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En av de stgrste omsorgsutfordringene vi stanfovesom falge av gkt levealder
og endret sammensetning i befolkningen er tallenpénesker med ulike
demenslidelser vil gke dramatisk i lgpet av deengdtene. Minst halvparten av
personer med demens bor i dag i eget hjem, og dedee av omsorgsansvaret er
plassert hos de sykes naermeste familie. Opp mote80pararende er ektefeller.

A vaere omsorgsgiver for sin demente hjemmeboeniddedlie kan oppleves som
krevende og utfordrende bade fysisk og mentalt.eismkelser viser at paragrende
har en gkt risiko for a fa depresjon og andre stedaterte plager. Man ser ogsa en
hgyere forekomst og forverring av eksisterende agkuer, hyppigere legebesgk

og et hgyere forbruk av legemidler enn blant agdupper i befolkningen.

A undersgke hvordan det kan oppleves & vaere osgiveg for sin
hjemmeboende demente ektefelle. Dette for bedtmaeforsta hvordan

helsepersonell kan understgtte omsorgsgiver i dereslag.

Studien er en systematisk litteraturstudie. | godjjgres en tolkning av til
sammen 13 vitenskapelige artikler, fordelt patikéar utfart med kvalitativ
metode, og tre artikler der kvantitativ metode emyitet. Hovedfunn ble etter
hvert kartlagt og konkretisert i kategorier og satieigorier.

Hovedfunnene i denne studien viser at faktorer k@mnsforskjeller og
rolleforventninger, relasjonsforhold i ekteskapmis omsorgspersonens helse og
personlighet har betydning for opplevelsen av &waersorgsgiver for sin
hjemmeboende demente ektefelle. | tillegg spil[gslevelsen av umgtte behov en
betydelig rolle for situasjonsoppfattelsen. Deitterseg & veere umgtte behov for
blant annet fritid og avlastning, for kunnskap oem#®nssykdommen og for
informasjon- og pavirkning av de offentlige tjerezss.

Det kan vaere vanskelig & si hva som konkret pavokesorgsgivers opplevelse av
situasjonen. Hovedfunnene i denne studien vil kyptnérke hverandre, og flere

faktorer som blant annet alder, bosted, tro ogiadar vil kunne spille inn.

Ngkkelord demens, ektefelle, omsorgsgiver, sykepleie
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1.0 INNLEDNING

Verden star i dag ovenfor en global demografiskndting uten sidestykke i historisk tid:

Vi har en starre andel eldre i befolkning enn ngang tidligere, en andel som vil fortsette & gke
kraftig. Dette vil fgre til dyptgripende konsekvendade av politisk, sosial, gkonomisk og
kulturell art. (FNs rappoiVorld population ageing 1950-2050

Statistisk sentralbyra viser at ogsa Norge fra t@d@0 ma forvente en kraftig vekst i antall
innbyggere over 80 ar (arlig vekst mellom 3,5 og).7B6r gruppen 90 ar og eldre skjer denne
veksten tidligere. Aldringen av befolkningen vittgette i arene videre fremover. | 2060 vil hver
femte innbygger i dette landet veere 70 ar ellereel(BSB publikasjoBefolkningsframskrivinger
2014-2100: Hovedresultater

| falge Demensplan 2015 er en av de stgrste omsibogdringene vi star ovenfor som falge av
akt levealder og endret sammensetning i befolkmiragetallet pa mennesker med ulike
demenslidelser vil gke dramatisk i lgpet av deengdtene. (Helse- og omsorgsdepartementet.
Demensplan 2015; Jakobsen og Homelien 2011) Defsi@komsten av demenssykdommer
holder seg pa dagens niva vil antall personer neadeths i Norge veere fordoblet til om lag
135000 innen 2040, og innen 2060 passere 200.86Q@efal og Haugen 2009)

Minst halvparten av personer med demens bor i éagt hjem. Frem til ar 2020 vil antallet
hjemmeboende med demens gke til omlag 40.000, 4@ 070.000. (Helse- og
omsorgsdepartementet. Demensplan 2015) Selv orhjdenmebaserte omsorgen i Norge har
vokst og tilbyr langt flere tienester enn far, kiaen ikke & gi god nok omsorg til personer med
alvorlig demens og deres pargrende. (Engedal ogeta009) Samtidig vil, i trad med gkene
behov for hjemmetjenester, en stagrre del av omaosysiret plasseres hos de sykes naermeste
familie. (Jakobsen og Homelien 2011)

Allerede helt fra starten av bergrer en demenssylddagt flere enn den som blir syk. Ofte er det

pargrende som observerer de farste symptomen@pdever a bli konfrontert med den sykes

angst og usikkerhet. (Sosial og helsedirektor&apport 1S-1486).

A ha omsorg for et familiemedlem som lider av desnenen utfordrende og krevende oppgave

bade fysisk og mentalt. Pargrende har gkt risik@fid depresjon og andre stressrelaterte plager.
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Man ser ogsa en hgyere forekomst og forverringkaiserende sykdommer, hyppigere
legebesgk og et hgyere forbruk av legemidler ligansrende til hiemmeboende demente enn

blant andre sammenlignbare grupper i befolkningEngedal og Haugen 2009).
1.1 Hva er demens?

Det er fa, om i det hele tatt noen sykdommer somgiennom tidene har hatt s& mange navn
knyttet til seg som demens. | norrgn tid snakket gjarne om «gammeltullet», eller om

«gammelmannsvas». (Engedal og Haugen 2009, s. 15)

Demens er i dag en fellesbetegnelse pa en gruppeesiykdommer som farst og fremst opptrer i
hgy alder. Personen som rammes blir stadig sylgl#ioetter hvert mer og mer avhengig av
hjelp fra andre. Hos noen gar forverringen forB(8r), hos andre langsomt (8-10 ar) og hos noen

enda langsommere. (Braekhus m.fl. 2013)

Den som far demens, vil ofte oppleve mye lidelsgten til tapet av kognitive funksjoner, og vil

for eller siden dg av eller med sykdommen. (Follsshestituttet 2014)

Gradene av demens er definert i et amerikanskiklaesgonssystem, International Classification
of Diseases and Related Problems, ICD-10. (Engagielaugen 2009) Grad 1 kalles gjerne mild
demens, grad 2 moderat demens og grad 3 alvomigede. Ved grad 3 er sykdommen kommet

sa langt at de fleste er innlagt ved sykehjem. é8rmgy Engedal 2008)

Forekomsten av demenssykdommer er stigende med@kdater. Helsedirektoratet anslar
gkningen som falger: For personer mellom 65-6%ar fbrekomsten av demens med 1%, i
aldersgruppen 80-84 ar er gkningen pa 18%. Fompgmup0 ar og eldre er gkningen pa hele 40%.
(Helse- og omsorgsdepartementet. Demensplan 2015)

Demenssykdommene deles inn i tre hovedgrupper:

» Degenerativ demens:
Alzheimers sykdom (60%), Frontotemporal demens0%l
Demens med Lewylegemer (10-15%) og Parkinsons sykded demens (3-4%)

+ Vaskuleer demens:

Skyldes hjerneslag eller hjerneblgdning. (20-25%)



» Sekundeer demens:
Kan ha sammenheng med alkoholisme, mangeltilstaAdiBS, hjernesvulst,

hodeskader og hormonforstyrrelser. (Henningstadusjadnes 2013)

Selv om de ulike demenssykdommene har ulik debdioibgp, vil alle kunne gi

» Kognitive symptomer som;
svekket oppmerksomhet, svekket laeringsevne og hoiedse, svekket sprakevne,
apraksi, handlingssvikt, agnosi, svekket forstaalshandling og rom og svekkede

intellektuelle evner

» Atferdsmessige symptomer som;
depresjon og tilbaketrekning, angst, panikkangdtadgstrofereaksjoner,
vrangforestillinger og illusjoner, hallusinasjonpersonlighetsendring, rastlgshet,
motorisk uro, vandring, apati og interesselgsietabilitet og aggressivitet,

repeterende handlinger (ropihgmstring), forandret dggnrytme

» Motoriske symptomer som;
muskelstivhet, styringsproblemer, balansesviktpmikens (Engedal og Haugen
2009)

1.2 Adferdsforstyrrelser og psykiske symptomer vedemens (APSD)

For pargrende er atferdsforstyrrelser og psykigkepsomer ved demens (APSD) (eller BPSD —
behavioural and psychological symptoms in demeiridy de mest belastende symptomene ved
en demenssykdom. (Moore m.fl. 2013; Selbaek 2005)

