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Sammendrag
Hensikten med studien er å analysere faktorer som forklarer omsorgsbelastning blant pårørende til hjemmeboende
personer med demens. Studien bidrar med ny kunnskap ved å analysere en rekke forklaringsfaktorer samlet – i mot-
setning til tidligere studier som har analysert et begrenset antall faktorer. Dermed gir studien også grunnlag for å sam-
menligne betydningen av de ulike forklaringsfaktorene.

Studien er en tverrsnittspørreundersøkelse basert på medlemsregisteret til Nasjonalforeningen for folkehelsen i
Norge. Utvalget består av 231 pårørende til hjemmeboende personer med demens. Variablene er fortrinnsvis hentet
fra etablerte og validerte instrumenter.

Analysene i denne artikkelen inkluderer mange av de kjente forklaringsfaktorene i en samlet regresjonsmodell.
Resultatene viser at variablene som inngår i analysen, forklarer 70 % av omsorgsbelastningen hos pårørende til hjem-
meboende personer med demens. Omsorgsbelastningen øker med redusert mestringsevne hos pårørende, økt bruk
av kommunale omsorgstjenester, økt omsorgstid og redusert omsorgskompetanse. Omsorgsbelastningen er videre
større om pårørende bor sammen med den demenssyke, er kvinner, er yngre og har dårligere helsetilstand. Bruk av
kommunale omsorgstjenester, omfanget av pårørendes omsorg og pårørendes mestringsevne bidrar sterkest til å for-
klare omsorgsbelastningen. Egenskaper både ved personer med demens og deres pårørende må sees i sammenheng
for å forebygge omsorgsbelastning. Det er helt sentralt at den kommunale helse- og omsorgstjenesten innleder sam-
arbeid med pårørende tidlig i demensforløpet. Det kan bidra til å forebygge alvorlig slitasje hos pårørende og kritiske
situasjoner i hjemmet gjennom støtte til både omsorgspersonen og den som har demenssykdom.

Nøkkelord

demens, pårørende, belastning, helse, mestring, formell omsorg, uformell omsorg

Abstract
The purpose of the study is to analyze whether a set of known single predictors for care burden among next of kin to
persons with dementia living in place contribute to explaining care burden also when included in one overall regres-
sion model.

The cross-sectional survey is based on the list of members of the Norwegian Health Association of local demen-
tia groups. The sample comprises 231 next-of-kin to persons with dementia living in place. Variables included are
primarily drawn from established and validated instruments. A regression analysis was carried out to determine the
predictive strength of a set of variables known to be associated with care burden. The regression model explained 70 %
of the variation in care burden, which is associated with reduced level of coping among next of kin, the extent of care
services received, time needed for care, and if next of kin live with the person with dementia, have reduced level of
caring-competence, are women, younger and in a reduced state of health.
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A set of characteristics both with the person with dementia and the care-providing next-of-kin need to be conside-
red in conjunction to reduce the burden of care. It is key that the municipal health and care services collaborate with
the next-of-kin before he/she is worn out and critical situations occur. Support is needed for both the person with
dementia and the next-of-kin.
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Introduksjon
Sykdommen demens er en av de største utfordringene for helse- og sosialsektoren i det 21.
århundre (Livingston mfl., 2017). Globalt var det om lag 47 millioner personer med demens
i 2015, og antallet forventes tredoblet innen 2050. I Norge er antall demensrammede men-
nesker beregnet til å være ca. 80 000 med utgangspunkt i en global undersøkelse fra 2013
(Vossius mfl., 2015). Demenssykdommer rammer fortrinnsvis eldre mennesker over 65 år.
Av disse bor 60–65 % hjemme (Engedal & Haugen, 2009). Pårørendes omsorg for hjem-
meboende personer med demens er omfattende og har fått økt offentlig oppmerksom-
het (Helse- og omsorgsdepartementet, 2009; Helse- og omsorgsdepartementet, 2013). Flere
tiltak anbefales for å støtte og styrke pårørendes samspill med helse- og omsorgstjenesten.
Fordi antall eldre mennesker øker, er det rimelig å anta at flere eldre må klare seg med færre
kommunale tjenestetilbud, og at et større ansvar blir tillagt pårørende (Veenstra & Daatland,
2012). Et godt samarbeid mellom omsorgs- og helsetjenesten og pårørende vil være nøkke-
len til en god og effektiv omsorg for alle hjemmeboende mennesker med demens (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2015a). Omsorgsinnsatsen til pårørende finner sted i en kompleks
virkelighet som påvirkes av ulike individuelle, sosiale og kontekstuelle forhold, og bedre
kunnskap om denne innsatsen kan ha betydning for å utvikle et godt samarbeid (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2015b). Å vektlegge brukermedvirkning og bedre samspill mellom
eldre og ytere av velferdstjenester vil bli en stor utfordring for omsorgs- og helsetjenes-
tene i åra framover (Christensen & Fluge, 2016). I motsetning til mange tidligere studier
vil vi i denne artikkelen benytte data fra en spørreundersøkelse for å belyse hvordan ulike
forhold samlet sett påvirker pårørendes omsorgsbelastning (Bucki, Spitz, Etienne, Etienne
& Baumann, 2016; Butcher, Holkup & Buckwalter, 2001).

