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Forord

Denne rapporten er utfert av undertegnede etter oppdrag fra Nasjonalforeningen for
folkehel sen, Demensforbundet.

Kartleggingen er basert pa en sparreundersgkel se blant medlemmer i demensforeningenei
Norge.

Rapporten er delt i to hoveddeler; en teoretisk og en empirisk del. Den farste delen innehol der
oversikt over forskning og utredninger knyttet til ulike sider ved pargrendes omsorg av
personer med demens. Den andre delen omfatter resultater fra kartleggingen. Til slutt dreftes
funn opp mot relevant litteratur og tilhgrende konklusjon.

Mange fortjener takk til rapporten. Farst og fremst seksjonsleder Kjersti Engh,
Nasjonalforeningen, som var initiativtaker til kartleggingen og alle medlemmer i
demensforeningene som besvarte sparreskjemaene. | tillegg en stor takk til Arne H. Eide,
prof. 11, Hagskolen i Ser-Trendelag, som har gitt gode rad og veiledning underveis.

Det er & hape at foreliggende funn vil vaaetil praktisk hjelp og nytte i demensforeningenes
virksomhet, og at rapporten representerer et bidrag i dokumentasjonen av pararendearbeid for
hjemmeboende personer med demens.
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Sammendrag

Hensikten med denne undersakelsen er a kartlegge og analysere pararendes erfaringer og
belastninger knyttet til omsorgen for personer med demens som bor hjemme.

Undersakel sen er gjort blant medlemmer av demensforeninger i Norge med omsorgsansvar
for personer med demens. Resultatene er derfor representative for denne gruppen, men antas
0gsa a vaae representative for andre med tilsvarende omsorgsansvar.

Undersgkel sen peker pafire sentrale omrader for pargrendes omsorgsansvar:

Omsor gsbelastning

Undersgkel sen viser at mange paregrende sliter med det daglige omsorgsansvaret.
Belastningen varierer i stor grad. Det dreier seg om ayte praktisk hjelp av ulik art, som kan
vage fraflere timer per degn til noen timer per uke. | gjennomsnitt yter pargrende 40 timer
omsorg per uke ndr natt er medregnet. Belastningen er dels avhengig av hvor avorlig
demenssykdommen er, dels av typen arbeidsoppgaver pargrende bidrar med.

Omesorgsarbeidet kan virke negativt inn pa gkonomien, saalig hos dem som pa forhand har
vansker med egen gkonomi. Det synes & vaare vanskeligere for kvinner enn for menn &
kombinere |gnnsarbeid med omsorgsforpliktelser. Y rkesarbeidende kvinner foretrekker afa
offentlig avlastning fremfor ata permisjon eller arbeide deltid. Viktige tiltak som kan lette
omsorgssituasonen er dagsenteropphold, avlastning i hjemmet og korttids/avlastningsopphold
i institugion. Andre tiltak som nevnes er: Fri pakort varsel, gkonomisk stette, bistand fralokal
demensforening, samtalegrupper mv.

Det er flest kvinner (ektefeller og detre) som er omsorgsgivere. Det ser ikke ut til avage klare
kjennsforskjeller i opplevelsen av omsorgsbelastningen. Alder spiller heller ikke sa stor rolle.
Det som har betydning, er hvor svekket personen med demens er, og den paregrendes helse.

Helsefor hold

Omesorgsansvaret pavirker helsen hos mange omsorgsgivere. Jo starre omsorgsbel astning,
desto mer pavirkes helsen. Det er likevel mange som taler stor belastning. De som har sterke
felel sesmessige problemer knyttet til omsorgen, og faler begrensninger i a kunne holde pa
med egne aktiviteter, uttrykker starst problemer med egen helse.

Mestring

Over 60 prosent av pararende beskriver bade negative og positive erfaringer med
omsorgsarbeidet. Resten kommenterer ikke dette sparsmalet.

Kvinner ser ut til & mestre situasjonen pa en annen mate enn menn, uten at de derved kan sies
amestre situasjonen bedre.

Jo eldre den pargrende er, desto sterre vansker har de med & gjennomfere omsorgen. Dette
kan ha sammenheng med at de fleste eldre er ektefeller og bor sammen med personen med
demens.

Det er store variagoner i tilbudet om offentlige tjenester og hvorvidt tilbudene dekker
behovet, slik de pararende uttrykker det.

Saalig er det behov for mer avlastning i hjemmet.



K ompetanse

Pararende gir uttrykk for & harelativt god kunnskap om demens og hjel peordninger. De
ansker likevel mer kunnskap om demens generelt, mater & kommunisere med den
demenssyke pa, juridiske rettigheter og offentlige hjel petilbud.

Det er en sammenheng mellom kunnskap om demens og hvordan pararende mestrer
omsorgsoppgaven. Dette understreker betydningen av det arbeidet som drives av
Nasjonalforeningen for folkehel sen og demensforeningene.
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Hvordan veaer e par grendetil demenssykei eget
hjem?

1. Innledning

Nasjonalforeningen for folkehelsen, Demensforbundet har tatt initiativ til og deltatt i ulike
prosjekt for & fremme bedre betingelser for personer med demens og deres parerende.
Rapporten " Hvordan pararende opplever kvaliteten i omsorgstilbudet for innlagte i sykehjem”
(Nasjonalforeningen 2002) er et eksempel pa dette. Inspirert av resultatene i rapporten fraden
europeiske Alzheimer-foreningen (Alzheimer Europe 2001) gnsket Nasjonalforeningen
Demensforbundet & kartlegge situasjonen til pararende til hjemmeboende demenssyke i
Norge. Seksjonsleder Kjersti Engh kontaktet undertegnede tidlig i 2004 om planlegging og
gjennomfaring av en slik undersgkel se. Etter utarbeidelse av prog ektsgknad og sperreskjema
ble datainnsamling gjennomfart sommer/hast 2004, registrering og analyse hast 2005 og
skriving av rapport hasten 2006. Undersgkelsen er utfart av undertegnede Per Ivar Hagen,
Hegskolen i Ser-Trgndelag, Program Ergoterapi, pa oppdrag fra Nasjonalforeningen for
Folkehel sen, Demensforbundet.



2. Problemstillinger

Formalet med undersgkel sen er & beskrive og analysere erfaringer pararende har i omsorgen
til hjemmeboende personer med demens.

Del - maene med undersgkelsen er &

1. Gjereredefor relevant litteratur om psykososiale forhold knyttet til parerendes
omsorg

2. Kartlegge pararendes psykososial e situasjon; deres omsorgsbel astning, gkonomiske-
og arbeidsmessige forhold, omsorgsoppgaver, bruk av tid til omsorg, mestring,
kompetanse, omsorgstilbud og hel setilstand

3. Undersgke ulike sammenhenger mellom pararendes omsorgsbel astning, mestring,
kompetanse og hel setilstand

4. Analysere sammenhengen mellom péaregrendes kompetanse, omsorg og hel setil stand



3. Metode

Det er gjennomfart en survey blant medlemmene i Nasjonalforeningen for folkehelsens
demensforeninger. Metoden er velegnet for store utvalg. (Ringdal 2001).

3.1 Utvalg

Populagonen for undersgkel sen er medlemmer som har omsorgsansvaret for hjemmeboende
personer med demens. Medlemmer i demensforeningene omfatter medlemmer som har
og/eller har hatt omsorgsansvar, samt stettemedlemmer hovedsakelig innen helse- og
sosialsektoren. Pa undersgkel sestidspunktet 2004 var det i alt 117 demensforeninger fordelt
pa 19 fylker med i alt naa 3500 medlemmer, gjennomsnittlig 30 personer pr. forening.
Variagonen i antall medlemmer pr. forening er i midlertidig stor. Oslo hadde med sine to
foreninger eksempelvis godt og vel 160 medlemmer per forening, mens Finnmark hadde
gjennomsnittlig 10 personer pa hver av sine tre foreninger.

| rapporten til Nasjonalforeningen for folkehel sen (2002) fremgar det at av totalt 2788
medlemmer i 2001 var 14 % pargrende til personer med demensi egen bolig/omsorgsbolig.
Prosentandelen er beregnet ut fra et utvalg pa 823 medlemmer basert pa stratifisert
utvalgstrekking (Ringdal 2001), der en fikk 420 tilbakemeldinger og svarprosent pa 51 %.

| perioden 2001 til 2004 gkte mediemstallet i demensforeningene fra 2788 til 3500. Hvis vi
forutsetter tilsvarende sammensetning blant medlemmene i 2004 som i 2001, og antar at 14 %
tilherer var malgruppe, kan vi forvente 490 medlemmer pa undersgkel sestidspunktet i 2004
som har omsorgsansvar for personer med demens som bor i sitt eget hjem eller i
omsorgsbolig.

Vi henvendte oss til samtlige medlemmer i demensforeningene, og oppnadde svar fra 245
medlemmer i var malgruppe. Det tilsvarer en svarprosent parundt 50 %. | og for seg var dette
mindre enn forventet, men det tilsvarer omtrent samme svarprosent som nevnt ovenfor.
Svarprosenten er relativ akseptabel og innenfor gjeldende normer for slike undersakel ser
(Ringdal 2001).

Det kan innvendes at utvalget neppe er representativt for populasjonen av pararende til
hjemmeboende personer med demensi Norge. Medlemmene er med i en
interesseorganisason, og har muligens erfaringer og kunnskaper som befolkningen generelt
ikke har, og som kan pavirke resultatene. Pa den annen side er det likevel grunn til & hevde at
datagrunnlaget og analyser gir muligheter for generalisering av funn utover hva medlemmene
i demensforeningene uttrykker. Medlemmene bor geografisk spredt og har i varierende grad
kontakt med sine |okale demensforeninger. Det gir anledning til & sammenligne resultatene
med andre undersakel ser.

3.2 Etikk

Undersgkel sen er basert pa gjeldende retningslinjer om frivillighet. Medlemmene kunne nar
som helst kunne trekke seg fra undersgkel sen om de gnsket det.

Anonymitet er sikret ved at Nagonalforeningen serget for anonyme svarkonvol utter kun
paregrt nummer, slik at det var mulig aidentifisere og utelate hvem de ikke skulle sende ut
sparreskjematil ved en eventuell purrerunde.



Det er innhentet tillatel se for fremgangsméten fra Norsk Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste
| Bergen.

3.3 Sperreskjema

Sperreskjema (vedlegg) er konstruert for avkrysning pa aktuelle emner (lukkede sparsmdl) og
med plass til kommentarer ved noen av emnene (dpne sparsmdl). Emneomradene var:
kjennetegn ved personen med demens, pargrendes informasjon, opplaging og
opplaaingsbehov, type omsorgstjenester, hva omsorgen omfattet herunder omsorgsoppgaver
og tidsbruk, aktivitetstap hos den demenssyke og hvordan parerende opplever omsorgen.
Skjemaet omfattet ogsa spersmal om pargrendes handtering/mestring av omsorgen, deres
gkonomiske og arbeidsmessige forhold, hel setil stand og omsorgens konsekvenser for egen
hel setil stand.

| sparreskjemaet var det innarbeidet to utprevde maleinstrument. Det ene var et
registreringsskjema for omsorgsbel astning (Greene 1982), det andre var vurdering av egen
hel setilstand basert pa Wonca' s funksjonsskjema (Bentsen & Natvik 1987).

I henhold til kravene om ngyaktighet og gyldighet i slike studier understrekes nadvendigheten
av pilotstudier (Jacobsen 2003). Utpraving av sparreskjemaet ble gjennomfert i Trondheim og
Odlo. | samarbeid med evalueringstjenesten i Trondheim kommune og Demensforbundet i
Oslo ble skjemaet formidlet til pargrende med omsorgsansvar. Vi mottok 10 anonyme,
besvarte skjema med kommentarer. Skjemaet ble justert og forenklet. Variablene tidsbruk i
omsorgen fra familie utenom omsorgsansvarlige og hvordan paregrende handterer ulike sider
ved personens atferd var utilfredsstillende utfylt. Det ble laget plass for kommentarer til
sparsma om positive og negative opplevel ser ved omsorgen. Forklaring til noen av
sparsmalene ble presisert bedre og skjemaoppsettet forkortet og gjort mer leservennlig.

3.4 Datainnsamling
Utsendel se av sparreskjema sgrget Nasjonalforeningen for. Svarskjemaene ble tilbakesendt
Nasjonalforeningen som videresendte skjemaene til undertegnede.

Véren 2004 sendte Nasjonalforeningen ut sparreskjemaet basert pa sitt sentrale
medlemsregister til samtlige 3500 medlemmer i demensforeningene med oppfordring om svar
fra aktuelle medlemmer i var magruppe: De som har omsorgsansvar for hjemmeboende
personer med demens. Det fulgte med svarkonvolutt pafert nummer i samsvar med
medlemsregisteret. Med utsendel sen fulgte brev fra general sekretagren i Nagjonalforeningen
for folkehelsen om hensikten med og opplegg for undersgkel sen (Vedlegg) omtrent samtidig
med at undersgkelsen ble omtalt i foreningens medlemsblad (Demensnytt 2004). Ved
svarfristens utlgp hadde Nasjonalforeningen mottatt 169 svarskjema. Fordi antall svar var for
lavt, ble en purrerunde gjennomfart hgsten 2004. Undersgkel sen ble pa nytt omtalt i
medlemsbladet med oppfordring om & besvare sparreskjemaet (Demensnytt 2004).
Nasjonalforeningen Demensforbundet sendte ut purreskjemartil samtlige medlemmer,
fratrukket de som hadde svart farste gang. Dette skjedde ved at det var krysset av for
medlemmer i medlemsregisteret som hadde svart fgrste gang og lot vaare & sende ut skjemaet
til disse ved andre gangs utsendelse. Purrerunden ga resultater. Av totalt 245 svarskjema, ble
14 skjema forkastet. Dette ga som resultat 231 godkjente sparreskjema.



3.5 Analyse

Analysene bestar av frekvensfordelinger, bivariate og multivariate analyser. Det er lagt vekt
pa gjennomgaende a kontrollere for kjannsforskjeller i analysene. Det er benyttet t-tester og
chi-square tester i de bivariate analysene fordi variablene er ulike med tanke pA maleniva
Pearsons korrelasjonskoeffisient er ogsa anvendt. Noen skalaer er konstruert pa basis av
variabelsettet i datamaterialet. Dette gir mer robuste mal som er egnet til & studere mer
komplekse, teoretiske baserte sammenhenger.

Registrering og analyse er utfert ved hjelp av SPSS 11.0. Indekser og variabler med mange
kategorier er gjennomgaende oppfattet som kontinuerlige variabler. Variablene som inngér i
ulike analyser er indekser i den grad datamaterialet tillater det. | noen grad er indekser
konstruert for denne undersakel sen, eksempel vis mestringsvariabelen og variabelen
omsorgsmengde. Disse er konstruert som sumvariabler basert pa skalaverdier til ulike
variabler. Dette innebagrer forenklinger av datamaterialet. Tilfeldige variagoner i
enkeltvariabler vil derimot ikke pavirke utfallet av analysenei samme grad som verdiene pa
den enkelte variabel. Slik sett gir indeksene reliable mal for komplekse begreper, i tillegg til &
gi okt validitet ved at flere aspekt blir inkludert i begrepet.
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4. Teori

Som bakgrunn for problemstillingene er det gjennomfert en litteraturstudie med sgk fra
internasjonal e og norske databaser; Sinahl, ICl, Pubmed og Bibsys. Litteraturoversikten gir
oversikt over relevante artikler, rapporter og litteratur, og er systematisert under fglgende
punkter; pararendeomsorg, omsor gsbel astning, helseforhold, mestring av omsorg,
kompetanse hos omsorgsgiver.