APSD forekommer sa a si hos alle pasienter med denheliagnosesystemet ICD-10 er psykiske
symptomer eller atferdsforstyrrelser et vilkar fokunne fastsla demensdiagnosen. Likevel har
det veert en tendens, bade i klinisk og forskningsiigesammenheng, til ensidig a legge vekt pa
de kognitive symptomene pa bekostning av APSD.eDmtbeklagelig fordi de ikke-kognitive
symptomene ofte har avgjagrende betydning badedsiept og omsorgsgivere. (Selbaek 2005)

De ikke-kognitive symptomene ved demens er bliskbevet med forskjellige samlebetegnelser.
Nevropsykiatriske symptomer og «utfordrende adfendalternativ brukt til APSD. Symptom-,

arsak- og behandlingsmessig spriker symptomendrsogdr i APSD-betegnelsen i forskjellige
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retninger; apati versus manglende hemninger el&ornsk uro, depresjon versus eufori. (Selbaek
2010)

1.3 Utredning og belastningsverktay

Flere studier papeker betydningen av a fa stigatigen tidlig. Dette gir den sykdomsrammede
og ikke minst pargrende tid til & forsone seg men mye situasjonen. (Jacobsen og Homelien
2011) En diagnose gir bade pasienten, pargrentielpgapparatet en realistisk mulighet for
planlegging og iverksetting av ngdvendige tiltdkngedal og Haugen 2009)

Fastlegen er ansvarlig for utredning og diagnostigeav demens, og skal gi informasjon om
demenssykdommen. (Helsenorge.no) Det finnes flidte standardiserte tester for & utrede
demens. Noen av disse er ment for pasienten, andgmarreskjema utarbeidet for pararende for
a kartlegge den demensrammede. | tillegg finne=leke tester for & kartlegge belastningen og
den eventuelle omsorgsbyrden demens kan fgreatit ipargrende, blant annet;

- Belastningsskala pargrende (Relatives strese R&AS) (Aldring og helse)

- Zarit Burden Interview (Zarit m.ftL980)

1.4  Pargrende som omsorgsgivere
Pasientrettighetsloven 2010 definerer pargrende sli

«Den pasienten oppgir som neermeste pargrende. Bgpasienten er ute av stand til &
oppgi paragrende, skal naermeste pargrende veereaien starst utstrekning har varig og
lgpende kontakt med pasienten, likevel slik atatettgangspunkt i falgende rekkefalge;
ektefelle, registrert partner, en person som levekteskapslignende eller

partnerskapslignende samboerskap med pasien{Basientrettighetsloven 2010)

«Vanligvis er omsorgsgiveren en neer pargrende gan som hjelper til mer eller
mindre regelmessig, vanligvis daglig, med oppgaeen er ngdvendige for at personen
med demens skal kunne leve et selvstendig livantrstitusjon. Tall fra nasjonale og
internasjonale undersgkelser viser at 30-60% avavgsgjiverne er ektefeller eller
samboere, og at 75% er kvinne(Engedal og Haugen 2009, side 329)

Pararendes behov for hjelp og stgtte for a taklsangsoppgaven avhenger av blant annet alder,

kignn, tilhgrighet, arbeidssituasjon og kulturbakar. Pargrende kan reagere med sorg over
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gradvis a «miste» sin ektefelle, mor eller far. 8dig far de flere krevende oppgaver bade nar

det gjelder omsorg og ivaretagelse av forholdaegébretsen 2006)

Begrepet omsorg er en etisk forankret holdning thgmk ratter i var kultur. Det refererer ogsa til
grunnleggende erfaringer de fleste mennesker gjaare falelsesmessige relasjoner, spesielt
innen familien. (Romgren 2012) Den som utgver omsder vanligvis omtenksomhet og
hengivenhet. Ofte brukes uttrykket «en omsorgs$faltining» eller «et omsorgsfullt menneske».
Holdningen vil komme til syne gjennom bestemterde og kommunikasjonsformer, men den
behgver ikke ngdvendigvis veere knyttet til praldigktiviteter eller det Kari Waerness har kalt
«omsorgsarbeid», dvs. aktiviteter som utfgresetite for mennesker som trenger hjelp pa grunn
av sviktende helse eller manglende evner. SlikHah ogsa gis uten kun & vise en omsorgsfull
holdning. Man kan ogsa veere omsorgsfull uten aedbehov for & hjelpe. Men i de fleste

tilfeller er det en kopling mellom det & utfare amngsarbeid og det & opptre omsorgsfullt. (Ibit)

Det store antallet med pargrende som bergres gEn@enssykdommen ogsa ofte blir kaldt

pargrendesykdommen. (Jakobsen og Homelien 2011)

Omsorgsbyrde er et heterogent begrep som omfgtiske, psykologiske eller fglelsesmessige,
sosiale eller gkonomiske problemer som pargrengeogr pa grunn av omsorgsoppgaven.
(George og Gwyther 1986)

1.5  Pargrendes rettigheter og tilbud

Alle har krav pa ngdvendige helse- og omsorgstieneEildeling av tjenester skal skje etter en
individuell kartlegging og vurdering av behov. Retkommunen som har hovedansvar for 4 tilby
ngdvendige helse- og omsorgstjenester til persmeerdemens og deres pargrende. Det finnes i
dag flere tilbud, selv om dette varierer fra kommtihkommune. Utfordringen kan veere a na ut
med informasjon om dette til de det gjelder. Detiedet ma sgkes om de tjenester en gnsker a
motta. Blant kommunenes tilbud finnes hjemmesykeplgemmehjelp/praktisk bistand,
dagaktivitetstilbud, avlastningstilbud, pararenadskog samtalegrupper, stattekontakt og

personlig assistent/brukerstyrt personlig assistétalsenorge.no)

Norske politikere har tatt det for gitt i flerettidt pararende skal hjelpe eldre og pleietrengende.

Denne omsorgen er na under press. En politikk saiggjjer den innsatsen pargrende gjer,



starre fleksibilitet i arbeidslivet og bedre ordyén for avlastning og gkonomisk stgtte kunne

gjort situasjonen for paragrende enklere. (Pede26aB)

Samfunnet sparer store summer ved at pargrendedav de demente slik at de kan bo hjemme.
| Oslo koster en institusjonsplass omtrent 600J0Gret. Noe av dette bgr brukes til a forenkle
hverdagen til de som har sine demente boende hjeDeter viktig at paragrende far opplyst
hvilke hjelpemidler som finnes og som de har kravpette kan vaere hjelpemidler som statter
hukommelse og orientering, hjelpemidler som kompeersfor svikt og/eller forenkler hverdagen

og hjelpemidler som bidrar til sikkerhet og tryggh&lenningstad og Hustadnes 2013)

Det har de siste arene veert en rekke satsningenfionforskning og utvikling innenfor de ulike
demenssykdommene. Dette har gitt starre innsiktehssykdommene og bidratt til & forbedre
demensomsorgen, men fokuset pa hvordan de nzerpéstende takler omsorgen for de som
rammes har veert mindre. (Nordtug 2014)

Som nevnt innledningsvis vil det gkende antall nesker med ulike demenslidelser veere en av
vare stgrste omsorgsutfordringer i arene som komfHeise- og omsorgsdepartementet.
Demensplan 2015) Vi vil fa et gkende behov for hjetjenester, og en stadig starre del av
omsorgsansvaret vil plasseres hos den demensraremaaeeste familie. (Jakobsen og
Homelien 2011) Det & ha omsorg for et familiemedsem lider av demens er krevende og
utfordrende bade fysisk og mentalt. Siden mot 60%rasorgsgiverne i dag er ektefeller

(Engedal og Haugen 2009) mener jeg det er vikbiglgse nettopp deres utfordring.

Forfatteren antar at for & kunne hjelpe og tillrngtielagte tjenester og mgte disse paragrende pa
en tillitsskapende mate ma vi vite hvordan de opgisin situasjon. Pargrende er, og vil i minst
like stor grad i tiden fremover vaere en viktig mssbidde for den syke, og for samfunnet for
gvrig. Forfatteren tror det er av stor betydningffemtidens eldreomsorg at vi greier & ta vare pa

denne resursen.

Pa grunnlag av det overnevnte ble problemstilliniggenne litteraturstudien:

«Hvordan kan det oppleves a vaere omsorgsgiver fiohgemmeboende demente ekadé&?»