Bakgrunn
Begrepet omsorgsbelastning («care burden») omfatter fysiske, psykiske, sosiale og finan-
sielle konsekvenser av å yte omsorg (Bastawrous, 2012). Flere faktorer inngår i begre-
pet, noen knyttet til egenskaper ved pårørende, noen til relasjonen mellom personer
med demens og pårørende og andre til eksterne faktorer som formell og uformell hjelp.
Omsorgsbelastning blir ofte brukt som utfallsmål i litteraturen. Det gjelder ulike typer
studier der utvalgsstørrelse og antall forklaringsvariabler varierer (Fonareva & Oken, 2014;
Lethin mfl., 2018; Xiong, Biscardi, Nalder & Colantonio, 2018). Et av de mest konsistente
resultatene av 32 studier med komplekse modeller av omsorgsbelastning og 24 studier av
depresjon og helse, er at omsorgsbelastning og helsemessige aspekter først og fremst forklares
ved atferdsproblemer hos personer med demens samt omsorgsgivernes mestring, person-
lighetstrekk, kompetanse, depresjon og mental helse (van Der Lee, Bakker, Duienvoorden &
Dröes, 2014).

Flere studier viser at kvinner rapporterer om større omsorgsbelastning enn menn, og
døtre har mer omsorgsbelastning enn sønner (Chappell, Dujela & Smith, 2015; Moholt,
Friborg, Blix & Henriksen, 2018). Eldre omsorgsgivere, kvinner og samboende har større
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omsorgsbelastning enn yngre, mannlige omsorgsgivere og de som bor sammen med
demensrammede (Etters, Goodall & Harrison, 2008; Livingston mfl., 2017). Menn og
kvinner ser ut til å mestre omsorgsbelastningen forskjellig (Andersen, 2011; Pinquart &
Sörensen, 2006). Omsorgsbelastningen påvirker psykisk og mental helse hos pårørende
(Etters mfl., 2008; Nordtug, Krokstad & Holen, 2011; Thyrian mfl., 2017), og ulike tiltak kan
redusere negative helsemessige konsekvenser (Tretteteig, Vatne & Rokstad, 2017). Omsorgs-
belastning og negative helsemessige konsekvenser for pårørende tilskrives atferdsproblemer
hos personer med demens (Gaugler, Kane, Kane & Newcomer, 2005) og hvordan pårø-
rende opplever tidligere relasjonsforhold og følelsen av mening i rollen som omsorgsgiver
(Campbell mfl., 2008). Når det gjelder forskjeller i alder og kjønn blant demenssyke, er sam-
menhengen uklar (Xiong mfl., 2018; Pöysti mfl., 2012). Pårørendes omsorgstid assosieres
med omsorgsbelastning (Daatland & Veenstra, 2012). Hvordan ulike støttetiltak påvirker de
pårørende, kan variere (Dahm mfl., 2011; Johannessen, 2006; Sussman & Regehr, 2009).

