogsa pa at det a bli mgtt med nestekjaerleik er vesentleg for at pargrande skal
fola seg sett. Det vil vera viktig a leggja til rette for at ektefellane far hgve til 3 oppretthalda
sin relasjon. Det kan vera utfordrande a halda pa relasjonen slik som den var, nar ekteskapet
no er prega av sjukdom og fysisk avstand i form av ulik bustad. Samstundes er ektefellen
besgkjande innanfor sjukeheimen sine rammer, noko som kan gjera samhandlinga mellom

ektefellane meir formell enn det den var i den private heimen.

6.3 Profesjonalitet som speglar medmenneskelege verdiar

| Nakrem og Hynne (2017) sin studie kjem det fram at pargrande kjenner tryggleik nar dei
opplever kvalitet i omsorgstilbodet og eit kompetent personale. Pa andre sida kan det skapa
uro og sut nar dei opplever at personalet ikkje har kompetanse til a ivareta deira nzere.
Likevel meiner nokre at nar pleiepersonalet er personleg skikka, gjev dette ei vesentleg
kjensle av tryggleik, uavhengig av kompetanse. | fglgje Hennings et al. (2013) sin studie kan
nokre ektefellar ha vanskar med a gje slepp, og vil derfor vera hos sin naere og passa pa han
sjplv om personalet gjev tilfredstillande omsorg. Det viser seg at det kan vera naudsynt med
eit kompetanselgft i forbindelse med forstding for pargranderolla og korleis demens rammar
partnarar, for at dei skal fgla seg meir tilfreds med omsorgstilbodet. Det blir viktig at
helsepersonalet si profesjonelle rolle byggjer pa medmenneskelege verdiar og ein dugleik
som speglar kunnskap. Dette vil vera med pa a skapa ein tilfredstillande kvalitet i tenesta.
Likevel vil nokre personar kanskje aldri bli tilfreds med omsorga deira naere far, uansett kor
eigna og kompetent helsepersonalet er. Ogsa desse ektefellane skal mgtast med respekt og
forstaing, noko som krevjar at helsepersonalet har profesjonalitet, eit menneskesyn der

likeverd star sentralt samt syter for at alle far tilgang til same rettar.

Helse- og omsorgsdepartementet har fremja ei forskrift med formal om kvalitetsforbetring

og fagleg forsvarleg helse- og omsorgstenester. Helsetenesta skal kartlegga behovet for a
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auka kompetansen og syta for at helsepersonalet har ngdvendig kompetanse i mgte med
pargrande, slik at dei far tilstrekkeleg med stgtte og blir involvert. Helsepersonalet er ogsa
lovpalagt a utveksla kunnskap og erfaringar med sine kollegaer, men ogsa bruka pargrande
som ressurs og kunnskapskjelde for a styrka kompetansen i omsorgsarbeidet (forskrift om
ledelse og kvalitetsforbedring i helse- og omsorgstjenesten, 2016, §7). Likevel opplever
mange pargrande i Rognstad et al. (2015) sin studie at dei ikkje blir inkludert i planlegginga
av omsorga og aktivitetar over tid, noko dei synest var vanskeleg. Nar pargrande samstundes
ikkje alltid opplever personalet som kompetente til 3 ivareta deira nzere, kan dette bidra til
mistillit til helsetenesta. Studien trekkjer ogsa fram behovet for rolleavklaring for pargrande.
Sjukepleiaren og pargrande vil naturlegvis ha ulikt syn pa kva som er viktig a prioritera i
pleia. Ulikskapen kan handla om at omsorga har ulik bakgrunn. Ektefellar gjev omsorg i ein
kjeerleiksrelasjon, mens sjukepleiaren har ei tilnaerming der fagkunnskap ligg til grunn. Desse
ulikskapane kan vera ngdvendig a snakka om saman pa eit tidleg tidspunkt, men ogsa
kontinuerleg i Ippet av den tida samarbeidet skal oppretthaldast, sidan behov og synspunkt

kan endra seg i takt med sjukdomsutviklinga og sorgprosessen.