2.0 METODE

Litteraturstudie er en systematisk gjennomgangteardturen som finnes rundt en valgt
problemstilling. Hensikten er ikke & komme frermiyl kunnskap, men & finne den kunnskapen

som allerede eksisterer rundt et tema, og anveadesad (Dallan 2012)

| dette kapitlet redegjgres det for hvordan ddtienet relevant bakgrunnsstoff til denne
litteraturstudien. Det vil si at det redegjgrestuoilke sgkestrategi som er valgt, hvilke kriterier

for utvalg av artikler som er foretatt, og hvordatiklene er kvalitetssikret og analysert.
| tillegg vurderes de etiske prinsippene i studien.

| studien ble det naturlig a inkludere artikler meglitativ metode. Dette for & forsta hvordan
paragrende opplever det & veere omsorgsgiver fdijsmmeboende demente ektefelle. Denne
metoden egner seg godt nar man skal forsgke dogtddisen ved de fenomener man arbeider
med. (Bjgrndalen m.fl. 2013). | tillegg er det ogmyttet tre artikler med kvantitativ metode for

a belyse utfordringen samfunnsmessig.
2.1 Sgkestrateqi.

Det ble forsgkt med ulike sgkeord som var sentrafggaven. Etter hvert falt valget pa fglgende
sgkeord, kombinert med AND og OR:

DEMENTIA, SPOUSE, CAREGIVER OG NURSING.
| denne studien er det i sgket etter litteratureaick 4 anerkjente databaser.

PsykINFO fra Ovidsom er en spesialbase for innen psykologi, psylogtbeslektede emner.
Medline, ogsa fra Ovid, som er en bibliografiskatetse innen medisin og helsefag.
Cinahl som er en database med sykepleievitenslaaligler. Dette var et naturlig valg siden

dette ogsa er min grunnutdannelse. Ogsa denneeat & Ovid.

Den siste database som ble benyttet var Svemedte &een bibliografisk database som
inneholder referanser til artikler fra skandinaeigidsskrift innen blant annet emneomradene

medisin, odontologi og helse- og sykdomsomsorg.



Det ble i tillegg utfgrt manuelle sgk etter forskgsartikler fulltekst innen demens og
alderspsykiatri i biblioteket til nettsiden aldroghelse.no. Tre artikler herfra ble med i det veder

arbeidet.

| fritekstsgk ved HUNT Library, simple search, diet sgkt kun med sgkeordet «dementia» som
gav fire treff, hvorpa artikkeltreff nr. 4 ble betst: «Mental health and wellbeing in spouses of
persons with dementia: The Nord-Trgndelag healttlyst. (Ask m.fl., 2014) Det ble ogsa sgkt
etter relevante artikler ved open access.com, pargbogle schoolar. Ingen av disse artiklene ble

med i det videre arbeidet da de hadde blitt funtidtigere sgk ved databasene.

Ved tidligere sgkerunder ble i tillegg begrensnséatt ved Geography Europe. Ved a fierne denne
begrensningen ble det klart at jeg ville gatt glittmange gode artikler om jeg hadde opprettholdt
denne.

Databasene som ble benyttet ble det hentet tilgawvig vpn-klient for HINT. Ved alle
databasene ble det laget kontoer, slik at sgkeneeklagres etter hvert. Dette gjorde det mulig &
logge seg inn pa disse kontoene med brukernaviasgppd for a hente frem tidligere sgk. Alle

sgk ble utfart i perioden november 2014 — janud520

(Vedlegg 1: Tabell over det endelige sgket)
(Vedlegg 2: Oversikt ekskluderte artikler)
(Vedlegg 3: Oversikt inkluderte artikler)

2.2 Inkluderings- og ekskluderingskriterier.

Som krav til de artiklene som skulle vaere med ingestudien ble det satt at
- artikkelen skulle veere utgitt etter 2005

- artikkelen skulle veere bygd opp etter IMRAD-struktu

- artikkelen skulle veere fagfellevurdert

- studiet skulle vaere vurdert til niva 1 eller 2 INSD sin fagfellevurdering



2.3 Analyse og kvalitetsgranskning

Pa grunn av mange treff ble kun alle overskriféest Farst. Dette gav mulighet til & ekskludere
artikler som tydelig var utenfor oppgavens probileifirey. Senere ble alle abstrakt lest pa de

resterende, og de artiklene som var utenfor hesrsikted studien ble ekskludert.

De resterende artikler ble skrevet ut i fulltekgtiest i sin helhet.
Etter denne fasen var antall artikler reduse®4il 11 artikler ble sa ekskludert etter & ha les h
artikkelen da det viste seg at sgket hadde gittebiedff med andre.

| arbeidet med & analysere de utvalgte artikleret skjema for artikkelgranskning inspirert av
Hellzen, utdelt ved HINT, lagt til grunn. Skjemdnde benyttet for & kartlegge og bedre

synliggjare forskningsartikkelsens egne funn, meta analyser pa en oversiktlig mate.

Google scholar ble ogsa sjekket for & se hvor mgageger de aktuelle artiklene var sitert. Antall
siteringer kan veere med pa a gi en indikasjon fiékatens anerkjennelse. Dersom antall
siteringer er lav kan dette ogsa skyldes at artiitker ny, omhandler et tema som er lite forsket
pa eller at den ikke er anerkjent i forskningsneitjg

For a vurdere de kvantitative artiklenes validitgtde kvalitatives troverdighet og forekomst av
systematiske feil, ble det bruk skjema fra Kunnskaptret.no. Artiklene ble pa denne maten
vurdert og fatt karakterene L=lav, M=middels og iyt fra relevans til problemstillingen.
(kunnskapssentret.no). De aktuelle artiklene bkagtet (rangert til niva 1 eller 2, hvor 2 er
hgyest) ved hjelp av Norsk Samfunnsvitenskapeligafeneste. (SND.no)

2.4 Etiske overveielser

Blant de inkluderte artiklene er det er flertakniandske artikler. Hensyn til kulturforskjell ma
tas hensyn til nar artiklene vurderes og resulatganskes, blant annet de gkonomiske og
mulighet for hjelp fra det offentlige. (Ness 20KW)lturforskjeller kan ogsa virke inn pa hvordan

et menneske opplever sin situasjon.

Det er viktig at man viser respekt for andres atbBiette gjgr man blant annet ved 4 vise til
kilden man har brukt. Det er ogsa viktig at mamretesaterialet godt og prgver a gjengi pa en
mest mulig korrekt mate (Ringdal 2012). Dette esddxt oppfylt i denne studien.



Man ma ogsa veere forsiktig med & trekke ut bare fimen i studien da dette kan fare til at
helheten i studien ikke blir tydelig. Jeg har fdits@ veere bevisst at personlige erfaringer og

meninger kan veere med pa & farge oppfatningensatta¢éene i artiklene.

3.0 RESULTATDEL

Resultatet i denne litteraturstudien omfatter X8nskapelige artikler, fordelt pa ti artikler utfar
med kvalitativ metode og tre artikler der kvantitahetode er benyttet. Studiene er giennomfart i

falgende land; Norge, Finland, Sverige, USA, EndlduK), Canada og Australia.

A veere omsorgsgiver for sin hjemmeboende demenédediie kan oppleves sveert ulikt. Enkelte
finner det tilfredsstillende og opplever ikke ontgem som tungt belastende. Andre ser fa eller
ingen positive sider i situasjonen og strever médrée meningen i omsorgen. Disse har gjerne
blandede fglelser med i gi omsorg. Andre igjenisgenting positivt med & inneha
omsorgsoppgaven. Omsorgen er for disse en betylolglite. (Shim m.fl. 2011)

Etter & ha analysert hovedfunnene til de inkludarti&lene i denne litteraturstudien, kom det
frem at ulike pavirkninger kan ha betydning for rdan ektefeller til hjiemmeboende demente
opplever sin situasjon. (Vedlegg 4: Analyse av luifwen) Faktorer som etter dette viste seg mest

fremtredende i flere av artiklene var:

- Kjgnnsforskjeller og rolleforventninger
- Relasjonsforhold i ekteskapet
- Omsorgspersonens helse og personlighet

| tillegg viste flere av artiklene at opplevelsenumgtte behov hadde en betydelig innvirkning:

- Behov for fritid og avlastning
- Behov for kunnskap om demenssykdommen
- Behov for informasjon- og pavirkning av de offegéditjenestene

| det fglgende sees det neermere pa disse to haegdkizne, med hver sine tre subkategorier.
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3.1 Opplevelsen av omsorgssituasjonen
Kjgnnsforskjeller og rolleforventninger.