4.1 Par grendeomsor g

Omsorgen til personer med demens har fatt gkt oppmerksomhet i de senere ar. | Norge er
temaet diskutert dels som falge av ideol ogiske endringer og nye helsereformer og negativ
fokusering pa manglende tilbud og dérlig kvalitet pa helse- og sosialtjenesten (Ingebretsen
2002). Pararende er ofte den som blir palagt omfattende omsorgsoppgaver (Rambgl 2006).

Helse- og omsorgsdepartementet slar fast at omsorgen for aldersdemente vil bli en av de
sterste utfordringene i eldreomsorgen i &raframover fordi forekomsten av demenssyke gker
med alderen og den relative andel av eldre i befolkningen gker (Sosia- og
Helsedepartementet 1999). | Stortingsmeldingen om verdier i den norske hel setjenesten
fastslar departementet at kartlegging og behandling av personer med demens langt fra er
tilfredsstillende. Det er et godt stykke fram far en kan si at den norske helse- og

sosi altjenesten imagtekommer den enkeltes behov ut fra egne forutsetninger (St.meld.nr.26
1999-2000).

En sentral forutsetning for den norske velferdspolitikken er hjemmet som omsorgsarena
(Velferdsmeldinga 1997). Forventningene til familiens omsorgsinnsats er normativt betinget.
Naamere tilknytning innebaarer starre forpliktelse. Det er f& som spar om pargrende ensker &
pata seg ansvaret. Velferdspolitikken er imidlertid lagt opp dlik at det offentlige
omsorgstilbudet og den private omsorgen skal seesi sammenheng. Det offentlige tilbudet skal
ta medansvar nér ansvaret blir for stort for familien (Sosial- og Helsedepartementet 1982).

Det er spesielt de personlige omkostningene forbundet med omsorgen og konsekvensene for
pargrendes helse og livssituasjon som er utfordrende. Imidlertid er variasjonen stor nér det
gjelder hvordan omsorgen oppleves. Forskningens vektlegging av belastningen i omsorgen er
ogsa blitt kritisert pa grunn av uheldig sprakbruk og fordi det ikke er slik mange pararende
opplever den (Twigg & Atkin 1996). Det tegnes et komplisert bilde med hensyn til faktorer
som har betydning for pargrendes reaksjons- og mestringsmater, der bade individuelle,
relasionelle og strukturelle forhold inngar.

Slik det fremgar i beskrivelsen av Nordisk database om demensomsorgen (Johansson et al.
2006), har forskning og utviklingsarbeid innen de nordiske land fokusert ensidig pa den
offentlige omsorgen. Pargrendes rolle og funksion har ikke fatt samme oppmerksomhet.
Pararende er ofte tilvist en birollei forskning og studier om demensomsorgen. | de senere ar
er det imidlertid flere undersakel ser gjennomfart om hvordan pararende megter den
demenssyke, saaskilt ved atferdsproblemer og uro. | et slikt perspektiv handler
pargrendearbeidet om tre forhold: 1) pargrendes plassi demensomsorgen, 2) paragrendes
opplevelser, 3) i hvilken grad paregrende sett fra samfunnets side sees pa som
samarbeidspartner eller klient.

Forskning om den uformelle omsorgen er hovedsakelig rettet mot to forskningsfelt. Det ene
handler om hvordan materielle forhold influerer pa betingelser til &gi omsorg. Det andre
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fokuserer pa hvilken betydning psykososiale forhold har for pargrendes situasjon (Murray &
McDaid 2002).

Utfordringen er &finne fram til hjelpeformer som imatekommer pararendes behov. Bowers
(1987) beskriver fire kategorier pararendeomsorg til personer med kognitiv funksjonssvikt: 1)
hvablir gjort fer problemene blir for vanskelige, 2) hvablir gjort for &unnga utvikling av
problemer, eksempelvis bruk av medisiner og gke sikkerheten i hjemmet, 3)
radgivning/veiledning i hvordan tilrettelegge for omsorgen, 4) bistand, eksempelvis hjelp til
dagliglivets aktiviteter. Den starste utfordringen er hvordan en ved radgivning og veiledning
ivaretar tilstrekkelig verdighet i relagonsforholdet mellom omsorgsgiver og
omsorgsmottaker.

4.2 Omsor gsbelastning

Hvordan pargrende opplever omsorgen til personer med store omsorgsbehov, blir beskrevet i
et rikholdig materiale om belastning og stress (Kuhlman et al. 1991, Jones & Miesen 1997,
Eek et al. 1997). Sarbarhet for stress har ssmmenheng med flere faktorer, blant annet
personlighet og helse, og hvordan omsorgsgiver oppfatter og reagerer pd omsorgssituasjonen.

Omsorgsgiver lever ofte med den demenssyke dagnet rundt, i og med at demenssykdommen
utvikles langsomt og er progredierende (Mace & Rabins 1992). Hjelpeavhengigheten kan
varierei omfang, men vanligvis er det familien som star for omsorgen i hjemmet (Jones &
Meisen 1997). Den uteves stort sett i det skjulte, og fortrinnsvis av hustruer ogsa fordi
kvinner lever lengre enn menn (Jansson et a. 2001).

Blant den eldre befolkningen i Europa representerer de offentlige omsorgstjenester rundt 13
%, private/frivillige 85 % (Murray & McDaid 2002).

Sverige mottar ca.70 % av de som rammes av demens, omsorg fra pargrende (Almberg &
Jansson 2000). | Norge er det 66 0000 personer med demens, hvorav noe over halvparten bor
hjemme (Eek, Nygard, 2006).

Det brukes mye tid pa uformell omsorg. Demensforbundet i Sverige gjennomferte varen 2003
en kartlegging blant sine medlemmer (Demensforbundets anhorigenkét 2003). Blant 894 svar
frapargrende til hjemmeboende brukte 71 % av medlemmene mer enn 10 timer pr. uketil
omsorgen, 38 % brukte mer enn 50 timer per. uke. De som hadde heyt tidsforbruk, var
hovedsakelig ektefeller. Dgtres innsats var av mindre omfang, og preget av mer kortvarige
ytelser. Av dem som svarte, hadde 74 % en eller annen form for hjel petjeneste fra kommunen.
| tillegg til den uformelle omsorgen var den offentlige omsorgen vanligvis dagtilbud og
hjemmetjenester. Omtrent 30 % gaimidlertid uttrykk for at de hadde behov for ytterligere
stette og hjelp.

Flere undersakel ser har funnet at pararendes omsorgsbelastning er starst i den tidligste fasen
av demensutviklingen ndr diagnosen er tilt og familien er klar over progresionen (Grafstrém
& Winblad 1995). | en intervjuundersekelse var det ektefeller som oppdaget de farste
adferdsforandringer, slektninger registrerte redusert hukommelse. Den demenssyke ble
vurdert som tiltagende hjelpesgs, sdrbar og engstelig. Ektefeller opplevde sterst belastning.
(Samuelsen et al. 2001).

Andre undersgkel ser viser at omsorgsbel astningen ogsa kan vaare stor ndr demensprosessen

har kommet salangt at omsorgsmottaker er innlagt i institusjon (Almberg et al.1997).
Forklaringer pa opplevelse av utbrenthet ved omsorgsbel astningen er: darlig helse, redusert
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aktivitet, mangel pa positivt syn pd omsorgen. Undersgkelsen til Almberg et al. dokumenterer
at det ikke er noen forskjell i utbrenthet hos omsorgsgiverne om personen med demens er
hjemmeboende eller innlagt i institugon.

Holdningen til & pata seg et omsorgsansvar blir beskrevet pa forskjellig méte. Wallis Jansson
m.fl. (1997) undersekte forskjeller mellom omsorgsgivere og ikke-omgsorgsgivere.
Undersekel sen omfatter voksne barn som har ansvar for foreldre med demens sammenlignet
med en referansegruppe med barn av foreldre uten demens. Dgtrene var mer positive til
omsorgsgiverrollen enn sgnnene. Pa spersma om holdningen til omsorgsansvaret i tiden
framover, svarte 89 % av barnai den undersgkte gruppen og 76 % av barnai
referansegruppen at de ikke var villige til & draomsorg for sine foreldre, selv om de kunne fa
lenn for dette.

Tilsvarende resultater viser ogsa en undersgkelse av eldre omsorgsgivere (Almberg et al.
1998). Her ble 52 omsorgsgivere for demenssyke og 66 omsorgsgivere for personer med
funksjonshemming uten demens kartlagt for & finne ut om det var forskjell i

omsorgsbel astning mellom menn og kvinner. Kvinnene opplevde starre omsorgsbel astning
enn menn i gruppen som ytet omsorg til personer med demens. Kvinner rapporterte flere
helseproblemer, konflikter innen familien, negativt syn pa framtida og at de mottok begrenset
Stette i & uteve omsorgen.

Kartleggingen som den Europeiske demensforeningen (Alzheimer Europe 2001)
giennomferte, dokumenterer klare kjannsforskjeller i omsorgen. Basert pa sparreskjemafra
585 respondenter i 10 land, viser kartleggingen at kvinner utever omsorgsoppgaver i sterre
grad enn menn, de rekrutteres til omsorgsarbeidet ut fratidligere erfaringer som
omsorgsgivere og tenderer til starre opplevelse av nagrhet og forpliktel se overfor personen
med demens.

4.3 Helsetilstand

Internasionale studier viser at omsorgsarbeidet pararende utfarer gir gkt risiko for darligere
psykisk og sosial helse sammenlignet med jevnaldrende uten slike omsorgsoppgaver (Haley
et al.1987, Schulz et al.1995, Donaldsen et al.1997).

Omstillingen til & bli omsorgsgiver kan oppleves vanskelig og fere til livskriser. Det finnes
studier som viser at parerende risikerer & bli isolerte, deprimerte, fa sevnvansker og bli
rammet av utbrenthet (Strandberg 2003). Sosial isolering reduserer livskvaliteten bade for den
demenssyke og deres pargrende (Sjgbeck 2003). Pararende opplever mange slags falel ser;
sorg, skyldf@lelse, sinne og ensomhet (Almberg & Jansson 2002).

Mange studier bekrefter at omsorg til personer med demens kan ha negative effekter pa
omsorgsgivers fysiske, psykiske og emosjonelle helse, sosiat liv og gkonomi (Dunkin,
Anderson-Hanley, 1998; Georg & Gwyther 1986, Teri, 1977, Wimo et al.1998). Slike
opplevelser kan kommettil uttrykk som sinne, angst, falelse av ikke a komme videre,
utilstrekkelighetsfal el se knyttet til omsorgsansvaret og hensyn til gvrig familie og arbeid
(Pearlin et al.1990). Der en av foreldrene har demens, rapporterer dgtre hayeste niva av
omsorgsbyrde (Harper & Lund 1990).

Det er imidlertid ikke alltid sammenheng mellom opplevd belastning hos parerende og tap av

kognitiv funksjon hos personen med demens (Burns & Rabins 2000). Fraflere studier er
resultatene inkonsistente (V ernooj-Dassen et al.1996). Andre har funnet statistisk

13



sammenheng mellom alvorlighetsgrad i symptomatologi og omsorgsbel astning (L oukissa
1995).

De fleste omsorgsgivere opplever ogsa positive sider ved omsorgen, men kunnskapen er
mangelfull med hensyn til hva som ligger til grunn for dette (Nolan et al.1996). Slik Nolan
(1996) fremstiller det, dreier det seg om afa gkt innsikt i det dynamiske forholdet mellom
omsorgsgiver og omsorgsmottaker, og omsorgsgivers evne til afinne tilfredsstillelse og
mening i rollen som omsorgsgiver (Nolan, Grant & Keady, 1996). Andrén og Elmstahl (2005)
er inne patilsvarende tanker nér de har funnet ut at omsorgsgiver kan oppleve bade moderat
omsorgsbyrde og stor tilfredsstillelse pa samme tid. De mener vi trenger ytterligere studier
som identifiserer omfang og niva pa omsorgsbyrden i forhold til hvordan oppna
tilfredsstillelse ved & yte omsorg.

Omfanget av omsorgsbel astningen er influert av omsorgsgivers oppfatning av egen

hel setilstand, frustrasjon og engstelse, grad av mestring, livssyn og tilgang pa sosia stette
(Vitaliano et a.1991). Imidlertid er atferdsmessige problem assosiert med gkt grad av
omsorgsbelastning (Burns & Rabins 2000) og tiltagende depresjon hos omsorgsgiver (Schultz
et al.1995).

Gottleib og Wolfe (2002) har evaluert 17 studier vedregrende hel semessige konsekvenser ved
ulike mater & mestre omsorgsansvaret pa. Utgangspunktet er at demensutviklingen utvikler
seg gradvistil det verre, og at det er viktig &tenke gjennom hva som vil skje og hvordan en
kan forberede seg pa situasjonen. | 4 av disse studiene viste det seg at instrumentelle eller
problembaserte mestringsprosesser er forbundet med bedre mental helse. A akseptere
situasjonen var ogsa forbundet med bedre helsei 3 studier. Fire studier fant at mental helse
hadde sammenheng med den sosia e stette pargrende fikk.

4.4 Mestring av omsorg

Faktorer som viser hvordan parerende mestrer slike omsorgsbelastninger, kan delesi 3
omrader (Jansson 2001): hva karakteriser omsorgsmottager, omsorgsgiver og eksterne
faktorer. Disse omradene har naa sammenheng med hverandre og kan vanskelig atskillesi
ulike undersgkel ser.

Pararendeopplevel ser er med andre ord komplekse; slik som omsorgsgivers evnetil &
handtere rollen som omsorgsgiver, hvilken stette som gis fra samfunnet side og hvilke
gkonomiske muligheter som foreligger (Thommessen et al. 2002). Handteringen eller
mestringen kan skje pa ulike mater avhengig av personens til pasningsstrategier og falelse av
sammenheng (Antonovsky 1991).

Slik Antonovsky (1991) framstiller det, handler det om i hvilken grad personens egne
motstandsressurser/handlingsberedskap er knyttet til begrepene handterbarhet, begripelighet
og meningsfullhet. Han dokumenterer at god handtering av omgivel senes krav innebaaer
falelse av sammenhenger og helsegevinster. Mange beholder sin helsetil tross for aveae
utsatt for omstendigheter som medfarer omfattende stress.

Pararendes mestring av omsorgen har sammenheng med hvilke mestringstrategier parerende
anvender (Kramer 1997). Folkman & Lazarus (1980) definerer to mestringsmater; den
problemfokuserte og den emosjonsfokuserte. Problemfokusert mestring er orientert mot a
sgke informasjon eller ainnta en proaktiv tilnaaming for & redusere opplevelsen av stress.
Emosjonsorientert mestring er knyttet til kognitive og atferdsmessige anstrengelser for a
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redusere stressnivaet. En tredje type mestring dreier seg om hvordan en forholder seg til
forandringer i naae relagoner (Ingebretsen & Solem 2002). Slik mestring handler om
regulering og opprettholdelse av naare relasjoner av betydning. Det forutsetter at omsorgsgiver
kan identifisere seg med og forsta den andres opplevelse av situasjonen. Denne innlevelsen
kan vanskeliggjeres ved egen usikkerhet og behov for trygghet. Med bakgrunni at tilstanden
til personen med demens virker inn pafamilierel asionene, medferer den relasjonsorienterte
mestringen omorganisering av familiestrukturen og utvikling av nye rollemgnstre innen
familien (Ingebretsen & Solem 2002). Dette kommer ogsatil uttrykk i en studie av Lieberman
& Fisher (1999), der det ble undersakt hvilke konsekvenser omsorgen har pafamilien. De fant
at relativt lukkete, velorganiserte familier ser ut til & handtere stressi omsorgssituasjonen
bedre enn aktive og hayengagerte familier.