6.4 Felles haldningar om samarbeidet med parerande

Det ser ut til & vera eit sprik mellom kva fgringar det offentlege legg for sjukeheimstenesta
og dei gkonomiske midlane som blir tildelt. Norheim og Sommerseth (2014) trekkjer fram at
pargrande uroar seg over at helsepersonalet jobbar under tidspress og stress, og at dette far
konsekvensar for deira nzere. Sjukepleiarar pa sjukeheimar i dag har mangfaldige
arbeidsoppgaver der ikkje alt krev fagleg kompetase for giennomfgring. Riktig forvaltning av
ressursar kan frigjera tid for sjukepleiaren. Avdelingssjukepleiarar har ei viktig rolle i
forvaltning av ressursane i avdelinga, slik at ulike ansvarsomrade blir fordelte ut fra

kompetanse.

Det er viktig at sjukepleiaren har gode evner til 3 organisera slik at kvardagen i avdelinga blir
sa fgreseieleg som mogeleg for bebuarar og personale, og slik at pleiarar med ulik
fagkompetanse far arbeidsoppgaver som dei meistrar. Eit godt samarbeid blant personalet

pa avdelinga kan bidra til 3 styrka kompetansen og kvaliteten i tenesta, og kan spegla seg i
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omsorga bebuarane far gjennom felles haldningar til omsorgsarbeidet. Kommunikasjonen og
det a ha forstding for andre sin stastad pa bakgrunn av kven dei er og kva dei kan, er viktig
ogsa i rettleiing av kollegaer. Sjukepleiaren ma vera bevisst pa den rollemodellen han kan
vera for sine kollegaer. Norheim og Sommerseth (2014) sin studie peikar pa at det er behov
for ei omdanning av haldningar blant helsepersonalet slik at samarbeidet med og
involveringa av pargrande blir ein naturleg del av praksisen i avdelinga. Sjglv om pasienten
har fatt tildelt primaerkontakt som han og pargrande kan venda seg til, ma det vera ei felles
forstaing i personalgruppa for korleis pargrande skal bli mgtt. Uavhengig av kven som er pa

vakt, skal pargrande fgla seg sett og hgyrt.

Sjelv med ein godt etablert og fungerande dialog mellom pargrande og helsepersonale, kan
det vera behov for samtale der det er sett av tid til 8 snakka saman. Enkelte tema kan vera
vanskeleg a ta opp med bebuaren til stades og ikkje alt passar seg 3 sei i forbifarten i
korridoren, og nokre treng a vita at sjukepleiaren har sett av tid til dei. Det kan vera ein
styrke at sjukepleiaren er audmjuk og vedgar at han nokre gonger kjem til kort i sitt
omsorgsarbeid overfor pargrande. Ei gjensidig forstaing og openheit for kvarandre kan bidra
til & styrka tilliten og samarbeidet mellom pargrande og helsepersonale. Martinsen (2021)
skriv om idealismen om effektivisering og korleis helsevesenet sine profesjonar star i fare for
a mista det medmenneskelege nar helsevesenet i dag har eit industrielt mgnster. Dette kan
komma i konflikt med respekten og omtanken som er grunnfundament i all sjukepleie. Det
er ynskjeleg at sjukepleiaren skal vera merksam pa dei konsekvensane tidspresset har for
kvaliteten pa omsorga, men det er realistisk at sjukepleiaren kan ha vanskar med a sja dette

sjolv og bgr derfor vera audmjuk i forhold til eigen arbeidskapasitet.
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7.0 Til ettertanke

| denne prosjektrapporten har me sett naerare pa korleis sjukepleiaren kan ivareta ektefellar
til personar med demens pa sjukeheim. Denne fordjupinga i eit saerskild tema har bidratt til
ei stgrre forstaing for korleis me kan mgta pargrande sine behov innanfor sjukeheimen sine
rammer. Me hadde eit gnske om a ha fokus pa ektefellar som pargrande pa bakgrunn av den
unike relasjonen som ofte er i eit ekteskap. Det som ofte skil seg ut for desse pargrande kan
vera opplevinga av tap, det felles livet som gar i opplgysing og kjensle av einsemd.
Samstundes er det individuelle og personlege ulikskapar pa bakgrunn av ressursar, sosialt
nettverk, kulturell bakgrunn og eiga helse. Det viser seg at ressursar, fagleg kompetanse og
tilstrekkeleg med tid er ngkkelord for at ektefellar skal fgla at dei er tatt vare pa og trygge i

mgte med sjukeheimstenesta.