En norsk tverrsnittsundersgkelse viser at kvinreide hgyere skar enn menn i somatisk

sykdom, angst og sgvnlgshet enn menn i samme ossaoi@sjon. (Nortug m.fl. 2010)

En annen norsk studie understgtter dette. Den atssym en fglge av holdninger og
forventninger om at de skal opptre omsorgsfullopgofrende, setter kvinner ofte hgyere krav til
seg selv. De kan dermed oppleve omsorgsoppgavefysigk og psykisk belastende, fale seg
mer bundet og fale stgrre grad av savn og ensomisste sliter stadig med darlig samvittighet

og faler ofte at de ikke gjer nok for sine ektedel(Aasgaard m.fl. 2007)

Artikler viser ogsa at opplevelsen av pliktfaletgpuvisshet kan vaere en kompleksitet som
rammer kvinner verst. Menn er flinkere til & distare seg nar de ikke direkte befinner seg i
omsorgssituasjonen. Det fremkommer at menn kar meerasjonelt syn pa sykdommen, ha
lettere for & finne praktiske lgsninger og for iesbort praktiske daglige gjgremal. (Shim m.fl.
2011; Aasgaard m.fl. 2007)

Trass disse ulikhetene mellom kjgnnene og de fikeentningene knyttet til rollene, mener
begge kjgnn ofte at det er deres ansvar a ta asektefelle. Samtidig viser det seg ogsa at

begge har et underforbruk av offentlige tjeneg@&mown og Chen 2008)
Relasjonsforhold i ekteskapet.

Flere av artiklene inkludert i denne studien veseforhistorien til ekteskapet er av stor betydning
for hvordan ektefeller opplever & ha omsorg ford@mente ektefelle. (Persson og Zingmark
2006; Shim m.fl. 2011; Shim m.fl. 2013; Walters In2010)

Blant de som tidligere hadde levd i det de oppfaiben lykkelige ekteskap var opplevelsen av a
ha omsorg ikke tungt belastende. De brydde segrenimth at deres egne behov ikke ble
tilfredsstilt, og fant gjerne mening i den endrsdeaasjonen. De som beskrev sin
ekteskapshistorie som noe mer konfliktfull, hadtintede falelser med & gi omsorg. Disse
strevde med a finne meningen i situasjonen. Blargai beskrev sitt ekteskap som konfliktfylt

sa ofte ingen positive sider med & ha omsorgerndpéevde at omsorgen var en betydelig byrde,
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og hadde ingen empati med ektefellen. Disse faekisitt negative syn pa omsorgssituasjonen

med ektefellens oppfarsel far og na. (Shim m.fll2Ghim m.fl. 2013)

En annen studie viser at omsorgsgivers falelseddardemente ektefellen uansett star i fare for a
endres. Forholdet kan lett oppleves som en joblkjdenlighet og lidenskap erstattes med pleie
og omsorg. Dersom omsorgspersonen faler konstastssstar kjeerligheten i fare for a kan
utvikles til hat. (Walters m.fl. 2010)

Omsorgspersonens egne verdier, helse og personlighe

Egne verdier, helse og personlighet kan veere asggier for hvordan omsorgspersonen opplever

a ha omsorg for sin demente ektefelle. (Perssafirgmark 2006; Walters m.fl. 2010)

Situasjonen kan fgles stressende, gi omsorgspersmmekt risiko for darlig mental helse og
velveere. En norsk studie viser en klart laverekinaditet, og noe mer symptomer pa angst og
depresjon blant disse omsorgsgiverne selv etiéermbgrafiske variabler ble fijernet. (Ask m.fl.
2014) Omsorgspersonens personlighet har ogsa siyleidden opplevde byrden. (Nortug m.fl.
2010)

Mens enkelte omsorgsgivere lett greier & finne mgniden endrede situasjonen, oppgir andre at
de strever med & greie seg gjennom hverdagen.rlirempplevelse av kontroll og makt over

situasjonen, jo starre ser faren for betydelig agsloyrde ut til & veere. (Shim m.fl. 2011)
3.2 Opplevelsen av umgtte behov
Behov for fritid og avlastning.

A ha omsorg for en hjemmeboende dement ektefdllkuvine ha betydelig innvirkning pa
dagliglivet. Den omsorgsgivende vil oppleve a fedg trett og utslitt, miste personlig fritid,
kijenne ensombhet, kjede seg og fale seg fangetildgsa kunne oppleve at det er vanskelig &
beholde venner og & viderefare aktiviteter. (Waltarfl. 2010)

Omsorgspersonen vil naturlig nok oppleve mindreefrjo hardere ektefellen rammes av demens.
Behovet for & veere hjemme for & passe pa blirgtsdire, og de ma leve med at muligheten for
privatliv, hvile, frihet og sgvn stadig trues stemi. Det er av stor betydning at de har mulighet

for pustepauser og tid til & gjgre ting de selvkens(Person og Zingmark 2006)
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Ofte er det den dementes anormale adferd somtisesial tilbaketrekning. Omsorgspersonens
gnske om & beskytte ektefellens verdighet farertdfat de velger a holde seg hjemme. (Sandres
og Power 2009)

Funn i artikler i denne studien viser at dagtillbilden demente har god effekt:
Omsorgspersonen oppleve at ektefellen hadde dédgodog fikk dermed tid for seg selv uten
darlig samvittighet. (Persson og Zingmark 2006;sgan og Regehr 2009)

Behov for kunnskap om demens.

Studier viser at omsorgsgivers forstaelse av egdrihos ektefellen er av betydning for

opplevelsen av omsorgsbyrden. (Shim m.fl. 2011)

Mange omsorgspersoner har et begrenset repertcirad@gier trass i at de opplever et stort
antall symptom pa endringer i adferd hos den deraemrede. Det er et tydelig behov for & sikre
bevisbaserte program for & utdanne og stgtte osgerspnene i & identifisere triggere, forsta

symptomene og leere & handtere disse best muligorévio.fl. 2013)

En norsk studie viser at innfgring og oppleeringT lga mindre behov for informasjon da dette
ga deltagerne mulighet til selv & lese seg oppumigkap om sykdommen, om hvordan de best
kunne gi omsorg og om hvilke offentlige tjenesketd som var tilgjengelige. Dette ga dem
sjanse til & veere i forkant, og dermed mulighetéféunne forberede seg pa det som ventet dem.
(Torp m.fl. 2007)

Behov for informasjon om — og pavirkningsmulighet & de offentlige tjenestene.

Som nevnt tidligere i kapittel 3.1 har, trass kighonskjeller, bade mannlige og kvinnelige
ektefeller til hiemmeboende demente jevnt ovemeleuforbruk nar det gjelder offentlige

tienester. (Brown og Chen 2008)

Funn i flere av artiklene i denne litteraturstudiéser at det offentlige mgter omsorgspersonene
darlig. Omsorgspersoner vet ikke om hvilke tienesten finnes, de har darlig erfaring med
tienestene, og de gnsker ofte mer fleksibilitet @atsom tilbys. (Brown og Chen 2008; Raivio
m.fl. 2007; Sussman og Regehr 2009)
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En finsk studie viser at kun 53,5% av deltagernatmat de hadde fatt hjelp da de trengte det, og
bare 39,3% var forngyde med tjenestene. Den mathgleontrollen og medbestemmelsesretten
over tjenestene, vansker med & fa informasjon enettene og omsorgspersonens darlige helse

var hovedarsakene som ble beskrevet i denne deikkgRaivio m.fl. 2007)

Opplevelsen av a ikke fa god nok oppfalging avatfentlige hjelpeapparatet kan skape stress
blant omsorgsgiverne. De tradisjonelle hjemmetjmesreduserer omsorgsbyrden lite. Det som
ofte viser seg a vaere til stagrst hjelp, ser sotigtice nevnt i dette kapitlet, ut til & vaere tilboih
dagaktivitetssenter. Dette gir et pusterom til orgsgiverne, og er et sosialt treffsted for de
demensrammede. Mengden pavirker byrden; jo flegeidpa dagsenter, jo lavere byrde.

(Sussmann og Regehr 2009)

4.0 DISKUSJON

Dette kapittelet er delt inn i tre underkapittektliskuteres resultat, metode og tilslutt en

generell diskusjon med avslutning.
4.1 Resultatdiskusjon:

Resultatdiskusjonen er delt inn i hovedkategorie@pplevelse av omsorgssituasjonen» 0g
«Opplevelsen av umgtte behov», med de samme uniegokeene som ved resultatdelen. Her

diskuteres interessante funn, samt at annen tiodrhtt inn for & belyse funnene.
41.1 Opplevelsen av omsorgssituasjonen

Hvordan kan det s& oppleves a vaere omsorgsgiveirfdtiemmeboende demente ektefelle?