Det foreligger imidlertid ogsa undersakel ser som stetter oppfatningen om at det neppe er
starre forskjell mellom menn og kvinner i handtering av omsorgsbel astningen (Ford et
al.1997). Dette kommer til uttrykk i en metaanalyse som omfatter 229 studier verdrarende
kjannsforskjeller i opplevelsen av stressi omsorgsrollen (Pinquart & Sorensen 2006). Kvinner
er mer deprimerte, har starre omsorgsbel astning og scorer lavere patrivsel og psykisk helse.
Kvinnene rapporterte flere omsorgsmottakere med atferdsproblemer. Kvinnene bruker mer tid
paomsorgen, hjelper til med flere omsorgsoppgaver, utfgrer omsorgsoppgavene med starre
personlig omsorg. Kvinnene skiller seg ikke ut i forhold til menn vedragrende omfang av
offentlige hjel petilbud. Kvinner har sterre tendenstil & ventilere falelser og har kanskje flere
hel seproblemer (Verbugge 1985) av den grunn. Imidlertid reduseres kjannsforskjellene nar
det kontrolleres for ulike stressfaktorer og ressurstilgang (Pinquart & Serensen 2001). Det
anbefales derfor & utforme individuelle stetteordninger som tar hensyn til hva som er
hensiktsmessig overfor den enkelt mannlige eller kvinnelige omsorgsgiver.

Det foreligger ingen klar konklusjon pa hvilke mestringsstrategier som reduserer

omsorgsbel astningen (Zarit et a.1986). Solem og Ingebretsen (2002) gjer bruk av en
relagonell mestringsmodell i analyse av resultater fra prosjektet; aldersdemens i parforhold,
tilknytning, tap og mestring, der de har fulgt 19 kvinner og 9 menn gjennom flere samtaler
over en periode pa opptil fem &r. Evaluering av mestringsresultatet ved god, middels og darlig
tilpasning illustrerer den vanskelige prosessen ektefellene gijennomgar. Middelstil darlig
tilpasning gir negative konsekvenser for egen helse. Det synes ikke & vaare noen spesiell
mestringsmate som angir bedre tilpasning enn andre. Bruk av flere mestringsméter gir
derimot positiv effekt pa helsen.

Betydningen av individuelt tilpassete hjelpeordninger er understreket i ulike sammenheng. |
sluttrapporten fra den svenske Socia styrelsen ("anherig 300" 1998) ble 28 pargrende fra ni
kommuner intervjuet (22 kvinner og 6 menn henholdsvis tre maneder og 6-8 maneder etter at
de hadde mottatt omsorgsbistand) om hvilke erfaringer de hadde og hva de mente om den
hjelpen de hadde fatt. Til tross for nedsatt helse og anske om stette, utnyttet de ikke
avlastningen fullt ut, og su avviste ordningen. Grunnen var at kvaliteten i stetteordningen
ikke var som forventet. Ordningen manglet i stor grad meningsfull aktivisering av den
demenssyke.

4.5 Par grendes kompetanse

@kt kompetanse hos omsorgsgiver kan imidlertid bedre bade pargrendes og pasientens
psykiske helse og forebygge innleggelsei sykehjem (Mittelmann et al.1996, Brodaty et
al.1996). Det foreligger positive erfaringer ved bruk av samtalegrupper for personer med
demens og deres pararende (Snyder et al.1995, Goldsilver & Gruneir 2001). Bruk av
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kurstilbud reduserer omsorgsbelastningen og bedrer pararendes handtering av problemadferd
(Ulstein 2005, Bjugan & Braataas 2004). Det foreligger etter hvert ulike undervisnings- og
informasjonsopplegg til forbedring av pargrendes ferdigheter i handteringen av omsorgen
(Hotvedt 1999, Ingebretsen 1995, Nygard & Hagfors 1994, Nasjonalforeningen 2000, Cars &
Zander, 2002). Ogsa opplaaing av avlasteretil parerende er gijennomfart og evaluert. (Bjerge
2004). Av materialet fremgar det at opplagingen har gjort avlasterne trygge i omsorgen.
Veiledningen har bidratt til gkt innsikt og forstaelse i mate med den demenssyke og
pargrende.

Hvordan offentlige tjenesteytere kan imgtekomme uformelle hjel peres behov for bistand,
kommer klart til uttrykk gjennom flere studier (Clarke & Watson 1991). Familier etterlyste
informasjon om demens pa et tidligere tidspunkt og bedre individuell veiledning og stette
(Samuelsen et. al 2001). Disse studier fokuserer farst og fremst pa hvordan man kan redusere
omsorgsbel astningen ved atilby psykososial stette, opplaaing i grupper og individuell
veiledning (Schulz, 2000). Imidlertid er det fa studier som belyser hvordan stetten kan
utformes ik at bade pargrende og hjemmeboende personer med demens opplever at den er
vellykket (Bjerkheim et al.1992, Meltzer et al.1996). Disse studiene rapporterer vellykkethet i
a utsette institusjonsplassering, men reduserer ngdvendigvis ikke trivsel hos pargrende. Det
foreligger derfor behov for utvidet kunnskap om betingel ser for gode omsorgsrel asoner
mellom pararende og hjemmeboende personer med demens.

Sofie Vikstrom (2005) beskriver hvordan personer med demenssykdom og deres parerende
opplever sitt engasiement i hverdagdlivets aktiviteter og hva pargrende gjer for a stette
personen med demensi utfaring av aktiviteter vedkommende er i stand til & utfgre. Hun viser
til at pararende anvender fire teknikker i slike omsorgsrelasjoner: gi oppmerksomhet, tid,
vage oppmuntrende og ettergivende. Disse teknikkene gijennomfaresi de daglige aktiviteter
patre forskjellige mater: ved & oppmuntre til deltagelse, undersake hva som ber gjares ved &
stille kontrollspgrsmd og fastholde malet med aktivitetene. For pararende innebager dette en
konflikt mellom &ivareta den sykes og egne behov. Gode omsorgsrelasjoner i daglige
aktiviteter er avhengig av parerendes evne til & balansere egne avgjgrel ser, samtidig med &
stimulere initiativ hos den demenssyke og senke kravene til aktivitetsutfaring.

Wallis Jansson (1998) dokumenterer betydningen av alaae opp frivillige til & avlaste
pargrende i kortere/lengre perioder. Opplagingen av frivillige ble arrangert sammen med
omsorgsgiverne i sdkalte studiesirkler. Evalueringen av opplagingen ga positive resultater.
Den viste at pargrende hadde utvidet sine kunnskaper om demens og hvordan de skulle
forholde seg til den demenssyke. Frivillige hjelpere rapporterte at de ved & mete pargrende
hadde fatt utvidet kunnskap om personen med demens og hvordan de skulle handtere
omsorgen.
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5. Resultater

| dette kapittelet presenteres farst personene med demens; kjanns- og al derssammensetning,
varighet og alvorlighetsgrad av demens, boforhold og andelen aleneboende. Deretter falger
beskrivelse av pararende med hovedansvaret for omsorgen; kjgnns- og alderssammensetning,
sentrale trekk ved omsorgen, psykososiale forhold og faktorer som har betydning for
omsorgsbel astningen, mestring av omsorgen og pargrendes helseforhold. Pa grunn av frafall i
svarene, vil N variere noe.

| krysstabellene er det gjennomgaende prosentuert vertikat innei tabellene, mens det er
prosentuert i forhold til N i marginalene.

5.1 Hjemmeboende per soner med demens

5.1.1 Kjgnn og alder

Tabell 1. Hvem er demenssyk? Kjgnn og aldersfordeling.

N Gjennomsnittsalder std t p
Mann 87 (38%) 75,6 8,1
Kvinne 144 (62%) 78,7 7,9
231 (100%) 77,5 806 281 <0.001

| denne kartleggingen er det naa dobbelt s mange kvinner som menn som har demens.
Aldersvariagionen er fra55 & - 96 ar. Kvinnene er eldre enn mennene.

5.1.2 Varighet av demens

Tabell 2. Hvor lenge har personen veert demenssyk? Varighet og kjgnnsfordeling.

Mann Kvinne Total
0-2éar 18 (20,7 %) 26 (18,2 %) 44 (19,1 %)
3-5ar 37 (42.5 %) 64 (44,8 %) 101 (43,9 %)
6+ar 32 (36,8 %) 53 (37,1 %) 85 (37 %)
Total 87 (37,8 %) 143 (62,2 %) 230 (100 %)

17



Over 40 % av personene har vaat demenssyk i 3-5 &r. Nag 20 % har hatt demensi 0-2 &,
bortimot 40 % har levd med sykdommen i 6 &r eller mer. Chi-square-test angir ingen stati stisk
forskjell mellom kjannene. Selv om kvinnenei utvalget gjennomgaende er eldre enn
mennene, registreres ikke ulikheter mellom kjgnnene i varigheten av den tid de har hatt
demenssykdommen.

5.1.3 Demenstilstand

Tabell 3. Kjgnnsfordeling i alvorighetsgrad av demens.

Demenstilstand Mann Kvinne Total

Mild demens 13 (15,1%) 18 (12,5%) 32 (13,9%)
Moderat demens 39 (45,3%) 70 (48,6%) 109 (47,2%)
Alvorlig demens 34 (39,5%) 56 (38,9%) 90 (39,0 %)
Total 86 (37,3 %) 144 (62,4 %) 231 (100%)

Samtlige pargrende oppgir at demenstilstanden er konstatert av lege. Pargrende grupperer
alvorlighetsgrad av demensi de beskrevne kategorier. De fleste vurderer at den demenssyke
har moderat demens og alvorlig demens. Bortimot 50 % rapporterer moderat demens, nag 40
% avorlig demens og 14 % mild demens. Kjegnnsforskjellene er ikke statistisk signifikante.

5.1.4 Boforhold

Tabell 4. Bor den demenssyke sammen med noen?

Bosted Bor sammen med Total
Ja Nei
Egnbolig 115(906%) 74 (7L2%) - 180 (818%)
Omsorgsbolig 12 ( 9,4 %) 30 (28,8 %) 42 (18,2 %)
Total 127 (54,9 %) 104 (45,1 %) 231 (100 %)

Personen med demens blir registrert som hjemmeboende uansett om vedkommende bor i egen
bolig eller i omsorgsbolig. De fleste personer med demens bor sammen med noen, selv om
aleneboende utgjer en stor andel. Blant dem som bor i omsorgsbolig, er det relativt faare som
bor sammen med noen, sammenlignet med de som ikke bor i omsorgsbolig. Det har
sammenheng med at kvinner er i flertall, er gjennomgaende eldre enn menn og er fortrinnsvis
endlige.
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5.2. Pargrendetil hjemmeboende per soner med demens
Utvalget bestar av 231 personer med hovedansvar for omsorgen. Noen av sparsmalene er ikke
besvart av ale, dik det fremgar i tabellene.

5.2.1 Kjgnn og alder

Tabell 5. Hvordan er kjgnns- og aldersfordelingen blant pargrende?

N Gjennomsnittsal der Std t p
Man 60 (26%) 679 141
Kvinne 171 (74%) 58,8 11,5
T 612 128 49 <0001

Blant parerende er flertallet kvinner. Kvinner er gjennomgaende yngre enn menn. Den
gjennomesnittlige aldersforskjellen mellom menn og kvinner er 9 ar. Gjennomsnittsalder blant
pargrende totalt er godt og vel 61 ar. Den yngste er 29 ar, den eldste er 95 & gammel.

5.2.2 Bor sammen med hvem

Tabell 6. Hvem av pargrende bor den demenssyke sammen med?

Bor sammen med Bor ikke sammen med Totalt
Ektefdle  101(886%)  13(114%) - 14(494%)
Datter 14 (16,4 %) 71 (83,6 %) 85 (36,8 %)
Senn 5 (26,4 %) 14 (73,6 %) 19 (8,2 %)
Andre 4 (30,7 %) 9 (69,3 %) 13 (5,6 %)
Total 124 (53,7 %) 107 (46,3 %) 231 (100%)

Over 50 % bor sammen med pargrende. Blant ektefellene, som utgjer halvparten av
pargrende, bor naa 90 % sammen med den demenssyke. Selv om detre er i flertall av
omsorgsgiverne sammenlignet med sgnner, bor relativt flere senner sammen med den
demenssyke.
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5.2.3 @konomi

Tabell 7. Hvilke konsekvenser har parerendes omsorgsansvar pa egen gkonomi?

Néavagrende gkonomiske Innvirkning pa egen gkonomi Total
Situason ja nei vet ikke

Svaat tilfredsstillende 3(81%) 34 (9L9%) - 37 (16,0 %)
Tilfredsstillende 23(162%) 106 (74,6 %) 13(9,2%) 142 (61,5 %)
Vanskelig 19(36,5%) 21 (40,4%) 12(23,0%) 52 (22,5 %)
Total 45(195%) 161 (69,7%) 25(10,8%) 231 (100%)

Vurdert ut fra egne gkonomiske forhold, oppgir de som har svaat god og tilfredsstillende
gkonomi at omsorgsansvaret ikke har pavirket egen gkonomi. Imidlertid har omsorgsansvaret
hatt negative konsekvenser blant pargrende som oppgir gkonomiske vansker med egen
gkonomi. Totalt er det omtrent 20 % som bekrefter at omsorgsansvaret innvirker pa egen
gkonomi. Denne andelen kan vaare hgyere ndr en tar hensyn til at godt over 10 % ikke vet om
omsorgsansvaret pavirker egne gkonomiske forhold.

5.2.4 Arbeid

Tabell 8. Kjgnnsfordeling blant de som er i lgnnet arbeid

Arbeid Mann Kvinne Total

Heltid 13 (18,1 %) 59 (81,9 %) 72 (31,2 %)

Deltid 8 (15,7 %) 43 (84,3 %) 51 (22,1 %)

Ikkei arbeid 39 (36,1 %) 69 (63,9 %) 108 (45,7 %)
60 (25,9 %) 171 (74,1 %) 231 (100 %)

Godt over halvparten av pararende er i Ignnet arbeid. Det er som forventet i lys av kjgnns- og
alderssammensetningen i utvalget.

Andel heltids- og deltidsarbeidende er relativt sett sterre blant kvinner enn menn. Dette
skyldes blant annet at de bade er i flertall og dessuten yngre enn mennene i utvalget. Hvis
fordeling av deltidsarbeid i normalbefolkningen leggestil grunn, er det starre andel
deltidsarbeidende kvinner i dette utvalget enn i normalbefolkningen (AKU, Statistisk
Sentralbyrd). Forklaringen kan ha sammenheng med at omsorgsbel astningen og heltidsarbeid
kan oppleves som uforenlig.
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Tabell 9. Hva mener pargrende som helt eller delviser i jobb, er forutsetningen for a kunne
kombinere lgnnet arbeid og omsorg for den demenssyke?
Flere avkrysningsmuligheter. Absolutte og relative tall (%).