Det er behov for spesifikk profesjonell hjelp til å håndtere demenssykes problemer og for-
bedre de pårørendes kompetanse (van der Lee, Bakker, Duienvoorden & Dröes, 2015). Sam-
mensatte tiltak av undervisning med praktisk kunnskap, støtte og rådgivning ser ut til å ha
begrenset effekt på omsorgsbelastning, depresjon og livskvalitet (Collins & Swartz, 2011;
Dahm mfl., 2011). Andre studier, der flere tiltak inngår, gir bedre resultater enn individuelle
tiltak (Conde-Sala, Garre-Olmo, Turró-Garriga, Vilalta-French & López-Pousa, 2010; van
Der Lee mfl., 2014). Anbefalte og virkningsfulle tiltak er individuelt tilpassete og multi-
komponente samt tiltak rettet mot individuelle omsorgspersoner (enkelte ganger med stor-
familien) som tar aktive valg (Livingston mfl., 2017). Resultater fra en norsk undersøkelse
indikerer også at det er behov for psykiatrisk bistand til pårørende som har stor omsorgsbe-
lastning (Ulstein, 2007).

Felles for de refererte studiene er at et begrenset antall faktorers betydning for omsorgs-
belastningen er analysert i hver enkelt studie. Få, om noen, undersøkelser har inklu-
dert den bredden av faktorer som gjenspeiles i litteraturen. I denne studien benytter vi
et datamateriale om pårørende til personer med demens som bor hjemme. Med utgangs-
punkt i kjennetegn ved demenssyke og omsorgsgivere er målet å analysere sammenhengen
mellom omsorgsbelastning og bredden av kjente faktorer som omsorgsgivers helse, mest-
ring, omsorgskompetanse, omsorgstid, kommunale omsorgstjenester, kjønn og alder.

Metode
Utvalg

Utvalget er rekruttert fra medlemsregisteret til Nasjonalforeningen for folkehelsens demens-
foreninger i Norge. Utvalget for studien er pårørende blant medlemmer med ansvar for
hjemmeboende personer med demens. Pårørende ble rekruttert fra 117 demensforeninger
– små og store foreninger fra 10 til 160 medlemmer, fordelt på 17 fylker. Til sammen utgjorde
dette nær 3500 medlemmer. Siden det ikke fantes oversikt over hvem som hadde omsorgsan-
svar, ble spørreskjemaet sendt til samtlige medlemmer. Postal datainnsamling ble valgt fordi
dette var best egnet til å nå ut til alle medlemmene i demensforeningene. Forventet antall
med omsorgsansvar ble stipulert til 490 på grunnlag av en tidligere undersøkelse i Nasjonal-
foreningens regi, der 14 % av medlemmene oppga omsorgsansvar til hjemmeboende perso-
ner med demens (Solvoll, 2002).
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Datainnsamling

Nasjonalforeningen for folkehelsen sørget for utsendelse av spørreskjemaet til alle med-
lemmene i demensforeningene. Det fulgte med svarkonvolutt påført nummer i henhold til
medlemsregisteret. Ved svarfristens utløp var 169 svarskjema mottatt. På grunn av lav svar-
prosent ble det gjennomført en purring ved at Nasjonalforeningen sendte skjemaet til de
som ikke hadde svart. Vi fikk 76 nye svarskjema i tillegg. Av totalt 245 svarskjema (brutto
svarprosent: 50 %), ble 14 skjema forkastet fordi de var ufullstendig utfylt. Dette ga som
resultat 231 godkjente spørreskjema. Selv om svarprosenten kan vurderes som akseptabel
(Ringdal, 2013), kan et frafall på i overkant av 50 % gi skjevheter i dataene. Datainnsamlin-
gen ble gjennomført i 2008 og kvalitetssikret i 2014.