Sgderlund har utarbeidet en modell som beskriverdan det kan oppleves a leve med en
dement hjiemme. Denne modellen forklarer hvordarkaetfgles for pargrende a balansere
mellom harmoni og livskraft pa den ene siden, ogskag oppgitthet pa den andre. Motstridende
krefter i denne modellen er falelsen av et fellapskg samhgrighet, og det a sta utenfor og fale
seg fremmed. Ofte opplever pargrende at de befsawi et «ingenmannsland» - en tilstand hvor
de slites mellom disse fglelsene og behovene. nelemdellen utgjer begrepspar ytterpunkter i

erfaringene.
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A sté utenfor Ingenmannsland Fellesskap

Kaos Hvem kan hjelpe? Harmoni
Oppyitthet Hvordan skaffe hjelp? Livskraft
A fale seg fremmed Ser de trenger hjelp Samhetig

(Jakobsen og Homelien 2011)

Kjgnnsforskjeller og rolleforventninger.

Rollene i ekteskapet og i forholdet vil naturligkikunne endre seg nar en av ektefellene far
demens. | likhet med funn fra denne litteraturséndiiser ogsa teori at omsorgsgiveren i
ekteskapet ma ha evne til fleksibilitet og vilje fokunne tilpasse seg den nye rollen.
(Hummelvoll 2012)

Litteraturstudien viser at det generelt er storsKj@ller mellom menn og kvinner pa hvordan de
opplever omsorgssituasjonen. Funn herfra tilsiévatnelige omsorgsgivere totalt sett opplever
mer byrde enn menn. Dette stemmer godt overengeonedsom sier at kvinner har stgrre sjanse
for & utvikle helseskader grunnet omsorgsbyrderatatptte kan skyldes at det er

kignnsforskjeller i maten man mestrer omsorgsrgh@n(Engedal og Haugen 2009)

Teorien hevder at kvinner i tillegg har lettere &osnakke med andre om sine tanker og falelser
enn menn. (Engedal og Haugen 2009) Dette samsve@mine funn som viser at kvinnelige
omsorgsgivere er flinkere til & ta opp sine fglelsgtanker, mens mannlige omsorgsgivere heller

holder sine faglelser for seg selv. (Sandres og P2a@9)

En studie utfgrt pa oppdrag fra Nasjonalforeninfgeriolkehelsen, Demensforbundet, viser ogsa
kignnsforskjeller i maten pargrende mestrer omsopge Ogsa denne studien finner at kvinner
ser ut til & mestre situasjonen annerledes enn mi@mat kvinner ngdvendigvis mestrer dette

bedre enn menn. (Hagen 2006)

Kanskje er det naturlig & tenke seg at denne feltskj mellom kjgnnene henger sammen med
var kultur og arv, hvor det ofte har veert kvinneppgave a yte omsorg til andre
familiemedlemmer, mens menn har tatt seg av insgpkende arbeid samt de praktiske
oppgavene hjemme. Uansett mener forfatteren dektéy a veere bevisst disse
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kignnsforskjellene og rolleforventningene i mgtedrpdrarende, for a kunne imgtekomme deres

ulike behov for stgtte og bistand.
Relasjonsforhold i ekteskapet.

Mens omsorg i andre relasjoner er til det besteléor andre, er ektefelleomsorg til ekteparets
felles beste. Omsorgen gjar sitt til at samlivet kartsette. Det som rammer den ene, rammer

begge. (Solheim og Aarheim 2004)

Resultatene i flere av artiklene inkludert i detitieraturstudien viser at forhistorien til
ekteskapet er av stor betydning for hvordan eKktfepplever a ha omsorg for den
hjemmeboende demente. Blant de som tidligere hizdda det de oppfattet som lykkelige
ekteskap var opplevelsen av & ha omsorg mindrsteelde enn blant de som hadde levd i
mindre lykkelige ekteskap. (Shim m.fl. 2011; Shinfin2013) Dette samsvarer godt med annen
teori som hevder at en god relasjon fgr sykdommdateat de faktorer som reduserer

helseskader blant pargrende. (Ulstein I: Enged&laggen 2009)

Litteraturstudien viser at omsorgsgivers fglelserden demente ektefellen uansett star i fare for
a endres fra kjeerlighet og lidenskap til pleie agsorg. (Walters m.fl. 2010) Teorien sier ogsa at
familiemedlemmer vil state pa utfordringer, og ngamger oppleve & kommer til kort, fale
avmakt, sinne og fortvilelse. Likevel hevder teora de vil kunne ha mulighet til meningsfulle,
gode og ikke minst morsomme stunder sammen. Fongndl det fysiske miljget og
teknologiske hjelpemidler kan vaere med a bidrddtite. Det & kunne skape situasjoner som gir
gode opplevelser for begge er en mate & oppretatlcheningsfullt fellesskap pa. (Andersen og
Munch 2013)

Funn i litteraturstudien viste altsa at dersom dtatkt mellom ektefellene hadde vaert mindre bra
og darlig, feltes ofte omsorgsbyrden tyngre. Ha@®06) kommer derimot frem til at den
falelsesmessige naerheten til den demetssyke anagjesnittlig hgyere etter enn fgr den
demenssyke ble syk. Dette kan virke overraskendktarke pa omsorgsbelastningen. Hagen
hevder det kan ha sammenheng med naere og kompédksner. Til tross for stor pakjenning
ved demensutviklingen, blir relasjonene ikke ngdlgvis endret i negativ retning. Det kan tvert
imot fare til gkt engasjement i den demetssykegmsjon. (Hagen 2006) Noe av forklaringene til
disse ulikhetene i funnene kan skyldes at Hagareste: medlemmer i landets demensforeninger.
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Disse deltagerne hadde muligens, pa grunn av siftemskap, starre sjanse for & ha fatt bedre
forstaelse for ektefellen gjennom gkt informasjgrkannskap om demenssykdommen og hvilke

rettigheter de har enn det som var tilfelle fortagérne i de andre studiene.
Omsorgspersonens egne verdier, helse og personlighe

| falge demensplan 2015 er det & vaere familieonsgrgr for en person med demens sa
krevende at det kan gke risikoen for helseskati®isé- og omsorgsdepartemenB¢mensplan
2015)

Funn i denne litteraturstudien tyder pa at egnéieerhelse og personlighet kan vaere avgjarende

for hvordan omsorgspersonen opplever & ha omsosirfalemente ektefelle.

Teorien sier at kommunikasjonsevner, problemlgs@ager og mestringsevner er blant de

faktorer som reduserer helseskader blant pargrédiitein I: Engedal og Haugen 2009)

Litteraturstudien viste at situasjonen kan fglessstende, gi omsorgspersonen en gkt risiko for
darlig mental helse og velvaere. Mens enkelte onsgorgre lett greier a finne mening i den
endrede situasjonen, oppgir andre at de streverangeeie seg gijennom hverdagen. Dette
stemmer godt overens med teorien som hevder atlatieser positive elementer i omsorgen. Det
kan veere stolthet over a klare situasjonen, og avde gjar en betydelig innsats for den
demente. Dette kan gi en ny form for krefter tilj@lpe den syke videre. (Solheim og Aarheim,
2004)

Annen teori viser at de helsemessige konsekvensemaorgsbelastningen er avgijort tilstede,
men pa forskjellig vis. A vurdere hvilken betydniegen helse har p& omsorgsbelastningen, er
vanskelig. Omsorgsbelastningen og pargrendes hetizet pavirker hverandre gjensidig. Det er
farst og fremst pargrendes opplevelse av falelsssigeproblemer og konsekvenser for egen
aktivitetsutfoldelse som pavirkes av omsorgen. iDdmélsetilstand minsker egen evne til &
handtere omsorgen, vanskeliggjar opplevelsen alstedmessig problem og reduserer evnen til &
ivareta egne interesser. (Hagen 2006)

Pa lik linje med funn i litteraturstudiet, vier ggandre studier at paragrende som oppgir & ha en
darlig helsetilstand, ogsa oppgir hgy omsorgsheailagt (Ibit)

Redusert helse vil naturlig nok fgre til at belasgen oppleves starre for ektefellen.
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Mange pargrende av hjemmeboende demente oppleligrfgidisk og psykisk helse. Flere sliter
med sosial isolasjon og opplever stigmatisering.ddeilike faktorer som er knyttet til pasienten,
til pargrende og til relasjonen mellom disse som é@virke omsorgsgiverens helsetilstand.