Dag- |Fri  |Avlast|Kortids|FleksitidLokal |Jkon. |Privat [Samt [Hjelp [Tilsyn[Perm [Endre
senter |kort  [hjem |opphold dem.for Jstette |hjelp |Gruppe |mdltid |nabo |uten |arbeidstid
arsel [2nn
N=105N=110N=105N=105 [N=98 |N=112 [N=107N=93 |N=99 [N=92 [N=96 [N=87 [N=90
Megetll74% [74% [70% [68% [53% |45% |43% |42% [40% (41% [33% [24% [21%
Viktig
Litt |14% [16% [21% [16% [22% |47% |28%|38% [44% ([32% [42% [38% [34%
viktig
Ikke |12% [10% |10% [16% [25% [8% 29% |20% [16% |27% |25% [38% |45%
Viktig
Total {100 %/100 %{101 %|100 % [100% |100% {100 %100 % [100 % [100 % |100 %4100 %4100 %

Pargrende som helt/delvis er i jobb, mener det er flere tiltak som har betydning for
mulighetene til & kunne kombinere |gnnet arbeid og gjennomfgring av omsorgsoppgaver.

Under kategorien "meget viktig” angir over 50 % av svarenei prioritert rekkefalge;
dagsenteropphold, fri pakort varsel, avlastning hjemme, kortids/avlastningsopphold i

institugion. Mellom 40-50 % av svarene fremhever betydningen av lokal demensforening,
gkonomisk stette (inkl. omsorgsienn), privat hjelp, samtalegrupper og hjelp til maltider, mens
20-40 % nevner tilsyn franaboer, permisjon uten lgnn og endring av arbeidstid.

| kategorien "litt viktig” fremhever 40-50 % av svarene viktigheten av lokal demensforening,

samtalegruppe og tilsyn fra naboer, mens andre tiltak viser lavere prosentandel er; dagsenter

14 %, privat hjelp 38 %.

Totalt ser det ut til at parerende foretrekker offentlige tjenester fremfor permisjon uten lgnn

eller endringer i arbeidstiden.
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5.2.5 Omsorgsbelastning

For & beskrive omsorgshel astningen, er Green’s skala benyttet (Greene, 1982). Denne skalaen
bestar av 15 sparsma med falgende skaringsverdier: 0 = aldri/ingen 1 = sielden/litt, 2 = av og
til/moderat, 3 = ofte/ganske mye, 4 = alltid/svaat mye. Max totalsum: 60.

Tabell 10. Hvordan vil du beskrive omsorgen?

Beskrivelse av omsorgen Gjennomsnitt Std
Er det vanskelig adrapaferie 2,50 1,456
Omsorgen gar utover sosialt liv 2,19 1,281
Endringer av rutiner i hjemmet 2,18 1,293
Blir noen ganger deprimert 2,17 1,011
Blir du noen ganger oppgitt 2,06 0,978
Redd for at kan skje ulykke demenssyke 2,06 1,232
Faler noen ganger behov ferie/avkobling 2.02 1,140
Redusert livskvalitet 1,91 1,345
Faler noen ganger det ikke finnes lgsninger 1,86 1,257
Faler noen ganger ikke holde ut 1,80 1,156
Omesorgen gar ut over egen helse 1,64 1,186
Sevnen er blitt forstyrret 1,51 1,258
Noen ganger sint og sur pa den demenssyke 1,50 1,050
Forhindret & ha gjester hjemme 0,81 1,015
Flau pavegne av den demenssyke 0,60 0,868
Sum gjennomsnittlige omsorgsbel astning 26,75 11,378

Det er gjennomfart skalaanalyse som ga Chronbach’s Alpha = 0.90. | tillegg er faktoranalyse
utfert. Den understetter en en-faktor |gsning. Dette innebaaer at verdiene pa spersméalene kan
legges sammen til en indeks for omsorgsbel astning. Samtlige sparsmdl i skalaen er summert
til en indeks (omsorgsbelastning) med gjennomsnittsverdi 26,7, std.11,4, verdier fra 3-54.

Vurdert ut fra gjennomsnittsverdiene synes omsorgsbel astningen & skille seg ut i tre
grupperinger. Den farste grupperingen er av sterst belastning og dreier seg farst og fremst om
behovet for avkobling/ferie, at omsorgen gar utover sosialt liv, endringer i daglige rutiner,
opplevelsen av a vaare deprimert, oppgitt og redd for at noe kan skje den demenssyke. Den
neste grupperingen handler om redusert livskvalitet, vansker med afinne lgsninger, feler at de
noen ganger ikke holder ut, at omsorgen gar utover egen helse, at sgvnen blir forstyrret og
opplevelse av abli sint og sur pa den demenssyke. Den tredje grupperingen er av mindre
belastning og omfatter fravaa av muligheter & ha gjester hjemme og vaare flau pa den
demenssykes vegne.
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5.2.6 Folelsesmessig neerhet

Det ble tilt to sparsmal om opplevelsen av falelsesmessig nagrhet til den demenssyke. Det
ene var et sparsma om falelsesmessig nagrhet fer sykdommen inntradte, det andre om
folel sesmessig nagrhet nd (tidspunkt for utfylling av skjemaet). Begge spearsmalene hadde
svarkategorier fra0 (i liten grad) til 100 (i stor grad).

Tabell 11. Hvordan opplever du falelsesmessig naerhet til den demenssyke nai forhold til
far sykdommen?

Tabellen viser giennomsnittsverdi pa de to variablene. Den felel sesmessige naarhet med den
demenssyke er gjennomsnittlig hayere na enn fgr den demenssyke ble syk (t = 6,74, df = 230,
p <.001). Det er kanskje overraskende i lys av omsorgsbel astningen. Det kan ha sammenheng
med nagre og komplekse relasjoner. Til tross for stor pakjenning ved demensutviklingen, blir
relagionene ikke nadvendigvis endret i negativ retning. Det kan tvert imot fare til gkt
engasiement i den demenssykes situason.

Ytterligere analyser viser ingen kjennsforskjell i felelsesmessig naarhet verken "nd” eller
"far’, selv om det registreres noe lavere verdier for menn sammenlignet med kvinner. Det er
en tendenstil at den gjennomsnittlige naerhet er starre hos kvinner i forhold til menn.

Tabell 12. Positive og negative erfaringer med a gi omsorg. N=194.

Ja Nei Total
Postiveerfaringer  Ja  89(655%) 47(345%) 136(701%)
med & gi omsorg Nei 40(68,9%) 18(31,1 %) 58 (29,8 %)
""""""""""""""""""""""" 129(665%) 65(335%)  194(100%)

Pa spersmalet om hvilke erfaringer omsorgsansvaret farer med seg, foreligger 194 svar (83,9
%). Det ble stilt 2 spgrsmal; farst om en har hatt negative erfaringer som omsorgen farer med
seg, med avkrysning for jaog nei og plass for kommentarer, deretter om en har hatt positive
erfaringer som omsorgen farer med seg, med plass for kommentarer. Nar svarene pa
sparsmal ene sammenholdes, uttrykker parerende bade positive og negative erfaringer med a
gi omsorg. Av de som responderte pa spgrsmalene svarte 65 % bade negative og positive
erfaringer, mens omtrent 31 % svarte at de ikke opplevde verken positive eller negative
erfaringer. Dette understreker hvor vanskelig det er aklassifisere erfaringenei klare
kategorier. A gi omsorg gir gjerne béde positive og negative erfaringer.
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Opplevelsen av bade positive og negative erfaringer kommer til uttrykk i utsagn slik en datter
formulerer det:

"det er altid godt & hjelpe mamma, godt & gjere noeigjen...samtidig faler jeg meg
diten...mister konsentrasionen...vondt dse at en er glad i forfaller...”.

Eller dlik en annen skriver: ..
"vanskelig nar han ikke skjgnner at det vi hjelper ham med er til det beste for ham” ...

Andre kommenterer det slik:
”Pagrunn av jobb slitsomt ..kjenner det dliter pa kroppen...” det verste er & vaare alene

med ansvaret”...."far ikke positiv tilbakemelding framor..” ...” befinner meg i en
situasjon med patvunget ansvar ...” jeg er bekymret for framtida. .. hjemmetjenesten ser
ikke meg...”.

5.2.7 Aktivitetstap

Pargrende har registrert endringer pa 10 oppgitte aktiviteter som de deltar i sammen med den
demenssyke far/etter sykdommen. Disse aktivitetene er; gaturer, ferieturer, handleturer,
besgk hos familie/venner, husarbeid, kino/teater, kafe/restaurant, se TV, samtaler, musikk.

Fig. 1. Hvilke sammenhenger er det mellom alvorlighetsgrad av demens og aktivitetstap hos
den demenssyke slik pargrende ser det?
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Aktivitetsendringene er gruppert slik at forskjellene fremtrer i avtagende rekkefglge. Det er
aktivitetsendringer pa alle aktiviteter. Sterst er endringer pa aktiviteter som har hay
vanskelighetsgrad, eksempelvis husarbeid, samtaler osv. Mens aktiviteter av mer passiv art,
eksempelvis lytte til musikk og se pa TV, der er forskjellene mindre.

Om personen har sluttet med aktivitetene eller fortsatt utferer aktivitetene, er avhengig av
personens demenstilstand. Aktivitetstapet er sterst hos personer med langt kommet demens,
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sammenlignet med personer som har moderat og mild demens. Det foreligger en nag
sammenheng mellom demenstilstand og endring i aktivitetsmansteret (Pearson’ s korrelagon
-0.419 sig. 0.01). Slik figuren viser skjer det relativt store endringer i aktivitetsmansteret.
Dette er helt naturlige resultater siden demens er en progressiv sykdom som medfarer gradvis
svekkelse av motorisk funksion og nedgang i aktivitetsniva (Engedal & Haugen, 2004).
Spersmalet som kan stilles er hva som kan gjeres for a redusere, eventuelt utsette,
aktivitetstapet.

5.2.8 Mestring av omsorgsansvar

Et mindretall av de parerende har tidligere hatt omsorg for syke mennesker. Det er godt og
vel 60 % som ikke har slik erfaring. Pararende stiller saledes med ulike omsorgserfaringer.
Tatt i betraktning at omsorgen av demenssyke er saarskilt krevende, er det neppe uten
betydning & haen slik erfaring. Mestring, eller hvordan parerende handterer omsorgen, er i
litteraturen beskrevet pa forskjellige méater. Inspirert av Ingebretsen og Solems

rel asjonsorienterte mestringsskala (2002) har pargrende ved & krysse av pa en linje fra0-100
besvart hvordan de handterer omsorgen ut fra fglgende 5 sparsmal:

- &finne en praktisk ordning pa hverdagen

- askaffe den hjelp som trengs

- &prove aforsone seg med at den demenssyke har blitt redusert
- apreve afinne stette og trest hos andre

- Atavare paseg selv og egne interesser

Tabell 13. Hvordan handteres omsorgssituasonen. Gjennomsnittsverdier og Std.

A forsone seg Praktisk ordning Skaffe hjelp  Trast hos lvaretaegne

med at pers. pahverdag somtrengs andre interesser
er redusert
Gjennomsnitt 69,42 65,62 59,12 55,99 52,41
Std. 25,82 24,96 28,96 28,07 26,45

Skalaanalyse av de 5 variablene ga Chronbach’ s alpha = 0.73. Dette gir grunnlag for a
summere variablene til en indeks for mestring av omsorgssituasjonen. Indeksen har
gjennomsnitt pa 302,57, std. 93,47, minimumsverdi 40, maksimumsverdi 500. | tabell 13 er
de ulike temaene det er spurt om rangert etter gjennomsnittsverdi pa mestringsskal aen.
Hoaye verdier angir hgy grad av mestring, lavere verdier gir mindre grad av mestring.

Slik gjennomsnittsverdiene antyder, er pargrende farst og fremst opptatt av a forsone seg med

at den demenssyke er redusert, finne praktisk ordning pa hverdagen og skaffe den hjelp som
trengs. De er mindre opptatt av a finne trast hos andre og ta vare pa egne interesser.
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5.2.9 Arbeidsoppgaver, tidsbruk

Tabell 14. Hvilke arbeidsoppgaver har du i forhold til den demenssyke? Flere
avkrysningsmuligheter. Absolutte og relative tall (%6).

Arbeidsoppgaver Daglig Flere ganger Total
pr. uke
n % n % N
Tilsyn natt 91 (88,3 %) 12 (11,7 %) 103 (100 %)
Tilsyn dag 122 (62,2 %) 74 (37,8 %) 196 (100 %)
Ernaging 114 (69,5 %) 50 (30,5 %) 164 (100 %)
Hygiene 78 (62,4 %) 47 (37,6 %) 125 (100 %)
Huslige gjeremdl 107 (61,5 %) 67 (38,5 %) 174 (100 %)
@konomi og adm. gjgremal 105 (51,7 %) 98 (48,3 %) 203 (100 %)

Pararende krysset av for ulike arbeidsoppgaver. Tabellen ber tas med forbehold daen del av
pargrende ot veare & svare.

Ut fraregistrerte svar fordeler arbeidsoppgavene seg relativt jevnt degnet gjennom og
ukentlig. Det er farst og fremst kontinuerlig tilsyn natt og dag. Av de som krysset av for
sparsmalet gir havparten tilsyn pa dagtid, mens naa 90 % gir tilsyn pa natt. Det er flest som
krysser av for huslige gjaremal og bistand knyttet til @konomi og administrative gjaremal.
Omtrent 2/3 gir hjelp til huslige gjgremal, mens godt over halvparten yter bistand vedregrende
gkonomi og administrative forhold.

Tabell 15. Hvor myetid anvender du pa omsorgen? N = 181

Tid Pr. degn Std Timer pr. uke Std
Gjennomsnitt 7,56 8,01 43,5 54,14
Median 4 14

Tidsbruk knyttet til den private omsorgen er oppgitt av pargrende i antall timer. Antall timer
er omregnet pa fglgende mate; Pr. degn: 0-24 timer. Pr. uke: Antall oppgitte timer eller
oppsummering av timer pr. dagn multiplisert med alle ukedager.

Pa grunn av manglende svar er det svakt grunnlag for atrekke sikre konklusjoner for hele
materialet. Resultatene antyder likevel omfattende tidsbruk til omsorg (ndr natt er medregnet)
tilsvarende mer enn full arbeidsuke i gjennomsnitt. Tiden pargrende anvender varierer i stor
grad, béde ukentlig og daglig. A fastsla tidsbruken vil rimeligvis vaare svaat vanskelig, noe
som ogsa kan forklare det store frafallet pa dette spersmalet. Frafallet kan kanskje ogsa
skyldes at pararende ikke bor pa samme sted som den demenssyke. Flere hevder at det
handler om omsorg saasi hele dagnet. En annen grunn til vurdering av estimatene med
forbehold, er at de angir et omfang som i noen grad speiler omsorgsbel astningen, men ogsa

til stedevaarel se uten nadvendigvis a utfere konkrete omsorgsoppgaver.
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5.2.10 Omsorgstjenester

Tabell 16. Hvilke omsorgstjenester benytter du som parerende? Flere
avkrysningsmuligheter. Absolutte og relative tall. (Prosentvisfordeling i parentes, ja og nei-
svar utgjer til sammen 100% for hver av tjenestene)

Type tjeneste Tilbud om tjenester Bruk av tjenester Dekning av behov
Ja Nei Ja Nei Ja Nei

Offentlig kontor for & | 78 (42,4) | 106(57,6) | 59 (25,5) | 172(74,5) | 47(54,7) | 39(45,0)
fardd

Dagsenter 111(59,4) | 76 (40,8) | 85(47,5) | 94(52,5) | 57(55,3) | 46(44,7)
Hjemmehjelp 128(65,0) | 69 (35,0) | 99 (52,1) | 91 (47,9) | 60(55,6) | 48(44.4)
Hjemmesykepleie 131(66,5) | 66 (33,5) | 116(60,4) | 76 (39,6) | 64(58,2) | 46(41,8)
Matombringing 78 (42,2) | 107(57,8) | 50 (27,3) | 133(72,7) | 37(53,6) | 32(46,4)
Avlastning sykehjem | 85 (45,5) | 102(54,5) | 63 (35,8) | 113(64,2) | 35(47,3) | 39(52,7)
Avlastning hjemme 20 (11,7) | 151(88,8) | 6(4,0) | 144(96,0) | 6(13,6) | 38(86,4)

Pararende fikk anledning til &krysse av for ulike omsorgstjenester etter behov. For hver av
tjenestene ble det spurt om de hadde fatt tilbud om tjenestene, om de brukte tjenestene, og om
tjenestene dekket behovet. Frafallet var stort og avkrysningene korresponderer nadvendigvis
ikke med hverandre. Det kan bety at parerende for eksempel har krysset av for ikke & ha
mottatt tilbud om en av tjenestene, men bruker tjenesten likevel, og vurderer eller lar veae &
vurdere om tjenesten dekker behovet. Dette kan bety at noen vil poengtere at de har fétt tilbud
om tjenester, men selv aktivt har oppsekt dem. Tallene ma derfor tas med forbehold, men
viser noen tendenser.