Spørreskjemaet

Spørreskjemaet vi brukte i denne studien, er satt sammen av flere skalaer. Noen av dem er
etablerte og publiserte skalaer som er validert og dermed kan betraktes som gyldige for de
fenomener de skal måle. I tillegg inneholdt skjemaet standard sosiodemografiske variabler.
Skalaene og enkeltvariablene i skjemaet ble primært inkludert fordi tidligere studier har vist
at de er assosiert med omsorgsbelastning.

Pårørende

Vi benyttet den norske versjonen av Relative Stress Scale (RSS) (Greene, Smith, Gardiner
& Timbury, 1982) til å måle omsorgsbelastning. Den er validitetstestet og blir brukt innen
demens og omsorgsforskning (Van Durme, Macq, Jeanmart & Gobert, 2012). RSS måler
pårørendes opplevelse av emosjonelt stress, begrensninger i sosialt liv og negative følelser
overfor personer med demens og består av 15 spørsmål. Hvert spørsmål hadde fem svarkate-
gorier: fra 0 = aldri/ingen til 4 = alltid / svært mye. «Coop/Wonca» ble benyttet til vurdering
av egen helsetilstand. Skalaen for egenvurdering av helse er validitets- og reliabilitetstestet
i en norsk studie (Bentsen, Natvig & Winnem, 1999). Funksjonsskjemaet besto av fire tema:
problemer ved gjennomføring av fysiske aktiviteter, følelsesmessige problemer, problemer
med daglige aktiviteter og problemer med sosiale aktiviteter. Hvert tema anga fem svaral-
ternativ fra 1 = ikke vansker i det hele tatt til 5 = vansker i stor grad. Målet på mestring som
ble brukt i denne undersøkelsen, er hentet fra en norsk studie (Ingebretsen & Solem, 1998).
Mestringsskalaen besto av fem spørsmål:

1. Finne praktisk orden på hverdagen
2. Skaffe hjelp som trengs
3. Forsone seg med at den demenssyke er blitt redusert
4. Finne støtte og trøst hos andre
5. Ta vare på seg selv og egne interesser

Hvert spørsmål ble registrert på en skala fra 0 = i liten grad til 10 = i stor grad. Tre av fem
spørsmål i mestringsskalaen ble benyttet (1, 3 og 4). Skalaen var ikke validert, men relia-
bilitetstestet i denne studien (Cronbachs alfa = 0,54). Omsorgskompetanse (Kunnskap om
demens og kommunale omsorgstjenester) var basert på tre spørsmål om hva omsorgsgi-
veren visste om demens (f.eks. Alzheimer), hva personen med demens trengte av pleie og
omsorg, og hva slags hjelp som ble gitt av kommunen. Hvert av spørsmålene hadde fem
svaralternativer fra 1 = ikke noe i det hele tatt til 5 = mye. Skalaen var ikke validert, men ble
reliabilitetstestet i denne studien (Cronbachs alfa = 0,79). Omsorgstid ble stipulert til antall
timer per uke (inkludert natt) for omsorgsgiveren. Antall utdanningsår etter grunnskolen
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ble registrert. I tillegg registrerte vi kjønn, alder, om pårørende er ektefelle, datter eller sønn,
og om de bodde sammen med personen med demens.

Personer med demens

Spørreskjemaet registrerte alder, kjønn, varighet av demens (0–5 år, 6–10 år), om demens-
diagnose var blitt stilt av en lege, og om personen med demens bodde hjemme. Kommunale
omsorgstjenester omfattet hjemmehjelp, hjemmesykepleie, dagsenter og avlastning i syke-
hjem (har = 1, har ikke = 0). De fire variablene ble lagt sammen til en variabel som gir et mål
på omfanget av kommunale omsorgstjenester som personen med demens mottok (0–4).

Etikk

Undersøkelsen var anonym og frivillig. Respondentene kunne selv velge å fylle ut og sende
inn skjemaet. Vedlegget til mottakerne presiserte at resultatene ville bli publisert. Spørre-
skjemaene med svarkonvolutt ble utsendt av og returnert til Nasjonalforeningen. Utfylte
skjema ble oversendt til artikkelforfatterne for registrering og analyse. Nasjonalforeningen
sikret konfidensialitet ved å påføre svarkonvoluttene medlemsnummer uten navn. Dette
gjorde det mulig å identifisere hvem som skulle utelates i en eventuell purrerunde. Studien
er godkjent av Norsk senter for forskningsdata (NSD).