(Engedal og Haugen 2009)

Som denne litteraturstudien viste, oppleves deeéevparagrende som utfordrende pa mange plan.
Selv om det er store variasjoner, oppleves det iigkfe teorien for mange som en stor
belastning. (Engedal og Haugen 2009; Hagen 2066h3an og Homelien 2011)

4.1.2 Opplevelsen av umgtte behov

Behov for fritid og avlastning.

| likhet med funn i denne litteraturstudien, papekgsa teori at pargrende har en utfordrende og
krevende oppgave bade fysisk og mentalt. De negtispfte sine egne behov for falelsesmessig
stgtte og avlastning. Dette kan fare til trettlhegst, depresjon, irritabilitet, sinne og sosialt
tilbaketrekning og gkende helseproblem. Faktorer ssduserer helseskade hos pargrende er

blant annet et godt familie- og sosialt nettvetKs{ein I: Engedal og Haugen 2009)

Litteraturstudien viser at omsorgspersonen natwaiig vil oppleve mindre frihet jo verre
ektefellen rammes av demens. Annen forskning Weesamme. Stadig stgrre del av tiden til
omsorgspersonene gar med til assistanse. Dettgi leanosjonelt sosialt stress, da spesielt til
kvinner. (Hagen 2006)

Funn i artikler i denne studien viser at dagtilbiilden demente har god effekt: Ektefellen hadde
det godt der, og omsorgspersonen fikk tid for seg sten a fa darlig samvittighet. Andre studier
viser det samme, og papeker at dagsenteropphdégtaivng i hjiemmet og
korttids/avlastningsopphold i institusjon er vildigltak som kan lette omsorgssituasjonen.
(Dahm 2011; Hagen 2006)

| «<Revidert demensplan 2015» er det gitt gremerkiéskeidd til dagaktivitetstilbud. En nasjonal
kartlegging av tjenestetilbudet til personer meohdes i kommunene fra 2004 til 2005 viser at
under 4% av disse har et tilrettelagt dagtilbudemensplan 2015, revidert handlingsprogram for
perioden 2012-2015, er dette gkt til 9.3%. Nyeuiér imidlertid en tilbakegang igjen ved dette

tilbudet de siste arene. Nasjonale og internasgonatiersgkelser viser at spesielt tilrettelagte
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dagaktivitetstilbud kan veere kostnadseffektive bigemsiktsmessig avlastning for familien.

(Helse og omsorgsdepartementet. Demensplan 20 Vidrehandlingsprogran
Behov for kunnskap om demens.

Funn i denne litteraturstudien viste at omsorgsgiterstaelse av endringer hos ektefellen er av
betydning for opplevelsen av omsorgsbyrden. Teoriger til det samme. Omsorgspersonene
opplever hgyere livskvalitet nar de far kunnskap omveiledning i & handtere
demenssykdommen. P4 samme mate viser kunnskapkoimnsgnen seg a veere blant de faktorer
som best reduserer helseskader blant pargrendse(bt omsorgsdepartementet. Demensplan
2015) Dette kan gke pargrendes forstaelse av masbensiktsmessig handtering av
vanskelige situasjoner, og hvordan man kan dosienelsfor & motvirke apati og

tilbaketrekning. (Ulstein |: Engedal og Haugen 208dorsta hvorfor den syke handler som han

gjer, og a fa strategier a jobbe etter hjelper py@msorgsbyrden. (Solheim og Aarheim 2004)

| studien «A veere omsorgsperson til dementsyket kigm>» gir pargrende uttrykk for & ha
relativt god kunnskap om demens. De gnsker liksas kunnskap om demens generelt. Ogsa
her kommer det frem at det er en klar sammenhedigmé&unnskap om demens og hvordan
pargrende mestrer omsorgsoppgaven. Funnene hepiyade paragrendes kompetanse har mest &
si for hvordan pargrende mestrer omsorgen. | tildger denne studien at kvinner har

giennomgaende hgyere kompetanse enn menn. (Hagéh 20

Forsking viser altsa at det er stor variasjon irthao de pargrende opplever situasjonen, og
hvilke belastninger de er utsatt for. Som ogsarkturstudien viste synes likevel naturlig nok
utagerende adferd & innebaere en ekstra belasring fleste. (Solheim og Aarheim 2004;
Ulstein 2007)

En studie utfgrt av Ulstein (2007) viser nettopemimulighet for & minske omsorgsbyrden er &
leere pargrende teknikker for & takle APSD. Detted@pnas hos omsorgsgivere til kvinnelige
demenssyke, mens mannlige demenssyke ofte repeesentfordringer som sannsynligvis ma

mgtes med mer intensive, individualiserte tilneegam (Ulstein 2007)

Bade teori og forskning viser altsa at a fa memisliap om og bedre forstaelse av tilstanden til

den demenssyke vil kunne fare til at omsorgsgiaer fgre oppgavene pa en bedre mate og

samtidig bli tryggere i rollen som omsorgsgiverevidert Demensplan 2015 er det fremhevet at
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pargrende skal fa stgtte, veiledning og kunnskapngim pararendeskoler og ulike informasjons-

0g oppleeringstilbud.

Denne informasjonen og oppleeringen bar tilpassbsdipargrende vet og kan, hvordan de

opplever, oppfatter og tolker situasjonen.
Behov for informasjon om — og pavirkningsmulighet & de offentlige tjenestene.

Funn i denne litteraturstudien viste, trass kjgors$feller, at bade mannlige og kvinnelige
ektefeller til hjemmeboende demente jevnt overdtamderforbruk av offentlige tjenester (jamf.
kap 3.1). Funn i flere av artiklene viste at dat kaere mange hindrende faktorer som forklarer
dette. Omsorgspersonen vet ikke om hvilke tilbuah iones, det palgper kostnader ved & bruke
dem, utfordring med transport til og fra, lite sigitet i tienestene, darlig respons fra
tienesteyteren, redsel for brudd pa taushetsplikiénig erfaring med tjienestene samt at de var

redde for hva andre matte mene om at de mottay.hjel

Teorien stotter dette. Mange trenger informasjorrettigheter de kan ha, om stgnader og hva de
kan ha rett til. Det kan kjennes tidskrevende, kiisept og slitsomt & lete i det offentlige

apparatet. (Solheim og Aarheim 2004)

A forstd pargrende er en betingelse for god omsmydor et godt mgte mellom pargrende og
helsepersonell. Dette blir spesielt viktig nettdpgli mange pararende opplever a ikke bli
ivaretatt av helsetjenestene. De har alle ulikevladbr hjelp og stette. A forsta konsekvenser og

iverksette gode tiltak krever tverrfaglig perspek{dakobsen og Homelien 2011)

Litteraturstudiet viste at opplevelsen av a ikkgdé nok oppfalging av det offentlige

hjelpeapparatet kan skape stress blant omsorgegivi@ussmann og Regehr 2009)

I mgtet mellom den formelle og den uformelle omsorgnellom familie og omsorgstjenestene
har helsepersonell en viktig rolle. Teori papekegraarende opplever tap og vanskelige
hverdager med et tjenestetilbud som ikke alltidenderes behov. Med sma grep fra
helsepersonell kan pargrende oppleve endringemgganen stor forskjell. Omsorg handler om
tillit, forstaelse og empati. Helsepersonell maengdrgrende med forstaelse for deres sarbarhet,
og ikke glemme at pargrende vil kunne oppleve Iligsisk, psykisk og sosial utmattelse.

(Jakobsen og Homelien 2011)
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Et av malene i Revidert Demensplan 2015 er at padartil personer med demens skal oppleve
forutsigbarhet og trygghet i mgte med tjenesteagiptair(Helse- og omsorgsdepartementet.
Demensplan 2015. Revidert handlingsprogram) Igijler pargrendes krav til informasjon om og
pavirkningsmulighet av tjenestene lovfestet i paisieg brukerrettighetsloven.

(Pasientrettighetsloven 2010)

Bade forskning og teori dokumenterer at det foggigflere forhold som virker inn pa
omsorgspersonenes opplevelse av a fa tilstrekkdbgmasjon om- og pavirkningsmulighet av

de offentlige tjenestene. Forfatteren mener deserat det er apenbart ngdvendig at
helsepersonell mgter omsorgspersonen med et gnskefarstd, se sammenhenger, ta ansvar og
skape tillit. Pargrende ma kunne stole pa helsetfen om man skal lykkes med et samarbeid til
beste bade for dem demenssyke, omsorgspersones,sggnmenvevde liv spesielt og samfunnet

generelt.

4.2. METODEDISKUSJON

Her vil det bli forsgkt a lgfte frem styrker og ki@ter med metodens mulighet til & besvare

oppgavens hensikt og problemstilling.