Andel som har mottatt tilbud om ulike tjenester varierer fra 12 % - 66 %, mens 33 % - 88 %
ikke har mottatt tilsvarende tilbud. Tilbud om avlastning i hjemmet forekommer i liten grad.

Mange har fatt tilbud om kommunale tjenester, men har takket "nei” uten at vi kjenner
arsaken til dette. Bruken av kommunale tjenester varierer fra4 % — 60 %, og omfatter farst og
fremst hjemmesykepleie, hjemmehjelp og dagsenter. Hjemmesykepleie er den tjenesten som
flest har fatt tilbud om og som benyttes av flertallet. Avlastning i hjemmet skjer svaat
seldent. 42 % har fétt tilbud om matombringing, men bare 27 % mottar denne tjenesten.

45 % har fétt tilbud om avlastning i sykehjem, men bare 35 % bruker tjenesten. Grunnen til
manglende bruk av avlastningsplasser kan skyldes at disse ikke er godt nok tilrettelagt og ikke
gir et meningsfullt tilbud.

Om de kommunale tjenester samsvarer med behovet, blir oppfattet som bade og. Dekningen
av behov varierer fra 14 % - 58 %. Inntrykket er at behovene til dels er imagtekommet, selv om
andelen som mener behovet ikke er dekket for noen av tjenestene, er betydelig. Den relative
andelen er starst blant dem som savner avlastning i hjemmet.
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5.2.11 Helsetilstand

Pararende blir bedt om & angi hvordan de opplever sin helsetilstand i | 2pet av de siste 2 uker.
Utgangspunktet for vurderingen er basert pa Woncha' s funksjonsskjema (Bentsen et al.
1987). Det tilles sparsmdl om problemer/plager knyttet til fysisk form, falelsesmessige
forhold, daglige aktiviteter, sosiale aktiviteter og samlet helsetilstand. Svarene graderes etter
en mdeskalafral =i liten grad til 5= svaat mye. Hay verdi er assosiert med hgy grad av
problemer/plager.

Figur 2. Hvordan oppleves helsetilstanden? Boxplot av medianverdi og kvartiler.
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Figur 2. viser medianverdi og den kvartilsvise fordelingen over og under medianverdien i
utvalget. Slik figuren angir, varierer medianverdien og spredningen i noen grad.
Medianverdien for fysisk form og f@lel sesmessige problemer har verdi 3 med jevnere
spredning for de som har falel sesmessige problemer. Det betyr at fysisk form og

folel sesmessige problem er bergrt i moderat/til en viss grad. Verdier pafysisk form er
skjevfordelt i den forstand at vi finner flere som har lavere verdier, det vil s mindre
problemer med fysisk belastning. Felelsesmessige problem er jevnere fordelt bade i negativ
0g positiv retning. Medianverdier knyttet til problemer med daglige aktiviteter og sosiae
aktiviteter har verdi 2 og blir berart litt/i noen grad.
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Tabell 17. Hva mener pararende om sin helsetilstand totalt sett i @pet av de siste 14 dager?

Svaat god 23 (10 %)

god 89 (38,5 %)
verken god eller darlig 84 (36,4 %)
litt verre 35 (15,2 %)
Tota 231 (100 %)

Omtrent 1/3 av pargrende oppgir at helsetilstanden verken er god eller darlig, 15 % at den er
blitt noe forverret. Dette har trolig sasmmenheng med omsorgsbel astningen og kjanns- og
alderssammensetningen i utvalget.

Nér tallene analyseres nearmere viser det seg at pa en gradert skalafra 1 til 5 er helsetilstanden
hos menn totalt gjennomsnittlig bedre (2,68) i forhold til kvinner (2,53), men denne
forskjellen er ikke signifikant.

Tabell 18. Hvordan pavirker omsorgen negativt paregrendes hel setilstand?

Ikkei det hele tatt 28 (12,1 %)
Bare litt 67 (29,0 %)
Til enviss grad 77 (33,3 %)
En god del 42 (18,2 %)
Svaat mye 17 (7,4 %)

Tota 231 (100 %)

P4 spersmalet om omsorgen har pavirker helsetilstanden til pargrende i negativ retning, svarer
godt og vel 85 % bekreftende, meni ulik grad. Omtrent 25 % uttrykker at omsorgen har
pavirket helsetilstanden "en god del” eller " svaat mye’.

Ytterligere analyse viser at paen skalafraltil 5 har omsorgen hos kvinner gjennomsnittlige
gitt starre utslag i forverret helsetilstand (2,86) mot menn (2,62). Forskjellen er imidlertid
iIkke signifikant ved bruk av t-test (kvinner: p-verdi= 0,145 menn: p-verdi= 0,142).

5.2.12 Omsorgsbelastning og helsetilstand

Hvilken sammenheng er det mellom omsorgsbel astning og par arendes hel setilstand?
Vurdering av omsorgsbelastning (jfr. tabell10) er malt med Green skala (Greene, 1982).

Pearsons korrelagonskoeffisient viser at omsorgsbelastningen (Greene-scale, 1982) og
pargrendes hel setilstand malt med Woncha funksjonsskjema (Bentsen & Natvik, 1982) er
assosiert med hverandre (Pearsons: 0,32 , p< 0,001). De som har hgy omsorgsbelastning har
starre tendensttil svekket hel setilstand.
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Tabell 19. Hva forklarer omsorgsbelastning?
Lineser regresionsmodell. Omsorgshelastning er avhengig variabel. Paregrendes
helsetilstand, alvorlighetsgrad av demens, pargrendes alder, kjgnn er uavhengige variabler.

Variabler Beta t p

Demenstilstand 232 3,785 ,000
Samlet helsetilstand ,306 4,907 ,000
Pargrendes alder ,062 ,946 ,345
Pargrendes kjann ,071 1,108 ,269

(Mann=1, kvinne=2)

Seksten prosent av variasionen i omsorgsbelastningen blir forklart ved alvorlighetsgrad av
demens og pararendes samlete helsetilstand. Pararendes alder og kjgnn har liten betydning.
Pararendes helsetilstand og hvor syk den demenssyke er, har mest asi for

omsorgsbel astningen.

5.2.13 Omsorgsoppgaver og tidsbruk

Hvilken sammenheng er det mellom omsorgsmengde og anvendt tidsbruk pa
OMSor gsoppgaver ?

V ariabelen omsorgsmengde omfatter seks omsorgsoppgaver; tilsyn natt, tilsyn dag, ernaaring,
personlig hygiene, huslige gjgremal, skonomi og administrative gjaremal og har fglgende
verdier: 0 = uaktuelt, 1 = flere ganger pr. uke, 3 = hver dag. Variabelen er omdefinert til et
samlet mal pa omsorgsmengde som summerestil en skalafra 1 til 12. Gjennomsnittsverdien
pa oppgitte omsorgsoppgaver er 6,9 med std 4,2. Pararendes anvendte tidsbruk er oppgitt i
antall timer gjennomsnittlig pr. dag. | detilfeller pararende angir omsorgsoppgavene hele
dagnet, er dette registrert som 24 timer.

Pararendes omsorgsmengde og tidsbruk pr. degn er assosiert med hverandre (Pearsons
korrelagonskoeffisient = 0,6). Det betyr at jo starre omsorgsmengde, desto sterre tidsbruk
anvendes pa omsorgsoppgavene eller omvendt. Sammenhengen dokumenterer intern validitet
og derved hgy grad av intern konsistensi malene omsorgsoppgaver og tidsbruk.

5.2.14 Informasjon og oppleering

Pargrendes kompetanse om demens knyttes til tre sparsma om informasjon og opplaaing.

Det sparres etter pargrendes kunnskap om demens, deres vurdering av behov for omsorg og
pleie og kunnskap om hva slags hjelp de kan paregne fra kommunen. Pararende krysser av for
falgende verdier;

1 =1kkei det heletatt, 2 = Litt, 3= Noe, 4 = Mye, 5 = svaat mye
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Fig. 3. Hvilken informasjon og opplaering har du fatt om demens?
Boxplot av medianverdi og kvartiler. Boxplot av medianverdi og kvartiler.
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Det er stort sett jevn spredning av kunnskap om hjelpetilbud og pleie og omsorg med
medianverdier pa 3. Det er hayere gjennomsnittstall for kunnskap om demens. Pararende har
sdledes jevnt over bra kunnskap om hva demens er, hva det innebaarer av behov for pleie og
omsorg og hvilken hjelp de kan fa gjennom kommunale hjel petilbud. Nar denne kunnskapen
summeres opp, er det gjennomsnittlige nivaet rundt 10 av max 15 poeng.

Tabell 20. Hvordan far pararende kunnskap om demens? Flere avkrysningsmuligheter.
Fordeling av svar. Absolutte og relative tall (%).

Aviser Demsensfor. | Helsearbeider | TV Internett
Lite 22 (10,6 %) | 32(159%) |38(185%) |49(26,9%) | 110(71,4%)
Noe 45 (21,8%) | 33(16,4%) | 57(27,8%) | 68 (37,3 %) 13 (8,4 %)
En god del 123 (59,7 %) | 112 (55,7 %) | 91 (44,3%) | 63 (34,6 %) 26 (16,8 %)
Mye 16 (7,8 %) 24 (11,9%) | 19(9,2 %) 2 (1,1 %) 5 (3,2 %)
Total 206 (100 %) | 201 (100 %) | 205 (100%) | 182 (100 %) | 154 (100 %)

Andelen pargrende som svarer pa dette sparsmalet varierer. Det foreligger flere valg med

mulighet for flere avkrysninger.

Formidling av kunnskap gjennom aviser og lokale demensforeninger fremkommer tydelig i
svarene. Det er trolig som forventet da kunnskapsformidling gjennom aviser, tidsskrift, mete-
og kursvirksomhet er prioriterte oppgaver i demensforeningene. Helsearbeidere er ogsa
sentral kunnskapsformidlere. Det dreier seg her trolig om en annen type kunnskap rettet mot
det individuelle omsorgarbeidet. Godt og vel en tredel av svarene oppgir & hafatt en god del
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informasgjon gijennom TV. Internett registreresi mindre grad, men er ikke uvesentlig som
kunnskapskilde.

Hovedinntrykket er at helse- og sosialarbeidere og demensforeningene er sentrale akterer i
formidling av kunnskap om demens og hjelpetiltak. Det er et varierende mindretall som ikke
opplever & hafétt informasjon. Internett skiller seg klart ut i s mate. Internett anvendesi
mindre omfang som kunnskapskilde om demens.

Tabell 21. Hva gnsker pararende mer kunnskap om? Flere avkrysningsmuligheter.
Fordeling av antall svar. Absolutte og relative tall (%).

Om demens 126 (19,0 %)
Rett til helsehjelp 115 (17,3 %)
Juridiske forhold 111 (16,7 %)
Servicetilbud 101 (15,2 %)
Hvordan ivareta egen helse 86 (13,0 %)
Kommunikasjon 53 (8,0 %)
Tekniske hjelpemidler 41 (6,2 %)
Rett til klage 30 (4,6 %)
Totalt 663 (100 %)

Pargrende gnsker farst og fremst mer kunnskap om demens, juridiske rettighetsforhold og
servicetilbud. Det er fagre avkrysninger nar det gjelder ivaretakelse av egen helse og
kommunikasjon, tekniske hjelpemidler, rett til aklage. | og med at det foreligger flere
avkrysningsmuligheter, kan overlapping mellom avkrysninger oppsta, eksempelvis kan
behovet for mer kunnskap om demens ogsa omfatte anske om mer kunnskap om
kommunikasjon med den demenssyke, uten at dette blir merket med avkrysning.

5.2.15 Kompetanse og mestring

Dette kapittel et beskriver sammenhenger mellom pararendes kompetanse og utdanning, og
hvilke faktorer som kan forklare parerendes mestring av omsorgsansvaret.

Hvilken sammenheng er det mellom par grendes kompetanse om demens og mestring av
0Omsor gsoppgavene?

Variabelen kompetanse omfatter tre sparsmal; kunnskap om demens, hvatrengs av pleie og
omsorg, hvilken hjelp finnesi kommunen (jfr. kapitel 5.2.14). Variabelen mestring er en
konstruert variabel som omfatter svar pafem spersmal, der parerende kan krysse av paen
maleskalafra0-100 (kapitel 5.2.8.).

Ved bruk av korrelasionsanalyse er det vist sammenheng mellom hva pargrende vet om
demens og hvordan de handterer omsorgsoppgavene (Pearsons korrelasjonskoeffisient = ,243
sig.< 0,01). Det betyr at gkende kunnskapsmengde korresponderer med paragrendes mestring
av omsorgsoppgavene.
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Hvilke sammenheng er det mellom kompetanse om demens og utdanning hos pargrende?

Antall & utover grunnutdanningen varier fra0-15 & med gjennomsnitt pa 4,4 ar (Sdt 3,2).

Nér variabelen utdanningsniva og kompetanse om demens (kapitel 5.2.14) analyseres
naamere, viser Pearsons korrelasjonskoeffisient at det foreligger en reell, men ikke svaart
sterk sammenheng mellom antall &r utover grunnutdanning og kompetanse om demens
(Pearson korrelagjonskoeffisient = ,143 sig. < 0,05).

Hva forklarer parerendes falel sesmessige problemer og giennomfering av daglige
aktiviteter?

Falgende modeller forklarer hva som ligger til grunn for pararendes opplevelse av
falel sesmessige problem og gjennomfering av daglige aktiviteter sett i lysav
omsorgsbel astningen, pargrendes kompetanse og hel setilstand.

Grunnlaget for analysene er basert pa begreper som er redegjort for tidligere.
Helsetilstand=Wonca' s funkgjonsindeks, jfr. kapitel 5.2.11 (Bensten & Natvik, 1987)
Omsorgsbelastning, jfr. kapitel 5.2.5 (Greene, 1982), Kompetanse, jfr. kapitel 5.2.14.

Tabell 22. Hvordan forklare pargrendes opplevelse av falel sesmessige problemer knyttet til
omsorgen? Regresionsanalyse.

Uavhengigevariabler | Beta-koeffisient Sig.
Omsorgsbelastning ,355 ,000
Kompetanse -,130 ,016
Hel setilstand ,356 ,000
R*,36

Regresjonsanalysen viser at 36 % av paregrendes opplevelse av falel sesmessige problem kan
forklares ved hvor omfattende omsorgsbelastning er, pargrendes kompetanse og hel setilstand.
Hgy omsorgshel astning og darlig helsetilstand har starre sammenheng med fal el sesmessige
problemer enn lav kompetanse. Allikevel har pargrende med hay omsorgsbelastning og dérlig
helse faare fal el sesmessige problemer nér deres kompetanse er hay.