Med nok ressursar, fagleg utvikling og tilstrekkeleg med tid, vil sjukepleiaren sta i god
posisjon til 8 hjelpa pargrande i sorgarbeidet og gje statte slik at dei fgler seg ivaretatt. Slik
kan me jobba fgrebyggjande for at pargrande ikkje far varige helseplagar som fglgje av
pargrandebelastninga. Medmenneskelege eigenskapar hos sjukepleiaren kan vera ein
feresetnad for at pargrande skal oppleva tenesta som trygg og av tilfredstillande kvalitet.
Nar me no skal ta steget inn i sjukepleiaryrket, blir det viktig 8 vera merksam pa a ikkje mista
nestekjzerleiken i tidspresset. Sjglv om resultata viser kva ektefellar treng fra helsepersonale
og tenesta for a fgla seg meir sett og hgyrt enn det dei gjer i dag, vil me ikkje kunna vita om
behova deira er tilstrekkeleg dekka fgr tiltaka er prgvd ut i praksis. Behova er individuelle og
kan endra seg over tid. Det kan ogsa oppsta fleire eller andre behov nar ein praksis vert

endra.

Informasjonen om korleis utfordringane kring demensomsorga vil utvikla seg, kan skapa uro
blant sjukepleiarane som allereie ser utfordringar i praksis. Det er bra at helse- og
omsorgsdepartementet har planar for korleis utfordringane skal handterast, men me ser
ngdvendigheita av at planane tydelegare blir implementert i praksis. Funna i forskinga bidrar
til & visa kva som kan vera ngdvendig a legga st@rre vekt pa i praksis, noko som vil vera nyttig

nar me som nyutdanna sjukepleiarar mgter pargrande pa sjukeheim.
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Spkeprosessen bidrog til a fa eit innblikk i kva som finst av forsking innan det aktuelle
temaet. Me vart i denne prosessen merksame pa kor det tilsynelatande er gjort mest
forsking. Det kan verka som det er forska mest pa ektefellar sine opplevingar nar den med
demens formleis bur heime, ved overflytting til sjukeheim og ved livets siste dagar. Det ser
ut som det er mindre forsking pa ektefellar i perioden pasienten er innlagd pa sjukeheim, og
at pargrande star pa vent i denne fasen. Me ser at meir forsking pa dette omradet kunne fatt
fram verdifull informasjon. | artiklane er det understreka behovet for vidare forsking innan

temaet. Etter arbeidet med denne prosjektrapporten, kan ogsa me sja nytteverdien av dette.
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Vedlegg 1: PIO-skjema

P: Kven/ patient or problem

I: Kva/ intervention

O: Resultat/ outcome

Pargrande, ektefelle, sjukepleiar,
person med demens

Stgtte, involvering, medverknad,
nestekjeerleik, kommunikasjon,
kompetanse, samhandling,
samarbeid,

Opplevingar, erfaringar, behov

Spouse, relatives, significant
others, caregiver

Nurse, nurse staff, health care
workers, nursing home personnel

Dementia, patient, nursing home
resident

Role, communication, support,
involvement, collaboration

perspective, experience, needs

OR

AND




Vedlegg 2: Sgkehistorikk

Dato Database Sgkjeord Avgrensing | Treff Artiklar | Artiklar
lest inkludert
24.02.21 | PubMed Spouse, experience, dementia, nursing homes 18 3 1
17.03.21 | CHINAL Spouse or partner or wife or wives or husband OR significant others | Norsk, 20 5 1
OR family relations OR relative experience OR relative perspective svensk,
AND healthcare workers or nurses OR (MH nursing homes dansk,
personnel) OR nursing staff AND communication between relatives engelsk
and nurse staff OR supportive care OR supportive measure OR (MH
professional- family relations) OR nurse support OR involvement.
26.03.21 | GoogleScholar | "Caregivers role" "dementia" "nursing home staff" "collaboration" 17 2 1
13.04.21 | CHINAL Caregiver burden or spousal caregiver or dementia AND nurse role Norsk, 60 7 0
OR nursing homes or long-term facilities svensk,
dansk,
engelsk.
Ar 2005-
2021.
Alder 65+.