Statistikk

Dataanalysene omfatter frekvensfordelinger, bivariate korrelasjonsanalyser, t-test, Cron-
bachs alfa, eksplorerende faktoranalyser og regresjonsanalyse. Variabler som korrelerte med
omsorgsbelastningsvariabelen i den bivariate analysen (p < .05), ble inkludert i den multiva-
riate regresjonsanalysen. Kjønn til pårørende korrelerte ikke med omsorgsbelastning, men
inngår i regresjonsanalysen fordi kjønn ofte nevnes som forklaringsvariabel i litteraturen.
Forskjeller i sentrale kjennetegn ved pårørende og personer med demens er analysert ved
bruk av t-tester. Skalaene som er inkludert i analysene, er testet for skalabilitet (Cronbachs
alfa) og antall dimensjoner ved bruk av eksplorerende faktoranalyse. De fleste skalaene opp-
nådde høy skalabilitet, og faktoranalyser ga støtte for bruk av enfaktorløsning. Indekser,
skalaer og ordinale variabler med flere kategorier er gjennomgående brukt som kontinuer-
lige variabler i analysene. Det er benyttet SPSS-Version 24 til dataregistrering og datanalyser.

Resultater
Kjennetegn ved pårørende

Tabell 1 viser sentrale kjennetegn ved pårørende og personer med demens i vår studie.
Andelen kvinner er tre ganger større enn menn (74,5 % vs. 25,5 %). Av menn er 74,6 % (44)
ektemenn, og 25,4 % (15) er sønner. Av kvinner er 41,9 % (72) hustruer og 58,1 % (100)
døtre. Det er ikke kjønnsforskjeller i alder, omsorgsbelastning, helsetilstand, omsorgskom-
petanse, kommunale omsorgstjenester eller omsorgstid. Menn rapporterer lavere nivå på
mestring av omsorgen (16,0 vs. 18,3; p < .001). En større andel kvinner enn menn bor med
den demenssyke (65 % vs. 35 %, p < .001).

Kjennetegn ved personer med demens

Omtrent 2/3 av personer med demens i denne studien er kvinner (62 % kvinner vs. 38 %
menn). Kvinnene er eldre enn mennene (78,3 år vs. 75,5 år, p=0.010). Alle personer med
demens har fått stilt diagnosen av lege. Størst andel har hatt diagnosen 0–5 år (n=142), mens
de øvrige har hatt den 6–10 år (n=89). Bruk av omsorgstjenester omfatter 82 % (n=190). Det
er ikke kjønnsforskjeller i varighet av demens eller bruk av omsorgstjenester.
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Tabell 1. Karakteristiske trekk ved utvalget pårørende og personer med demens (N=231)

Pårørende Demensrammede

% n Gjennomsnitt % n Gjennomsnitt

Andel menn 25,5 59 38,1 88

Andel kvinner 74,5 172 61,9 143

Alder menn (år) 62,3 75,5

Alder kvinner (år) 60,8 78,3

Utdanning etter grunnskolen 80,0 203

Yter antall timer omsorg per uke 31,5

Kompetanse om demens (0–15) 8,5

Omsorgsbelastning (0–60) 27,5

Omsorgsmestring (0–30) 17,7

Bruk av kommunale omsorgstjenester (0–15) 1,7

Helsetilstand (0–20) 10,4

Bor med demenssyke (med / ikke med = 1/2) 58,9 136

Varighet demenssykdom 0–5 år 62,0 142

Varighet demenssykdom 6–10 år 38,0 89

Bruk av kommunale omsorgstjenester 190,0 231

Bivariate sammenhenger

Tabell 2 viser en korrelasjonsmatrise (Pearson) mellom omsorgsbelastning og et sett av
variabler litteraturen har identifisert som mulige prediktorer for omsorgsbelastning. Bruk av
omsorgstjenester korrelerer sterkest positivt med omsorgsbelastning og privat omsorgstid.
Pårørendes helsetilstand korrelerer også positivt med omsorgsbelastning, men fordi skalaen
for helsetilstand er kodet negativt, innebærer det dårligere helsetilstand med høyere skår på
skalaen for omsorgsbelastning.