Tabell 23. Hvordan forklare pargrendes evnetil & ivareta egne interesser?
Regregonsanalyse.

Uavhengige variabler Beta-k oeffisient Sig.
Omesorgsbelastning -,244 ,000
Kompetanse ,243 ,001
Hel setilstand -,146 ,011
R*.169

Regresionsanalysen angir at 17 % av maten pargrendes evner divareta egne interesser pa, kan
forklares ved omsorgsbel astning, kompetanse om demens og hel setilstand. Hayere
kompetanse er assosiert med evnetil aivareta egne behov. Omsorgsbelastning og
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hel setilstand viser negativ sammenheng. Det betyr at pararende som gir uttrykk for ahagod
hel setilstand, men hgy omsorgbelastning er i mindre grad i stand til ata hensyn til egne
interesser.

Tabell 24. Hvilke faktorer kan forklare mestring av omsorgen? Bivariate
regresonsanalyser.

Datamaterialet inneholder faktorer som kan bidratil &forklare hvordan pargrende mestrer
omsorgen. Noen sammenhenger mellom antatte forklaringsvariabler og mestring fremgar av
falgende tabell.

Variabel Beta P R

Kompetanse 276 ,000 ,076
Pargrendes alder -,219 ,001 ,048
Pargrendes kjann ,186 ,005 ,035
Folel sesmessig problem -,145 ,028 ,021
Sosiale aktiviteter -,106 ,110 ,011
Ant.ar etter gr.skole ,092 ,162 ,009
Daglige aktiviteter -,072 279 ,005
Omsorgsbelastning -,031 ,637 ,001
Varighet demenssyk ,023 , 731 ,001

Nar hver av variablene anayseresi forhold til mestring av omsorgsoppgavene, viser det seg at
der er kun fire variabler; kompetanse, alder, kjann, felel sesmessige problem som oppnar
tilfredsstillende p-verdier og som dermed kan forklare variasonen i hvordan en kan mestre
omsorgen i denne modellen.

Disse fire variablene kan kombineres slik at det er mulig afinne ut hvor mye de til sammen
bidrar & forklare variasjonen i mestring av omsorgen, slik det fremgar i tabell 25.

Tabell 25. Hva forklarer mestring av omsorgen? Multipell lineser regresjonsmodell.

Variabler Beta t p
Kompetanse ,216 3,358 0,01
Pargrendes alder -,141 -2,130 ,034
Pararendes kjann ,116 1,748 ,082
(1=mann, kvinne=2)

Fal el sesmessige problem -,108 -1,704 ,090
R*=,128

Den multiple regresjonsmodellen viser at omtrent 13 % av maten pargrende mestrer
omsorgen, kan forklares ved faktorene kompetanse, pargrendes alder og kjann, og om
pargrende opplever falel sesmessige problem. Kompetanse er den enkeltfaktor som
fortrinnsvis forklarer hvordan pargrende mestrer omsorgen. Det betyr at jo hgyere
kompetanse pargrende har, desto bedre mestrer de omsorgen. Det er negativ sammenheng
relatert til alder. Jo eldre parerende er, desto sterre utfordringer er det & mestre
omsorgssituasjonen. Dette kan kanskje ha sammenheng med at de eldre pargrende oftest er de
som bor sammen med den demenssyke og har sdledes starre daglig belastning. Det er positiv
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sammenheng til kjann. Kvinner rapporterer bedre mestring enn menn. Dette innebagrer
nedvendigvis ikke at menn mestrer darligere, men gir en indikasjon pa at menn mestrer
omsorgssituasjonen annerledes enn kvinner. Opplevel sen av falel sesmessig problem er

imidlertid negativ. Det betyr at jo bedre pargrende mestrer de falel sesmessige problemene,
desto bedre mestres omsorgen.

35



6. Diskusjon

Formalet med denne undersgkelsen har vaart 8 kartlegge hvordan det er aleve med
hjemmeboende personer med demens. Dette er et omrade som har fatt liten oppmerksomhet
innen forskning om demens (Johansson et a. 2006).

Diskusjonen er en sammenfatning av funn ut fra omtalte problemstillinger. Problemstillingene
er flere. For &lette oversikten, er diskusjonen strukturert ut fra hovedpunktene i

teorikapittelet. Det er i saalig grad lagt vekt pa parerendes psykososiale situasjon og hvilke
faktorer som har betydning for pararendes mestring av omsorgen.

6.1 Metodekritkk

Det er farste gang en dlik kartlegging er gjennomfert blant medlemmer som har et dlikt
omsorgsansvar i demensforeningene i Norge. Resultatene fra kartleggingen er farst og fremst
representative for medlemsforeningene, men antas ogsa & vagre representative for andre som
har omsorgsansvar for hjemmeboende personer med demens uten aveae medlem i
demensforeningene.

Vi vet ikke hvem som har unnlatt & svare pa sparreskjemaet, og det kan dermed vaare
skjevheter i utvalget. Nar svarprosenten er rundt 50 %, og medlemmene er geografisk spredt,
antas utvalget & vagre rimelig representativt for malgruppen.

Sammensetningen av utvalget er heterogent. Det dreier seg hovedsakelig om ektefeller som
bor sammen med den demenssyke, men en vesentlig del omfatter ogsa barn som ikke bor
sammen med den demenssyke og som nadvendigvis ikke bor pa samme sted. Hvem som har
omsorgsansvaret, er den som oppfatter seg som hovedperson og fyller ut sparreskjemaet. Om
dette er pargrende med det reelle omsorgsansvaret, har vi ikke hatt mulighet til & kontrollere.
Resultatene ma seesi lys av dette.

Datagrunnlaget gir muligheter for mer eller mindre komplekse analyser. Noen av sparsmalene
I sparreskjemaet er mangelfullt utfylt. Disse er ikke tatt med i de bivariate og multivariate
analysene og er brukt med forsiktighet i rapporten. Korrelasjon- og regresjonskoeffisienter er
stort sett i samsvar med det niva en kan forvente i slike undersgkelser. Pa den annen side er
mal eredskapene i noen grad forskjellig slik at det er vanskelig & sammenligne med andre
studier.

Datasettet inneholder bade validerte variabler og variabler som er konstruerte for denne
undersgkelsen. Validerte variabler er helsetilstand (Bentsen et al. 1997) og omsorgsbel astning
(Greene 1982). Konstruerte variabler er relagonsorientert mestring (jfr.5.2.8),
omsorgsmengde (jfr.5.2.13.), kompetanse (jfr.5.2.14). De konstruerte variablene kan ha
svekket kvaliteten i datamaterialet, men det er gjennomfert bade skala- og faktoranalyser som
har bekreftet nadvendige statistiske egenskaper for konstruksjon av skal aer.

6.2 Omsor gsbelastning

Det er utvilsomt mange omsorgsgivere som sliter med det daglige omsorgsansvaret. Farst og
fremst er det slitsomt & bli bundet opp i omsorgen og dette gér utover hverdagslige aktiviteter
med konsekvenser for egen helse og behov for avlastning. Gjennomsnittsverdien pa
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omsorgsbel astningen (Greene 1982) er omtrent pa samme niva som hos pararende til personer
innlagt i sykehjem. Det registreres ogsa et dramatisk fall pa 10 utvalgte hverdagslige
aktiviteter pargrende gjer sammen med demenssyke far/etter sykdom. Reduksjon i
aktivitetsniva henger sammen med hvor alvorlig personens demenstilstand er. Dette er helt
naturlig siden demens skyldes progredierende sykdom som medfarer gradvis svekkelse av
funksjon og nedgang i aktivitetsniva (Engedal & Haugen 2004).

Omsorgsbel astningen indikerer at pargrende av forskjellige grunner har et relativt hgyt niva
pa sine omsorgsforpliktelser. Om pargrende er komfortable med et slikt niva eller om
eksisterende hjelpeordninger er utilfredsstillende, kan diskuteres. Arbeldsoppgavene er
imidlertid betydelige og omfatter (fortrinnsvis) tilsyn bade natt og dag, praktisk hjelp knyttet
til matlaging, rengjering, hygiene, gkonomi og administrative gjgremal. Det gjelder rimeligvis
farst og fremst der personer med demens har moderat til alvorlig grad av demens. Men vi
finner ogsa samme arbeidsoppgaver overfor demenssyke med mindre behov for hjelp. Selv
om den relative andel av arbeidsoppgaver er faare, trenger ikke opplevel sen av belastningen &
vaae mindre. Dette er i samsvar med flere studier som peker painkonsistente resultater pa
sammenhengen mellom graden av kognitiv svikt og omsorgsbel astning (V ernooj-Dassen et
al.1996).

At omfanget av omsorgsbel astningen er betydelig, kommer til uttykk gjennom den tiden
pargrende anvender til omsorg. Tatt i betraktning at tidsbruken i sin alminnelighet er
vanskelig dangi, er det interessant at resultatene samsvarer bra med andre kartlegginger
(Demensforbundet Sverige 2003). Vi fant totalt et gjennomsnittlig tidsbruk pa omtrent 40
timer pr. uke (inkludert natt), mens 38 % av de spurte i den svenske undersgkel sen oppga en
tidsbruk pa mer enn 50 timer pr. uke. 71 % av medlemmene i den svenske kartleggingen
brukte 10 timer pr. uke, mens vare funn viser at 50 % av medlemmene brukte fire timer pr.
uke. Forskjellene kan bero pa ulike méter aregistrere tidsbruken pa, men likhetene illustrerer
et tilbakevendende tema for pargrende; nedvendigheten av a vaae tilstede over tid blant annet
av frykt for at noe uheldig skal skje. At dennetilstedevaaelsen ikke er tilfeldig, understrekes
av vare funn ved at det er naar sammenheng mellom omsorgsmengde og tidsbruk. Med
gkende omsorgsmengde tiltar tiden pargrende anvender i omsorgen.

Det er ikke urimelig a forvente at omsorgsaktivitetene har konsekvenser for parerendes
gkonomiske situasjon. Blant dem som oppga at de hadde vanskelig gkonomi, innvirket
omsorgsansvaret negativt pa egen gkonomi. Omkostningene ved omsorgansvaret innebagrer et
betydelig tidsbruk, i tillegg til gkonomiske utlegg som ikke kompenseres. Nar en tar hensyn
til at flere er pengonister og kanskje ikke har annen inntekt enn sin pengon, kan dette
oppleves som besvaalig.

Godt over halvparten av parerende var i lannet arbeid. Andelen heltids- og deltidsarbeidende
viste seg & vage sterre blant kvinner enn menn og sterre enn hva den statistiske andel i
tilsvarende aldersgruppe i befolkningen skulletilsi (Statistisk sentralbyra 2001). Det er grunn
til dtro at lavere yrkesdeltagel se blant kvinner har ssmmenheng med vansker med a
kombinere | gnnsarbeid med omsorgen. Dette kommer til uttrykk i spgrsmalet om hvordan
pargrende vurderer forutsetningen for & kunne kombinere |gnnet arbeid med omsorg. Hva
som ble ansett som meget viktig, var i prioritert rekkefalge; dagsenteropphold, fri pakort
varsel, avlastning i hjemmet og avlastningsopphold. Av andre tiltak som ogsa har betydning,
nevnes blant annet; gkonomisk stette, bistand fralokal demensforening, samtalegrupper mv.
Det ser imidlertid ut til at parerende foretrekker afa avlastning gjennom offentlige tjenester
fremfor permisjoner uten lenn og endring av arbeidstid. Dette samsvarer bramed resultatene
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fra Alzheimer Europe (2001) og understreker viktigheten av at flere tiltak kan redusere
omsorgsbel astningen.

Nar det gjelder omsorgsgivernes kjgnns- og alderssammensetning, korresponderer tallene bra
med kartleggingen utfart av Alzheimer Europe (2001) og undersgkel sen Demensforbundet i
Sverige gjorde (Demensférbundet 2001). Dette statter oppfatningen om at det er kvinner,
ektefeller og detre som utgjer den starste andel omsorgsgivere (Jansson et al.1997). |
motsetning til Alzheimer Europe finner vi imidlertid ikke klare kjannsforskjeller i
opplevelsen av omsorgsbel astningen. Forklaringen kan ogsa vaae at vi har benyttet mal pa
omsorgsbel astningen som er ulike sammenlignet med Alzheimer Europe og at det er
vanskelig & sammenligne.

Slik det fremgar i teorikapitelet, er det flere forhold som virker inn pa hvordan parerende
opplever omsorgsbel astningen (Vitaliano et. al 1991). Blant faktorene: grad av demens,
pargrendes hel setilstand, kjgnn og alder, tyder vare funn pa at omsorgsbel astningen for en del
skyldes demenstil standen og pargrendes helsetilstand, dog slik at parerendes kjgnn og alder
spiller mindre rolle. Resultatet indikerer at det er lettere & finne sammenhenger mellom
omsorgsbel astning og enkeltfaktorer, enn mer kompliserte forklaringssammenhenger.

6.3 Helsefor hold

| denne undersgkelsen far pararende anledning til a gi uttrykk for egen helsetilstand paflere
mater. Mat med Woncha' s funksjonskjema (Bentsen et al. 1987) er det farst og fremst
opplevelsen av falel sesmessige problem og konsekvenser for egne aktiviteter som pavirkes.
Nér pararende blir spurt generelt om helsetilstanden i Igpet av de siste 14 dager, svarer 15 %
at den er blitt verre. Pa sparsma om omsorgen har pavirket helsetilstanden, svarer 25 %
bekreftende. De hel semessige konsekvenser er avgjort til stede. Dette fremgar ogsa ved andre
undersakelser der det dokumenteres at 15-20 % av pararende kan utvikle depresjon etter
langvarig omsorgsbelastning (Engedal & Haugen 2005).

Vér undersakel se bekrefter at det er nea sammenheng mellom omsorgsbelastning og

hel setilstand. @kt omsorgsbelastning henger sammen med svekket hel setilstand. Resultatet
forklarer imidlertid ikke hvorfor det blir slik. Neamere analyse viser at det primaat er graden
av svekkelse hos den demenssyke og parerendes helsetilstand i sin aminnelighet som bidrar
til &forklare omsorgsbel astningen.

Vi finner ogsa sammenheng mellom méten pararende handterer omsorgen pa og hel semessige
forhold. Sammenholdt med omsorgsbel astningen og den kompetanse pargrende har om
demens, forklarer helsetilstanden til en viss grad bade evnen til & handtere egne

folel sesmessige problemer og evnen til divareta egne interesser i omsorgssituasjonen. Dette
er palinje med andre undersgkelser som finner at det er ulike méter & handtere omsorgen pa
og at en positiv kombinasjon av disse kan gi helsemessig gevinst (Ingebretsen & Solem
2002).

Hvilke konsekvenser kjannsaspektet har for omsorgsbel astningen, er beskrevet av flere
(Jansson et al.1997). Noen undersakel ser viser at kvinner i overveiende grad star for
omsorgsansvaret (Alzheimer Europe 2001), og at kvinner rapporterer flere hel seproblemer
(Almberg et al. 1998). Andre undersgkelser hevder imidlertid at kjannsforskjellene er mindre
enn en skulle tro. (Ford et al. 1997). Riktignok viser kvinner starre tendenstil belastning,
depresjon, mindre trivsel og darligere psykisk helse (Pinquart & Sorensen 2006), men nar
kjannsforskjellene kontrolleresi grupper som har forskjellig omsorgsansvar, sa beror
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kjennsforskjellene farst og fremst patilgang paressurser og kjannsspesifikke forventninger til
det & yte omsorg (Pinquart & Sgrensen, 2001). Dette betyr at kulturelle og samfunnsmessige
forhold i stor grad kan forklare hvordan omsorgsbel astningen oppfattes og uteves blant menn
og kvinner.