Metoden som er brukt i denne studien er litteramgiie. Ved en slik metode er det andres
forskning som legges til grunn, og funn herfra dotkes og fremstilles. Forfatteren mener dette
var en egnet metode for & besvare problemstillingetiklene som ble benyttet hadde ulike
innfallsvinkler pad omradet, noe som kunne ha blitutfordring. | tillegg ble de hentet fra flere
land, ogsa land utenfor Europa. Ulike samfunn dtuker vil kunne ha ulike rammebetingelser.
Ektefellene vil dermed kunne ha ulike forutsetninige sine opplevelser og oppfattelse av sin
situasjon. P4 samme tid besvarte alle de valgtdearé godt pa hensikten med oppgaven, noe
som gjorde det mulig til en viss grad a likevel geisere resultatene. Det at denne metoden gjar
det mulig & benytte seg av bade kvalitative og ktative studier gjorde at emnet kunne studeres

i dybden, samt fa et samfunnsmessig perspektivgdgmstillingen. Dette fremstar som en

styrke ved dette arbeidet.

En annen styrke er at alle artiklene som ble brdktte litteraturstudiet ble funnet i anerkjente

databaser. Alle artiklene ble senere ogsa kvalibetiert. Siden Ovid Full Text Available ble
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valgt, kunne de artiklene som matte befinne satgskrifter Ovid ikke abonnerer pa blitt
oversett. PA samme mate finnes det nok mange gtklerasom ville passet godt for oppgavens
problemomrade som er skrevet fgr 2005. For & lidgtfga dette er referanselister i bade bgker og
artikler som er benyttet blitt naye gjennomgattdme om dette kan ha skjedd. Ved a ta noen
stikkprgver viste det seg at sgket mest trolig bddtt dekket dette opp med andre artikler fra
sgket. | ettertid ser man at det med fordel kanislfne ha veert benyttet andre og flere sgkeord

for & oppna mer presise treff. Likevel ga sgkdf siem var godt egnet til & jobbe videre med.

En svakhet ved dette arbeidet kan veere at rediltiteha blitt farget av min egen erfaring, og
tolkning av resultater kan ogsa ubevisst ha béittigket av min egen oppfatning om emnet. Jeg
har tidligere ingen erfaring med a skrive slike g@yper, men faler jeg har leert mye underveis i
prosessen. Jeg ser i ettertid at utfordringer meeigéense fokusomradet har fart til at det ikke er
gatt sa grundig nok inn i hver hovedkategori sognkienne gnsket. Mer fagstoff kunne ogsa veert
med pa a gjort oppgaven sterkere og mer presiseitartieid med slike oppgaver vil det hele
tiden vaere en risiko for systematiske feil som ganirke resultatet. Jeg har derfor brukt mye tid
pa a tilstrebe at dette ikke skulle forkomme i denppgaven, og haper at jeg har lyktes med
dette.

Flertallet av artiklene i denne litteraturstudiear engelske. Det kan lett forekomme
misforstaelser i oversettelser, da flere ord kanlhka betydninger. Til hjelp i dette arbeidet er
det blitt benyttet google translate nar det dukp ord forfatteren var usikker pa kunne ha flere

betydninger.

4.3 GENERELL DISKUSJON MED AVSLUTNING

| det fglgende vil det bli forsgkt & sammenfatteggvens viktigste funn.

Denne studien viser at det forkommer kjgnnsforsjalg rolleforventninger som pavirker
opplevelsen av a vaere omsorgsgiver for sin hjemewed® demente ektefelle. Relasjonsforhold i
ekteskapet og omsorgspersonens helse og persdnligteeseg ogsa a veere av stor betydning.
Dette er momenter det bgr tas hensyn til nar datuglrbeides tiltak som har til hensikt a stgtte
ektefeller i deres omsorgssituasjon. Dersom diskeifer oversees vil det veere vanskelig for

helsepersonell & imgtekomme omsorgspersonen patensom er med pa a bygge tillit.
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| tillegg viste det seg at opplevelsen av umgtteolhenadde betydelig innvirkning pa
omsorgsbyrden. Behov for fritid og avlastning, kannskap om demenssykdommen og for
informasjon- og pavirkning av de offentlige tierezst var pafallende blant de fleste
omsorgsgiverne i denne litteraturstudien. For &égkmed intervensjoner rettet mot denne

gruppen, mener forfatteren at det er av betydnirtptie legges til grunn.

Intervensjoner ma rettes mot begge ektefelleneydngav deres sammenvevde liv, og ta for seg
bade felles og individuelle behov. Helsepersondlsmrge for at intervensjoner statter
identifiseringen av individuelle behov, og sgrgedayi omsorgsgiver avlasting. Hjelpeapparatet
ma se helheten og tilstrebe tverrfaglighet tilloeste for bade den demetsyke og dennes

ektefelle.

Funn i denne litteraturstudien viste at dagserderev av de mest vellykkede tiltak bade for den
demensrammede og for omsorgspersonen. Videre faskwr derfor se pa mulighetene for at
andelen som tilbys denne tjenesten kan gkes, mazskal til for at flere far tilbud om og takker

ja til denne tjenesten. Det hadde ogsa veert irganés sett pa gevinsten opp mot kostnader dette

matte ha samfunnsgkonomisk.
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Vedlegg 1

Tabell over det endelige sgket

Alle sgk utfgrt i perioden november 2014 — januar @15

Database Avgrensinger Swekeord Antall | Antall Antall Antall
treff valgt etter | valgt inkludert
tittel etter lest | e etter
/abstrakt | isin kvalitetsv
/skummet | helhet urdering
Psykinfo | Age <65 yrs and older | Dementia | 67 5 2 2
Ovid full text available | AND Artikkel
Publication year Caregivers nr. 13, 32
2005-2015 AND
Keyword Spouse
Map Term to Subject
Heading
Advanced Search
Explode
Include all Subheadings
Psykinfo | Age <65 yrs and older | Dementia | 13 1 1 1
Ovid full text available | AND Artikkel
Publication year Caregivers nr.4
2005-2015 AND
Keyword Nursing
Map Term to Subject
Heading
Advanced Search
Explode
Include all Subheadings
SveMed | Peer reviewed Dementia | 28 2 2 1
+ Les online AND Artikkel
2005-2015 Caregiver nr. 10
Advanced
MeSH-termer
Medline | All aged (65 and over) | Dementia | 84 5 3 3
Yr=2005-2015 AND Artikkel
Full text Caregiver nr. 53,
Keyword AND 58, 65
Map Term to Subject | Spouse
Heading
Advanced Search
Explode
Include all Subheadings
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Medline | All aged (65 and over) | Dementia | 10 1
Yr=2005-2015 AND Artikkel
Full text Spouse nr. 8
Keyword Nursing
Map Term to Subject
Heading
Advanced Search
Explode
Include all Subheading
Cinahl Abstract available Dementia | 15 2
Linked fulltext AND Artikkel
Published dato Caregivers nr. 5,11
2005-2015 AND
Age 65+ years Spouse
Include all SubheadingsAND
Explode Nurseing
Cinahl Abstract available Dementia | 48 1
Linked fulltext AND Artikkel
Published dato Caregivers nr. 18
20052015 AND
Age 65+ years Spouses
Include all Subheading
Explode
Aldring | Fulltekstartikler Manuell (150) 1
og helse | Demens og sgking
alderspsykiatri
BioMed | Forfattersgk Jostein 10 1
Central. Holmen
com
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Vedlegg 2

Oversikt over ekskluderte artikler

Forfatterens navr

Artikkelens navn

Arsak til ekskludering

gt

Eilertsen, H.F. Demenskoordinators arbeid med | Fra Aldring og helse.
paragrende Utenfor mitt problemomrade.
ot, C.H., “Easing the Way” for Spouse Fra Cinahl
Kelber, S.T., Caregivers of Individuals with Fant mye av det samme i annen artikkel
Blaylock, M. Demnitia
Lystrup, L.S., Omsorgstilbud til hiemmeboende | Fra Aldring og helse
Lillesveen, B., personer med demens Utenfor mitt problemomradet. Omhandle
Nygard, A-M., ogsa ugifte, enslige og de som var innlag
Engedal, K. pa institusjon
Mullin, J., Experiences of spouses of people | Fra Chinal
Simpson, J., whit dementia in long-term care Fra pleiehjem
Froggatt, K.
Robinson, K., Difference Between Dementia Fra Medline

Buckwalter, K.,

Caregivers Who are Users and

Ombhandlet ogsa barn og andre pargrenc

le.

Litt

1%
—_

Reed, D. Nonusers of Community Servises | Resterende ble funnet i andre artikler.

Hsieh, S., When One Loses Empathy: Its effecFra Medline

Irish, M., on Carers of Patients Whit DementjaMye av det samme ble funnet i en anner

Daveson, N., artikkel

Hodges, J. R.,

Piquet, O.

Madsen, R., “The path through the unknown”; theFra Psykinfo

Birkelund, R. experience of being a relative of Sammenligner pleietyngden mellom
dementia-suffering spouse or parentsgnner, dgtre, ektefeller og andre naere.

utenfor min problemformulering.