Vedlegg 3: Litteraturmatrise

Forfattarar, Ar, Tidsskrift
Land

Tittel

Hensikt med studien

Utval

Funn i studien

Etiske overveiingar

Norheim A og Sommerseth R.
2014

Nordic journal of nursing
research

Noreg

Forutsetninger for
pargrendeinvolvering i
sykehjemstjenesten

Visa ulike perspektiv av
samarbeid mellom
pargrande og
helsepersonell pa
sjukeheim

Ni kvinner og

to menn, kor

alder ikkje blir
oppgitt

Studien tydeleggjer behovet
pargrande har for stgtte, bli sett
og hgyrt. Ogsa behovet for betre
samarbeid med helsepersonalet
med faglig kvalitet og
kompetanse blir peika pa.

Studien er vurdert som ikkje
fremleggingspliktig av Regional etisk
komité.

Godkjent av Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjensete
(NSD).

Samtykke om deltaking, anonymitet og
personvern er ivaretatt.

Rognstad M, Sagbakken M og
Naden D.

2015

Nordic Journal of Nursing
Research

Noreg

Pargrendes rolle som ressurs
og samarbeidspartner: En
studie med fokus pa
pargrende til pasienter med
demenssykdom i sykehjem

Visa korleis pargrande
erfarer seg sjglve som ein
ressurs og
samarbeidspartnar for
helsepersonell, og korleis
pargranderolla kan
opplevast fra eit
pargrandeperspektiv

Ni kvinner og
tomenni
alderen 46-78
ar.

Funna viser verdien av &
involvera pargrande i den
daglege omsorga slik at dei
opplever tryggleik kring den nye
rolla som besgkande pargrande.

Studien er registert i Norsk
samfunnsvitenskapelige datatjeneste
(NSD).

Etiske retningslinjer knytt til anonymitet
og personvern er ivaretatt.
Informantane har samtykka til a delta.

Nakrem S og Hynne B. A.
2017
Tidsskrift for omsorgsforsking

Noreg

Pargrende en betinget
ressusr? En kvalitativ studie
av pargrende til
langdtidsbeboerer i
sykehjem sine erfaringer av
egen rolle

Utforska erfaringar
pargrande til
langtidsbebuarar har, og
korleis dei opplever a bli
ivaretatt som ein
samarbeidspartnar i lys av
ein personsentrert
omsorgsmodell

16 deltakarar
kor 2 av disse
var ektefellar i
alderen 74-98
ar.

Funna viser at pargrande
opplever at bebuaren blir
ivaretatt nar helsepersonale er
kvalifiserte. Pargrande opplever
ei rolleforvirring i forhold til
bebuaren, sjukepleiaren og
sjukeheimen, noko som viser at
involvering fremjar kvaliteten pa
omsorga pasienten og pargrande
far.

Godkjend av Regional etiske komité for
helsefaglig forsking.

Samtykke om deltaking, anonymitet og
personvern er ivaretatt.

Hennings J, Froggatt K, og
Payne S.

2013

Palliative Medicine

United Kingdom

Spouse caregivers of people
with advanced dementia in
nursing homes: A
longitudinal narrative study

Undersgkjer ektefellar
sine opplevingar av det a
vera omsorgsperson nar
ein av ektefellane har ein
demenssjukdom og bur pa
sjukeheim.

10 ektefellar
bestdande av 7
kvinner og 3
menn i alderen
65 - 85ar

Funna viser at ektefellar
opplever eit spenn mellom
sjukheimen og livet utanfor.
Studien viser ogsa at ektefellar
kan ha darleg samvit og bera pa
sorg. Dei fgler dei ma vera til
stades pa sjukeheimen og syta
for at deira naere far pleie og
omsorg av hgg kvalitet.

Godkjend av etisk komité ved Lancaster
universitet.

Samtykke om deltaking og anonymitet
er ivaretatt.

Nokon av deltaktane hadde eit gnske
om a bruka sitt eige namn, noko som
blei godtatt.