Pårørendes mestring og omsorgskompetanse korrelerer sterkest negativt med omsorgs-
belastning fulgt av om pårørende bor med en person med demens eller ikke. Det er
ingen signifikant korrelasjon mellom omsorgsbelastning og kjønn. Derimot oppnås signi-
fikant korrelasjon mellom omsorgsbelastning og pårørendes alder, også om personene med
demens er menn og/eller yngre.

To av tre korrelasjoner mellom forklaringsfaktorene er signifikante, men stort sett mode-
rate eller lave. Kompetanse og mestring er positivt korrelert. Bruk av kommunale omsorgs-
tjenester er positivt korrelert med pårørende omsorgstid og negativt korrelert med mestring,
kompetanse og pårørendes helse.
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Tabell 2. Bivariate korrelasjoner (Pearson) av omsorgsbelastning og kjennetegn ved

pårørende og personer med demens (N=231)

Omsorgs-
belast-
ning

Pårøren-
des helse

Mestring Omsorgs-
tid

Kommu-
nal

omsorgs-
tjeneste

Kompet-
anse

Bor med /
ikke med

Pårøren-
des kjønn

Pårøren-
des alder

Omsorgsbelastning 1

Pårørendes helse ,487** 1

Mestring –,620** –,341** 1

Omsorgstid ,571** ,303** –,302** 1

Kommunale omsorgs-
tjenester

,625** ,381** –,480** ,376** 1

Kompetanse –,561** –,304** ,411** –,363** –,350** 1

Bor med / ikke med –,269** –,126 ,188** –,411** –,098 ,221** 1

Pårørendes kjønn –,071 –,008 ,224** –,058 –,002 –,033 ,327** 1

Pårørendes alder ,140* ,089 –,124 ,284** ,110 –,154* –,742** –,311** 1

Demensrammedes kjønn –,197** –,084 –,064 –,229** –,023 ,225** ,302** –,413** –,243**

Demensrammedes alder –,148* –,013 ,202** –,121* –,066 ,181** ,292** ,145* ,057

p < 0.05* p < 0.01** p < 0.001***

Hva forklarer omsorgsbelastning?

Resultatet av regresjonsanalysen med omsorgsbelastning som avhengig variabel er vist i
tabell 3. Kontrollert for de ulike faktorene øker omsorgsbelastningen med redusert omsorgs-
mestring, bruk av utvidede omsorgstjenester, økt omsorgstid og om pårørende bor med en
person med demens, har mindre omsorgskompetanse, er kvinner, er yngre og har redusert
helsetilstand. Omsorgskompetansen varierer ikke med alder eller kjønn til personer med
demens. Regresjonsmodellen forklarer 70 % av variasjonen i omsorgsbelastningen.

Tabell 3. Multippel regresjonsanalyse av omsorgsbelastning ut fra kjennetegn ved

pårørende og demensrammede (N=231); (R2 = 0,709)