6.4 Mestring av omsorg

Pararende ble spurt om sin opplevelse av relasjonsforholdet far/etter sykdommen. Det viste
seg at den falelsesmessige nagrheten til den demenssyke var hgyere nd enn far vedkommende
ble syk. | og for seg er dette overraskende, i det vi vet hvilken stor pakjenning
demensutviklingen farer med seg (Almberg et al. 1997). Etter var mening kan resultatet tolkes
paflere méter. Det kan ha sammenheng med at pargrende tenderer mot & svare mer positivt pa
slike spersmal enn det egentlig er grunnlag for. Det kan ogsa skyldes at forholdet tidligere har
vaat sa positivt at de negative sidene ved den navaaende rel asjonen reduseres. En ikke
urimelig tolkning kan ogsa vaae at demensutviklingen endres slik at parerende gar inn i
forholdet med gkt engasiement og at dette gir som resultat bade positive og negative falelser.
Hvor komplisert forholdet til den demenssyke kan vaare, kommer til uttrykk i pararendes
beskrivelser av hvilke positive/negative erfaringer som fglger med a gi omsorg. Omtrent 60 %
beskriver bade negative og positive sider & yte omsorg, mens rundt 30 % opplever verken
negative eller positive erfaringer.

Slik sett er pararendeoppl evel sene komplekse (Thomassen et al. 2002) og avhengige av den
enkeltes tilpasningsstrategier (Antonovsky 1991). Dette kommer fram i undersgkel ser som
dokumenterer at omsorgsbel astningen har sammenheng med hvor alvorlig demenstilstanden
er, kvaliteten i relasionen mellom den demenssyke og pararende, og hvorvidt det foreligger
muligheter for & kunne fa hjelp (Wallis 2001). Livs gpsperspektivet er ogsarelevant i denne
forbindelse. Elder and Shanahan (1997) beskriver hvordan overganger og livsigp er flettet inn
i hverandre og at det er viktig & se dissei sammenheng for a forsta hva omsorgansvaret til
personer med demens innebager. Behovet for forskning som utvider innsikten i det
dynamiske samspillet mellom omsorgsgiver/mottager og hva som gir mening i rollen som
omsorgsgiver (Nolan, Grant & Keady 1996), er derfor patrengende.

Flere forskere hevder at ngkkelen til &forsta hvordan pargrende mestrer omsorgssituasjonen
dreier seg om hvilke mestringsstrategier som anvendes (Kramer 1997). De vanligste tre typer
det refererestil er den problemorienterte mestringsstrategi hvor rasjonelle Igsninger antas a
redusere opplevelsen av stress, den emosjonsorienterte der en er opptatt av & dempe
opplevelsen av stress, og den rel asjonsorienterte som handler om a regulere og opprettholde
betydningsfulle naare relagjoner. Slik Solem and Ingebretsen (2002) kommer fram til, tyder
det pa at ingen mestringsmate ngdvendigvis er bedre enn andre, men at en kombinasjon av
flere har positiv effekt pa tilpasning/handtering av omsorgen og egen helse. Dette
samstemmer bra med resultatene i denne undersgkelsen. | var undersakel se ble det benyttet et
sammensatt rel agonsorientert mestringsmal som stetter oppfatningen om at pargrendes
mestringstrategier er assosiert med nagre relasjonsforhold, hjelp og stette innen familien, sa
vel som sosial stette utenifra.

| vér undersakelse ser det ut til & vaae stor variagon i pargrendes registrering av om de har
mottatt tilbud om ulike omsorgtjenester, gjer bruk av disse og om omsorgstjenestene dekker
behovet. Det kan skyldes forskjeller i maten pararende foretar avkrysningene pa, men har
trolig sammenheng med at kommunale omsorgstjenester er ulikt utbygd og organisert, er lite
kjent, eller at tjenesten ikke samsvarer med paregrendes gnsker. Nar halvparten av kryss
bekrefter/avkrefter hvorvidt omsorgstjenestene ivaretar behovene, er det naaliggende atro at
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behovene blir delvisivaretatt. For & gke andelen av tilfredse pararende, er det all grunntil &
utvikle tilbud som imgtekommer individuelle behov. Dette stemmer godt overens med flere
av detidligere refererte undersgkel sene (Alzheimer Europe 2001).

Vi finner at det foreligger kjanns- og aldersforskjeller i maten pargrende mestrer omsorgen
pa Det ser ut som om kvinner mestrer omsorgen bedre enn menn og at jo eldre pargrende er,
desto vanskeligere er det a gjennomfare omsorgen. Det kan ha sammenheng med at de bor
sammen og har omsorgen i 24 timer i degnet. Kjanns- og aldersforskjellene ser ogsa ut til &
gjere seg gjeldende nér evnen til & mestre omsorgen blir sammenholdt med pararendes
kompetanse om demens og fal el sesmessige problemer knyttet til omsorgen. Disse resultatene
samsvarer godt med andre funn i litteraturen (Folkman & Lazarus 1980), ogsa slik det
fremgar i rapporten fra det europeiske demensforbund (Alzheimer Europe 2001). Hoayere
kompetanse farer til faare falel sesmessige problemer knyttet til omsorgen.

6.5 Par gr endes kompetanse

Kompetanse har mye a si for hvordan pararende handterer omsorgssituasjonen. Det har
betydning for bedring av parerende psykiske helse og bidrar til & forebygge innleggelsei
sykehjem (Mittelmann et al.1996 Brodaty et al.1996). Ulike opplagingstiltak dokumenterer
ogsa positive effekter (Ulstein 2005, Bjugan & Braataas 2004, Jansson 2001).

| var undersgkelse rapporterer pargrende a hajevnt over god kunnskap om demens og
kommunale hjelpe- og omsorgstilbud. | tillegg til helse- og sosialtjenesten mener pargrende at
demensforeningene er sentrale akterer i denne kunnskapsformidlingen. Medlemskap i
demensforeningene kan ha pavirket resultatene, men understreker ikke desto mindre at
opplaging av paragrende bar vaare sentralt i omsorgsarbeidet.

Vi finner sammenheng mellom utdanningsniva, kunnskap om demens og hvordan parerende
mestrer omsorgsoppgavene. Til tross for at dette har positiv betydning, er det likevel behov
for utvidet informasjon og opplaging. Parerende gnsker mer kunnskap; blant annet om
demens, méter & kommunisere med den demenssyke pa, juridiske rettighetsforhold og
servicetiltak. Dette understreker hvor viktig opplysnings- og veiledningsarbeidet er, og
hvilken rolle demensforeningenes kan spille innen dette feltet.

Vi finner at kompetanse har sammenheng med hvordan paragrende mestrer situasjonen. Nar
kompetanse analyseres neamere i forhold til kjgnnsforskjeller og parerendes opplevelse av
falel sesmessige problemer i forbindelse omsorgen, finner vi at kompetanse er den faktor som
gir sterst forklaring til maten pargrende mestrer omsorgen pa.

K ompetanse hos pararende kan ikke uten videre sees isolert fra andre forhold som pavirker
omsorgssituasjonen slik ogsa litteraturen dokumenter (Jansson 2001). Resultatene
dokumenterer igjen at det foreligger flere forhold som virker inn pa kompetanse og mestring
av utfordringer ved omsorg til hjemmeboende personer med demens.
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7. Konklusjon

Formal

Hovedhensikten med denne undersgkel sen har vaat a kartlegge og analysere pargrendes
erfaringer med hjemmeboende demenssyke. Det er i saalig grad lagt vekt pa a beskrive og
analysere pargrendes bel astning, helseforhold, mestring og kompetanse i utfering av
omsorgsoppgavene. Det er farste gang en slik kartlegging er gjennomfart blant medlemmene i
demensforeningene i Norge. Resultatene er primaat representative for medlemsforeningene,
men antas 0gsa a vaae representative for andre som har slikt omsorgsansvar uten avaae
medlem i en demensforening.

Metode

Kartleggingen er basert pa sparreskjema der omtrent halvparten av mediemmene i
malgruppen besvarte skjemagt. Vi har ingen mulighet a kontrollere hvem som ikke har svart
og eventuelle skjevheter i utvalget. Vi antar at skjevhetene fordeler seg relativt jevnt og at de
representerer malgruppen. Noen av sparsmalene er mangelfullt utfylt og er ikke medtatt i
analysen. Datagrunnlaget gir mulighet for mer eller mindre komplekse analyser. Noen av de
konstruerte maleredskaper kan gjare det vanskelig & sammenligne med funn fra andre
undersgkel ser, men gir tilstekkelig grunnlag til & angi interessante tendenser. Korrelasjons- og
regresionskoeffisienter er stort sett i samsvar med det niva en kan forventei slike

undersgkel ser.

Omsor gbelastning

Undersgkel sen dokumenterer at det utvilsomt er mange paregrende som sliter med det daglige
omsorgsansvaret og har vansker med a handtere omsorgen. Dette samsvarer med hva ogsa
andre har funnet ut. Det er imidlertid store variagoner. Omsorgsbel astningen indikerer at
pargrende har heyt niva pa sine omsorgsforpliktel ser fra degnkontinuerlig tilsyn til ukentlig
praktisk hjelp av ulik art. Tidsbruken er omfattende og har naa sasmmenheng med
alvorlighetsgraden av demens. Blant dem som oppga at de hadde vansker med egen gkonomi,
innvirket omsorgsansvaret negativt pa egen gkonomi. Godt over halvparten av pararende var i
lgnnet arbeid. Andelen heltids- og deltidsansatte viste seg & vaare sterre blant kvinner enn
blant menn, og starre enn hvatilsvarende aldersgruppe i befolkningen skulletilsi. Det er
grunn til atro at lavere yrkesdeltagel se blant kvinnene har sammenheng med vansker a
kombinere lgnnsarbeid med omsorg. For alette omsorgsbel astningen ser det ut som pararende
foretrekker offentlige omsorgstjenester fremfor permisjon uten lgnn og endring av arbeidstid.
Av prioriterte omsorgstjenester er dagsenteropphold, avlastning i hjemmet, korttids-
Javlastningsopphold i institusion. Andre tiltak er fri pakort varsel, gkonomisk stette, bistand
fralokal demensforening, samtalegrupper mv. Kartleggingen viser at kvinner, ektefeller og
detre, utgjer den sterste andel omsorgsgivere. Vi finner imidlertid ikke klare kjannsforskjeller
I opplevelsen av omsorgsbelastningen. Det betyr ikke at kjannsforskjeller utelukkes, men at
forskjellene er for smatil at de er statisk signifikante. Det er flere forhold som virker inn pa
hvordan pargrende opplever omsorgsbelastningen. Blant faktorene; alvorlighetsgrad av
demens, parerendes helsetilstand, kjenn og alder, tyder vare funn pa at omsorgbel astningen er
hgyest der personen med demens er mest svekket. Pararende som oppgir & haen darlig

hel setilstand oppgir ogsa hgy omsorgshel astning. Kjgnnsforskjeller og alder spiller mindre
rolle.
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Helsefor hold

De hel semessige konsekvenser av omsorgsbel astningen er avgjort til stede, men paforskjellig
vis. A vurdere hvilken betydning egen helse har p& omsorgsbelastningen, er vanskelig.
Omsorgsbel astningen og pararendes hel setilstand pavirker hverandre gjensidig. Det er farst
og fremst pararendes opplevelse av felel sesmessige problemer og konsekvenser for egen
aktivitetsutfol del se som pavirkes av omsorgen. Maten paragrende handterer omsorgen pa og
deres kunnskap om demens mv. har ogsa betydning. Darlig helsetilstand reduserer egen evne
til & handtere omsorgen, opplevelsen av felel sesmessige problem og evnen til divareta egne
interesser.

Mestring

Mestring av omsorgsbel astningen er et komplekst fenomen og kan ha sasmmenheng med flere
faktorer; kvaliteten i relasjonsforholdet, pararendes egne mestringstrategier dessuten sosial
stette frafamilie og hjelp utenifra. Over 60 % av paragrende beskriver bade negative og
positive sider ved & yte omsorg, mens godt og vel 30 % uttrykker verken negative eller
positive erfaringer. Vi finner kjgnns- og aldersforskjeller i maten pargrende mestrer omsorgen
pa&. Kvinner ser ut til & mestre situasjonen annerledes enn menn uten at kvinner nadvendigvis
mestrer dette bedre enn menn. Jo eldre pargrende er, desto starre vansker medfarer
giennomferingen av omsorgen. Kjanns- og aldersforskjellene ser ogsa ut til & gjere seg
gieldende nar evnen til & mestre omsorgen blir sasmmenholdt med hvilken kunnskap pargrende
har om demens og opplevelsen av fglel sesmessige problemer. Vi finner relativt store
variasoner i om pargrende har fatt tilbud om ulike omsorgstjenester, om de bruker disse og
om omsorgstjenestene ivaretar behovene. Det er 12 % - 66 % som krysser av for & ha mottatt
tilbud om omsorgstjenester. Bruken av disse tjenester varierer fra4 % - 60 % og omfatter
farst og fremst hjemmesykepleie, hjemmehjelp og dagsenter. Om omsorgstjenestene dekker
behovet, varierer fra 14 % - 58 %. Inntrykket er at behovenetil dels er imgtekommet selv om
andelen som mener behovet ikke er dekket, er betydelig. Det er ferst og fremst avlastning i
hjemmet som ikke dekker behovet.

Kompetanse

Pararende rapporter relativt god kunnskap om demens og hjelpeordninger. De gnsker likevel
mer kunnskap om falgende; om demens, mater & kommunisere med den demenssyke pa,
juridiske rettighetsforhold og servicetiltak. Dette understreker hvor viktig opplysnings- og
veiledningsarbeidet er og hvilken rolle Nasjonalforeningen for folkehel sen og
demensforeningene har. Vi finner at parerendes kompetanse har mest asi for hvordan
pargrende mestrer omsorgen. Kvinner har gjennomgaende hayere kompetanse enn menn. Jo
eldre pargrende er, desto lavere kompetanse ser det ut til at de har. Resultatene viser at jo
mindre pararende opplever fglelsesmessige problemer, desto bedre mestres omsorgen.
Resultatene dokumenterer at det foreligger flere forhold som virker inn pa kompetanse og
mestring ved omsorgen til hjemmeboende personer med demens. Det er dpenbart ngdvendig
med individuelt til passete hjel peordninger, avlastning, kunnskapsformidling og menta stette.
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Vedlegg

1) Brev fragenerasekretaar Vidar G.Wiberg " Sparreundersgkel se blant pararende til
personer med demens som bor hjemme eller i omsorgsbolig”
2) "Sparreskjema for pargrende til demenssykei eget hjem”
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Sparreunder sgkelse blant par grendetil personer med demens
som bor hjemme eller i omsorgsbolig:

Hvordan er det & vaere pargrende nar pasienten bor i sitt eget hjem?

Kjaere par erende!

De fleste personer med demens har omsorgspersoner i nag familie. Dette er en utfordrende
oppgave, og erfaringer viser at svaa't mange trenger stette og hjelp. Nasjonalforeningen for
folkehelsen gnsker &fa utvidet kunnskap om pararendes situasion, bade nar det gjelder helse,
behov for informasjon, opplaaing og praktiske hjel petiltak.