Uavhengige variabler Beta 95% CI p-verdi

Pårørendes helse (0–20) ,139 ,210 ,797 < ,001

Mestring (0–20) –,323 –,950 –,531 < ,001

Sum omsorgstid per uke (timer) ,239 ,059 ,129 < ,001

Kommunale omsorgstjenester (0–15) ,263 1,563 3,163 < ,001

Omsorgskompetanse (0–15) –,183 –1,245 –,444 ,012

Bor med / ikke med (1/2) –,188 –2,736 –,342 ,012

Pårørende, kjønn (1 = mann) ,154 1,349 5,958 ,002

Pårørende, alder –,141 –,232 –,002 ,046

Demenssyk, kjønn –,026 –2,579 1,490 ,599

Demenssyk, alder ,044 –,073 ,189 ,386
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Diskusjon
Denne studien har vist at en rekke faktorer som vi vet fra tidligere studier påvirker omsorgs-
belastningen til pårørende til demenssyke, også bidrar i stor grad til å forklare omfan-
get av omsorgsbelastningen når faktorene kontrolleres for hverandre i en regresjonsmodell.
Sum omsorgstid per uke og bruk av kommunale omsorgstjenester er de sterkeste posi-
tive prediktorene for omsorgsbelastning, mens mestring er den sterkeste negative predikto-
ren. Å mestre omsorgsbelastningen ser ut til å være en stor utfordring, selv om pårørende
har betydelig privat og offentlig omsorg. Resultatene indikerer videre negative helsemes-
sige konsekvenser av omsorgsbelastning og større omsorgsbelastning for kvinner enn menn.
Omsorgsbelastningen øker med høyere alder og om pårørende bor sammen med den
demenssyke. Studien viser omfattende bruk av offentlige omsorgstjenester, samtidig som
den private eller uformelle omsorgen også er betydelig. Sammenhengen som er vist mellom
bruk av kommunale omsorgstjenester, pårørendes omsorgstid, mestring, kompetanse og
pårørendes helse, indikerer at tjenestene går til de som trenger det mest.

Tidligere studier har vist at offentlig og uformell omsorg supplerer hverandre ved at pårø-
rende gir praktisk og emosjonell støtte, mens tyngre omsorgsoppgaver hovedsakelig er det
offentliges ansvar, og at denne kombinasjonen gjør det mulig for personer med demens å
bo hjemme (Engedal & Haugen, 2009; Helse- og omsorgsdepartementet, 2013; Veenstra &
Daatland, 2012). Offentlige tiltak handler imidlertid ikke bare om avlastning, men også vei-
ledning av pårørende i hvordan de skal forholde seg til personen med demens på en bedre
måte (Collins & Swartz, 2011; Schoenmakers, Buntinx & Delepeleire, 2010; Tretteteig mfl.,
2017). Våre beregninger av tid brukt til omsorg er noe lavere enn beregnet i tidligere studier
(Vossius mfl., 2015). Pårørendes omsorgstid kan variere mellom ulike studier blant annet
avhengig av hvordan registreringen skjer, om eksempelvis natt medregnes, og om tiden
omfatter bistand til ulike gjøremål og/eller nødvendig tilstedeværelse. Hvilken betydning de
enkelte omsorgstjenester har og om det er behov for andre tjenester, vet vi lite om. At påkjen-
ningen er stor for pårørende, kan skyldes mindre bistand fra øvrig familie eller venner.
Hvordan pårørende opplever omsorgen, antas å være avgjørende for i hvilken grad de lykkes
med å mestre utfordringene. Dette dokumenteres når pårørende som opplever støtte fra sitt
sosiale nettverk, har mindre omsorgsbelastning (Nordtug mfl., 2011). Å legge til rette for
tilpasset hjelp til pårørende i ulike stadier av demensprosessen er derfor en stor utfordring
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2013; Milne, Guss & Russ, 2014; Tretteteig mfl., 2017).
Det handler om å støtte pårørende og styrke samspillet mellom helse- og omsorgstjenes-
tene og pårørende ved fleksible avlastningsordninger, informasjon, opplæring og veiled-
ning, samspill og samarbeid, forbedring av ulike omsorgsordninger, forskning og utvikling.
I tillegg forutsetter det at brukere involveres i utformingen av tjenestetilbudet på en annen
og mer grunnleggende måte enn i dag (Christensen & Fluge, 2016).

En sentral forutsetning for å redusere omsorgsbelastningen er at pårørende gjør bruk av
hensiktsmessige mestringsstrategier (Nordtug mfl., 2011). Når vi finner høyere omsorgs-
belastning hos kvinner, betyr ikke det nødvendigvis at det er kvalitative forskjeller i måten
menn og kvinner mestrer omsorgsbelastningen på. Det er likevel støtte i litteraturen for at
menn har en mer pragmatisk holdning til sin omsorgsrolle og i større grad evner å avgrense
og konkretisere omsorgsansvaret (Andersen, 2011; Pöysti mfl., 2012). Menn kjennetegnes
fortrinnsvis ved problemorienterte mestringsstrategier, kvinner med mer følelsesorienterte
strategier (Pinquart & Sörensen, 2006). God mestring er i henhold til Pinquart og Sören-
sen (2006) avhengig av fleksibilitet ved bruk av både problemorienterte, følelsesorienterte og
stressreduserende strategier. Vår studie viser en positiv sammenheng mellom kompetanse
og mestring.
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Manglende kompetanse om demens er assosiert med stor omsorgsbelastning. Vi kan anta
at behovet for slik informasjon og kunnskap er mindre når problemer i omsorgen ikke er
til stede, men tiltar når omsorgsbelastningen øker. Det er dokumentert god effekt av ulike
opplæringsprogram, der sammensatte tiltak som består av både undervisning med praktisk
bruk av kunnskap, støtte og rådgivning, reduserer omsorgsbelastning og depresjon (Dahm
mfl., 2011). Kunnskap om demens og å lære å mestre en ny livssituasjon kan hjelpe pårø-
rende til å forstå og påvirke samhandlingen med personer med demens (Johannessen, 2006;
Tretteteig mfl., 2017).

Styrker og svakheter

Denne studien skiller seg ut fra andre studier av omsorgsbelastning ved at flere karakteristika
ved personer med demens og pårørende analyseres i sammenheng og dermed kontrolleres
for hverandre. Studien gir et øyeblikksbilde av faktorer som bidrar til omsorgsbelastningen,
men studiedesignet er ikke egnet til å forklare årsaker til omsorgsbelastningen i seg selv. På
den andre siden finnes det god støtte i litteraturen for at våre uavhengige variabler bidrar
til forklaringen av omsorgsbelastning. Siden utvalget baseres på et medlemsregister, repre-
senterer det ikke totalpopulasjonen av demente og pårørende i Norge, men antas allikevel å
være godt egnet til å analysere bredden av faktorer som påvirker omsorgsbelastningen. Vi tar
forbehold om at studien mangler opplysninger om type demens, funksjonsnivået til perso-
ner med demens og at et par av instrumentene som er benyttet, ikke er validert. Vi ser også
at vi kunne ha tatt med ytterligere forklaringsfaktorer som kan ha betydning for omsorgs-
byrden, som for eksempel atferdsproblemer hos den demensrammede og omsorgsgiverens
personlighetstrekk.

Konklusjon
Tidligere studier har vist at en rekke faktorer bidrar til å forklare omsorgsbelastning for
pårørende til hjemmeboende personer med demens. Det nye med denne studien er at
disse kjente faktorene analyseres samlet og dermed viser både hvor mye disse faktorene til
sammen bidrar til å forklare omsorgsbelastning og det innbyrdes styrkeforholdet mellom
faktorene. Stor omsorgsbelastning kan føre til både fysiske og psykiske helseproblemer,
dårlig mestring av omsorg for personen med demens og eventuelt økt behov for offentlige
omsorgstjenester når den private omsorgen kommer til kort. Både avlastning og tiltak for
å bedre livskvaliteten til omsorgspersonen, veiledning og opplæring for å styrke pårørendes
kompetanse og mestring er eksempler på tiltak som bidrar til å redusere omsorgsbelastnin-
gen. Kompleksiteten som er vist i forklaringen av omsorgsbelastning, tilsier at tjenester må
tilpasses individuelt i så stor grad det er mulig for å sikre en god hverdag både for den som
er rammet av demens, og deres pårørende. Videre forskning på dette feltet bør blant annet
omfatte studier med et design som er bedre i stand til å forklare årsakssammenhenger, og
studier som kan gi økt innsikt i samhandlingen mellom pårørende og omsorgstjenesten.
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