Undersgkel sen skal vaae retningsgivende for vart fremtidige arbeid, der malet er at personer

med demens og deres pararende skal ha en god hverdag til tross for sykdom. Det er derfor av
stor betydning at flest mulig svarer pa skjemaet. Jo flere svar vi far, desto bedre grunnlag har
vi for &vite hva pargrende trenger.

Undersgkelsen er et samarbeidsprosjekt mellom Nasjonalforeningen for folkehelsen og
Heagskolen i Ser-Trendelag, Avdeling helse - og sosialfag, Trondheim. Alle medlemmene i
Nasjonalforeningens demensforeninger far tilsendt sparreskjema. Du svarer anonymt.
(Nummeret pa konvolutten er til hjelp hvis det blir ngdvendig med en purrerunde).

Du har fétt tilsendt to sparreskjemaer, (bare ett skal besvares) og en frankert svarkonvoluitt. Er
du medlem i en demensforening uten & vaare pargrende, ber vi deg om & gi skjemaet til en
person som er i malgruppa (pararende til person med demens som bor hjemme eller i
omsorgsbolig).

Paregrende til demenssyke som bor hjemme eller i omsor gsbolig, fyller ut og sender det hvite
skjemaet ( 9 sider) i den frankerte svarkonvolutten.

Pararende til demenssyke som bor i sykehjem eller er ded, fyller ut og sender det grgnne
skjemaet (4 sider). Det skjemaet du ikke fyller ut, kan du kaste. Eventuelle sparsmal rettes il
Anne Cathrine Seland, tlf. 23 12 00 00.

Svarfrist: Mandag 14.juni

Nasonalforeningen for folkehelsen er svaat takknemlige for at du har tatt deg tid til dette.
Resultater fra undersgkelsen vil bli publisert i medlemsbladet Demensnytt.

Med vennlig hilsen

Vidar G Wilberg
general sekretaer



Spearreskjema for pargrende til demenssyke i eget hjem

1. Opplysnhinger om personen med demens

1.1 Hvem er personen med demens? Kjgnn: O kvinne O mann Alder:
1.2 Er diagnosen demens stilt av lege? Oja O nei O vet ikke
1.3 Hvor lenge har personen hatt demenssykdom? 0 under 1 ar o 1-2 ar

O 3-5ar o 6-10ar O merenn 10 ar O vet ikke
1.4 Hvordan vil du beskrive navaerende tilstand?

O mild demens O moderat demens O langt kommet demens
1.5 Hvor bor den demenssyke? 0O eget hjem O omsorgsbolig O annet:

2. Informasjon og opplaring

Vi gnsker a vite hvilken informasjon og oppleering du har fatt om sykdommen.
Sett kryss for hver linje i den rute som passer deg.
1 = Ikke noe i det hele tatt, 2 = Litt, 3= Noe, 4 = Mye, 5= Sveert mye

2.1 Hvor mye vet du om: 112|345

Demens (f.eks. Alzheimer, vaskuleaer demens)

Hva personen med demens trenger av pleie og omsorg

Hva du kan f& av hjelp i din kommune

Vi gnsker a vite hvor du fikk informasjonen og opplaeringen fra.
Sett et kryss i den rute som passer deg:
1 = Ikke noe, 2 = Litt, 3 = Noe, 4 = En god del, 5= Mye

2.2 Hvordan fikk du informasjonen? 112/3(4|5

Fra lege eller annen helsearbeider

Fra aviser, magasiner, bgker

Fra TV eller radio

Fra internett

Fra demensforening/samtalegruppe

Fra nasjonalforeningens demenslinje

2.3 Jeg onsker mer informasjon eller rad om: Du kan sette flere kryss

O Juridiske og skonomiske forhold O Servicetilbud

(f.eks: gi samtykke pa den demenssykes  (for eksempel: transport, dagtilbud,
vegne) hjemmehjelp, matombringing, avlastn.)
O Rett til helsehjelp O Generelt om sykdommen (for

O] Rett til & klage p# helsetjenester eksempel: forsta demenssykes atferd
. . og situasjon)

= @konomlslke rettigheter som O Kommunikasjon m/den demenssyke

omsorgsgiver

0 Hvordan jeg kan ta vare pa min egen

0 Tekniske hjelpemidler (f.eks. alarm). helse. Spesifiser

Spesifiser:




3. Omsorgen for personen med demens

Vi gnsker a fa vite hvilke oppgaver du har overfor den demenssyke og hvor mye tid
det gar med til omsorgsarbeidet. Samtidig ensker vi a vite hvordan du opplever
omsorgen og hvilke aktivitetsendringer som har skjedd.

3.1 Hvilke oppgaver har du Hver dag Flere ganger | Uaktuelt
som pargrende ansvar for? pr.uke

Tilsyn natt

Tilsyn dag

Erneering

Personlig hygiene

Huslige gjgremal

@konomi og adm.gjgremal

3.2 Hvor mange timer gj.snittlig brukes pa | Pr.dag Pr.uke
omsorgsarbeidet?

Du selv

Familie

Andre, f.eks naboer

3.3 Har du kommentarer til den tiden du bruker pa omsorgen?

3.4 Hvordan vil du beskrive omsorgen? (Svaralternativene: 0 = Aldri/ingen,
1 = Sjelden/litt, 2 = Av og til/moderat, 3 = Ofte/ganske mye, 4 = Alltid/sveert mye

3.5 Hvordan oppleves omsorgen ? 0123

1. Fgler du noen gang at du ikke holder ut?

. Faler du noen gang at du trenger ferie/avkobling?

. Blir du noen gang deprimert over situasjonen du er i?

. Gar omsorgsarbeidet ut over din egen helse?

. Er du redd det kan skje en ulykke med den demenssyke?

| O | W N

. Fgler du noen gang at det ikke finnes Igsninger pa dine
vanskeligheter?

7. Er det vanskelig for deg a dra pa ferie?

8. Hvor mye av omsorgen gar utover ditt sosiale liv?

9. Hvor mye av rutiner i hjemmet ditt er blitt forandret?

10. Er sgvnen din blitt forstyrret pa grunn den demenssyke?

11. Er din livskvalitet blitt redusert?

12. Er du flau pa vegne av den demenssyke?

13. Er du forhindret fra & ha gjester hjemme pga den demenssyke?

14. Blir du noen gang sint og sur pa den demenssyke?

15. Blir du noen gang frustrert (oppgitt) overfor den demenssyke?




3.6 Er det noen aktiviteter/gjeremal som dere har gjort tidligere og som dere

ikke kan gjere sammen na?

Type aktivitet/gjgremal Tidligere Na

Ja Nei Ja Nei
Ga turer
Ferieturer

Handleturer

Beswgk hos familie/venner

Husarbeid

Kino/teater

Kafe/restaurant

SeTV

Samtaler

Musikk

Annet

3.7 Er det noe du erfarer som er positivt i 4 gi omsorg? Jao NeiO

Hvis Ja, spesifiser:

3.8 Er det noe du erfarer som er negativt i a gi omsorg? Jao NeiO

Hvis Ja, spesifiser:




4. Omsorgstjenester

Vi gnsker & fa vite mer om den demenssykes behov og dine behov som pargrende.

Kryss av pa alle spgrsmalene slik det passer for deg.

4.1 Type tjeneste Har du/den

Bruker dere

Dekker tjenesten

demenssyke fatt tienesten? behovet for rad
tilbud om tjenesten? eller avlastning?
Ja Nei Ja Nei Ja Nei

Offentlig kontor for a

fa rad

Dagsenter

Hjemmehijelp

Hjemmesykepleie

Matombringing

Avlastningsopphold
pa sykehjem

Avlastning i hiemmet

4.2 Hvis du ikke bruker noen av disse tjenestene, gjor rede for hvorfor enkelte

tjienester ikke blir benyttet?

5. Mestring av situasjonen

5.1 Hvordan handtere situasjonen

Listen nedenfor inneholder eksempler pa symptomer, atferd eller problemer som kan
oppsta eller oppleves av den demenssyke, og som kan pavirke deg. Hvordan vil du
gradere din evne til 8 handtere det falgende? Svar pa det du har opplevd, eller er

kjent med.

1= Sveert darlig, 2= Darlig, 3= Middels, 4= God, 5= Sveert god

5.1 Min evne til & handtere situasjonen nar personen
med demens:

1

2

Uaktuelt

Viser aggresiv atferd

Har stgtende eller merkverdig atferd eller tale

Viser tegn til & veere deprimert og nedfor

Gar seg bort eller mister kontroll pa tiden

Far hallusinasjoner og vrangforestillinger

Har manglende kontroll for urin og eller avfgring

Har svikt i koordinasjon og ferdigheter

Har hukommelsesvansker

Reagerer sterkere enn hva situasjonen tilsier

Er sgvnlgs og vandrer oppe om natten

Vandrer og er urolig

Annet




5.2. | hvilken grad er du opptatt av felgende?

Med utgangspunkt i noen sentrale spgrsmal gnsker vi her din vurdering av hvordan
du opplever din handtering av situasjonen

Sett kryss pa linja som passer deg.

A) A finne en praktisk ordning pa hverdagen?

0 10
i liten grad i stor grad

B) A skaffe den hjelp som trengs?

0 10
i liten grad i stor grad

C) A prove a forsone deg med at den demenssyke har blitt redusert?

0 10
i liten grad i stor grad

D) A prave & finne stotte og trast hos andre?

0 10
i liten grad i stor grad

E) A ta vare pa deg selv og dine egne interesser?

0 10
i liten grad i stor grad

5.3 Hvordan opplever du den folelsesmessig narhet til den demenssyke?

Vi gnsker her din vurdering av om din fglelsesmessige naerhet til den demenssyke
har endret seg fra F@R = sykdommen debuterte til NA = slik den demenssyke
fungerer i dag.

Sett kryss pa linja der det passer deg.

FOR O 10
i liten grad i stor grad
NA © 10

i liten grad i stor grad



6. Gkonomi

6.1 Hvilken av felgende karakteristikker gir best uttrykk for din navarende
okonomiske situasjon?

O Sveert tilfredsstillende

O Tilfredsstillende

O Jeg ma veere varsom, men greier meg
O Gkonomien er vanskelig

6.2 Har det a vaere omsorgsperson hatt noen innvirkning pa din skonomiske
situasjon

O Nei O Vet ikke

O Ja, i sa fall hvordan

7. Arbeid

7.1 Er du i lennet arbeid?
O ja, jeg jobber heltid O Ja, jeg jobber deltid O Nei

7.2 Hvis du er i arbeid (helt/delvis), er du i tvil om du kan fortsette? 0 Ja O Nei

7.3 Da du ble omsorgsperson, hvordan pavirket dette deg og ditt arbeid?

O Fortsatte som fgr i lannet arbeid O Var ikke i arbeid da jeg ble omsorgsperson
O Sluttet i arbeidet O Annen lgsning:
O Reduserte arbeidstiden

7.4 Hva er forutsetningen for 8 kombinere lennet arbeid og omsorgsoppgaver
fordi som er i jobb (helt eller delvis)?
Kryss av i de ruter som passer deg. Du kan krysse av i flere ruter.

7.4.1 Offentlig stotte Meget viktig | Litt viktig | Ikke viktig

Jkonomisk statte

Omsorgslgnn

Hjelp til maltider

Avlastningshjelp i hjemmet

Dagsenter

Korttidsopphold

Annet:

7.4.2 Stotte fra arbeidsgiver Meget viktig | Litt viktig | Ikke viktig

Fleksitid

Endret arbeidstid

A kunne ta fri pa kort varsel

Permisjon uten lgnn




7.4.3 Annen stotte Meget viktig | Litt viktig | Ikke viktig

Privat hjelp

Tilsyn fra naboer

Lokal demensforening

Samtalegruppe

8. OPPLYSNINGER OM DEG SOM PARGRENDE

8.1 Din alder: ar

8.2 Jeger: O Kvinne O Mann

8.3 Har du ektefelle/partner? 0O Ja O Nei

8.4 Har du barn? O Ja, antall O Nei

8.5 Bor du sammen med den demenssyke? O Ja O Nei

8.6 Har du flyttet pa grunn av omsorgen
til den demenssyke? O Ja, spesifiser:

O Nei

8.7 Hvilket slektskap har du til den demenssyke?
Jeg er hans/hennes O annet

8.8 Det omradet jeg bor i kan beskrives som:
O Stor by O Liten by O Tettsted O Utenom by og tettsted

8.9 Hvor mange ars utdanning har du utover grunn- og folkeskole?

8.10 Har du tidligere hatt omsorgsansvar for syke mennesker?
O Ja Hovis ja, spesifiser
O Nei

8.11 | hvilken grad har tidligere omsorgsansvar for syke mennesker betydning
for ndvaerende omsorg? Sett kryss pa linja som passer deg.

0 10
i liten grad i stor grad
8.12 Er du medlem i Nasjonalforeningen for folkehelsen? 0O Ja O Nei

(for eksempel i demensforening)
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For a kunne falge din generelle helsetilstand far, under og etter en behandling trenger vi a vite "hvordan
du har det". Det kan males ved hjelp av svarene pa noen enkle spersmal. Vi ber deg derfor a svare pa de
seks sparsmalene pa de seks skjemaene@ til nedenfor.

Du ser seks skjemaer som har som mal 3 angi din fysiske, psykiske og sosiale tilstand. Skjemaene

besvares ved pa hvert enkelt skjiema a sla en ring rundt O det tallet til hoyre for tegningen som best
beskriver din navaerende situasjon.

FYSISK FORM FOLESESMESSIG PROBLEM

De siste 2 uker.... De siste 2 uker...
Hva var den tyngste fysiske belastningen Hvor mye har du veert plaget av psykiske
du greide/kunne greid i minst to minutter? problemer som indre uro, angst, nedforhet

eller irritabilitet?

MEGET TUNGT (f.eks.)

Ikke i det hele tatt
Lope fort

TUNGT (f.eks.)

jogge i rolig tempo Bare litt

MODERAT (f.eks.)

Ga i raskt tempo Til en viss grad

LETT (f.eks.)

-1 S En god del
Ga i vanlig tempo

MEGET LETT (f.eks.)
Ga sakte -
eller kan ikke ga

Sveert mye

S=2e=1p-1=!
)& @ @ @ (&




@ DAGLIGE AKTIVITETER SOSIALE AKTIVITETER

De siste 2 uker... De siste 2 uker...

Har du hatt vansker med a utfgre vanlige Har din fysiske eller psykiske helse

gjoremal eller oppgaver enten innendgrs begrenset dine sosiale aktiviteter og kontakt
eller utendars, p.g.a. din fysiske eller med familie, venner, naboer eller andre?

psykiske helse?

Ikke vansker Ikke i det hele tatt

i det hele tatt

o|>9@

/

Bare lette vansker “ Bare litt

Til en viss grad Til en viss grad

En god del vansker Ganske mye

Har ikke greid noe | sveert stor grad

@ BEDRE ELLER DARLIGERE HELSE @ SAMLET HELSETILSTAND

N (R )

Hvorledes vil du bedemme helsen din idag, De siste 2 uker...
fysisk og psykisk, sammenlignet med for Hvorledes vil du vurdere din egen helse,
2 uker siden? fysisk og psykisk i allminnlighet?
1 [0
Mye bedre i Sveert god >
L} &
2
Litt bedre T - God
Omtrent uforandret | qumuap = 3 Verken god
eller darlig
Litt veerre ‘ — 4 Darlig .
Mye veerre ‘ l — 5 Meget darlig @
')
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