Vugt, M.E., Impact of Behavioural Problems on Fra Psykinfo

Riedijk, S.R., Spousal Caregivers: A Comparisor] Betydningen av a skille mellom ulike type

Aalten, P., between Alzheimer’'s Disease and | demens.

Tibben, A., Frontotemporal Dementia. Litt utenfor min problemformulering.

Swieten, J.C.,

Verhey, F.R.J

Meiland, F.J.M., | The Emotional Impact of PsychiatricFra psykinfo

Kat, M.G., Symptoms in Dementia on Partner| Fant mye av det samme i de andre

Tilburg, W., Caregivers. artiklene

Jonker, C., Do Caregiver, Patient, and Situation

Drges, R.M. Characteristics Make a Difference?
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Vedlegg 3

Oversikt inkluderte artikler

Artikkel 1 (Cinahl)

Forfatter, arstall, land

Shim, B, Barroso, J, Dali (2011) USA

Studiens hensikt

Undersgke hvorfor erfaringenechesteller til
demensrammede var sa forskjellige

Design(/Intervensjon/instrumentKvalitativ

Analysemetode

Intervju analyse

Deltagere/frafall

N=21 etter frafall pa 4

Hovedresultat

Omsorgsgivende ektefeller kunnegiin i tre
hovedgrupper; en negativ, en ambivalent og enigos
Ektefeller kan bli oppmuntret til mer positive aerfayer
ved empati-byggende intervensjoner og bedret
forstaelse og aksept for endringene hos mottageren

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 2

Artikkel 2 (Cinahl)

Forfatter, arstall, land

Sandres, S., Power, DYRUSA

Studiens hensikt

Undersgke endringene i rollemgnstret, ansvar- og
vennskapsforhold for ektemenn som har omsorg far koner
med demens eller andre kroniske helseskader.

Design Kvalitativ
Analysemetode Intervju
Deltagere/frafall 17

Hovedresultat

Ektemenn tar til seg de nye oppgaveaeeanatte leere & utvikle
nye forhold til sine koner.

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 1

Artikkel 3 (Medline)

Forfatter, arstall, land

Shim, B., Barroso, J.Ji§8l C.L., Davis, L.L (2013) USA

Studiens hensikt

Undersgke hvordan ektefeller nmesbogsansvar for
demensrammede finner personlig mening i deres
omsorgserfaringer

Design Kvalitativ
Analysemetode Intervju
Deltagere/frafall 11

Hovedresultat

De hadde ofte alturistiske verdigrdisiplin til & leve etter
disse. De fant mening i & tro pa en valgmulighehaldning, og
oppfattet tilfredshet i a leve etter sine verdikvét. De fglte en
sterk kjeerlighet til sin ektefeller og de dro nydeerfaringer fra
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tidligere utfordringer. Disse positive erfaringeriean ved a bl
fortalt til andre omsorgsgivere hjelpe disse mee annerledes
pa oppgaven. | fglge studien viser disse resuksitéiiegg en
utvidelse utover det vi vanligvis ser av omsorghbkykepleiere.

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 1

Artikkel 4 (PsykInfo)

Forfatter, arstall, land

Moore, K., Ozanne, E., Airie., Dow, B. (2013) Australia

Studiens hensikt

Undersgke hvordan omsorgspersdaih@asienter med hgy
BPSD klarte seg hjemme, og identifisere likhetefargkjeller i
deres strategier.

Design Kvalitativ
Analysemetode Intervju
Deltagere/frafall 25 (20 av disse var ektefeller)

Hovedresultat

Mange omsorgsgivere har et begreegettoar av strategier
trass i at de opplever et stort antall symptom.ddeydelig
behov for a sikre bevisbaserte program for & utdamstatte
omsorgspersonene i & identifisere triggere, f@gtdptomene og
laere & handtere disse best mulig.

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 1

Artikkel 5 (Medline)

Forfatter, arstall, land

Sussman, T., Regehr, @092 Canada

Studiens hensikt

Undersgke de ulike effektene assgmell og handgripelig
Stgtte gitt av familie, venner og det offentligentesteapparatet.
Samt & undersgke omsorgspersonens oppfatning affeddige

tjienestene.
Design Kvalitativt
Analysemetode Intervju
Deltagere/frafall 85

Hovedresultat

De tradisjonelle hjemmetjenestenaser omsorgsbyrden lite.

Det som er til start hjelp ser ut til & veere tilard
dagaktivitetssenter. Dette gir et pusterom til orgsgiverne, og
et sosialt treffsted for de demensrammede. Forhald&e
offentlige tjenestene oppleves fort som stress-akde for
omsorgsgiverne.

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 1

Artikkel 6 (Aldring og helse)

Forfatter, arstall, land

Aasgaard, L., Mogesen, .T Gtov, E.K. (2007) Norge

Studiens hensikt

Gi gkt kunnskap, dokumentasjoetdigedere grunnlag for
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vurderingen av pargrendes behov nar tjenestetdkadutformes
og tiltak iverksettes.

Design Kvalitativ
Analysemetode Intervju
Deltagere/frafall 27

Hovedresultat

Menn har en mer positiv opplevelseragorgssituasjonen enn
kvinner. Menn administrerer, men kvinner utfgrer
omsorgsoppgavene. Menn er mer forngyd med dettbffen
tjienestetilbudet og samarbeidet i familien enn lkwaner er.

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 1

Artikkel 7 (Cinahl)

Forfatter, arstall, land

Torp, S., Hanson, E., Ha®), Ulstein, I., Magnusson, L.
(2007) Norge

Studiens hensikt

Undersgke om informasjon og konikasjonsteknologi gjar
det mulig for omsorgsgiverne a f& mer kunnskap oonikk
sykdom, ta vare pa og mestre, etablere et stottenebg
redusere stress og andre mentale helseproblem.

Design Kvalitativ
Analysemetode Intervju og spgrreskjema
Deltagere/frafall 19

Hovedresultat

Ga ingen reduksjon i stress/mentigeproblem, men IKT ble
mye brukt. Dette farte til mer sosial kontakt oglde stgtte og
mindre behov for informasjon om kronisk sykdom dgjea
Intervensjonen etablerte kontakt med likesinneeéafotr
omsorgspersonens tidligere nettverk.

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 1

Artikkel 8 (PsykInfo)

Forfatter, arstall, land

Walters, A.H., Oyebod&.,JRiley, G.A. (2010) UK

Studiens hensikt

Undersgke ektefeller med omsosysarsin forstaelse av og
respons til partnerens demens.

Design Kvalitativ
Analysemetode Intervju
Deltagere/frafall 6

Hovedresultat

Kontinuitet gir forutsetning for omgoHvordan
omsorgspersonen opplever situasjonen bestemmegasgtore
endringene er hos den demetrammende (samme pdeson e
endret), i relasjonen, emosjonell respons pa oppfen, og hvor
stor innvirkningen pa dagliglivet oppleves.

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 1
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Artikkel 9 (Medline)

Forfatter, arstall, land

Brown, J., Chen, S. (2008)nessee, USA

Studiens hensikt

A forsta ektefellers hjelpesgkandester. Forskjellen pa
kvinner og menn.

Design Kvalitativ
Analysemetode Intervju
Deltagere/frafall 20

Hovedresultat

Kjgnn, rolleforventninger, tidligerestring og familiekontakt
bidrar til forskjeller. Offentlige tjenester skuNeert
kjgnns-spesifisert. A forstd mgnstret kan farattprofesjonelle
bedre kan yte assistanse til omsorgsgiverne slile &an
fortsette a yte omsorg med redusert byrde.

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 1

Artikkel 10 (SveMed+)

Forfatter, arstall, land

Persson, M., Zingmark(2006) Sverige

Studiens hensikt

Belyse erfaringene med dagligliegpgaver blant
omsorgspersoner som lever sammen med sine demente
ektefeller.

Design Kvalitativ
Analysemetode Fenomenologisk-hermeneutisk tolkaingtervju
Deltagere/frafall 8

Hovedresultat

A leve sammen med en dement ektéfaliegjore det vanskelig
a finne meningen med livet og med hverdagen. Denne
kompleksiteten bgr det tas hensyn til i intervensjo

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 1

Artikkel 11 (Medline)

Forfatter, arstall, land

Raivio, M., Eloniemi-Sullea U., Laakkonen, M-L.,
Saarenheimo, M., Pietila, M., Tilvis, R., Pitkala, (2007)
Finland

Studiens hensikt

Undersgke situasjonen til omsorgegog deres ektefeller me
AD. Se pa stgtten, tjenestene de mottar og derdskade behov
samt omsorgspersonens tilfredshet med tjenestene.

[N

Design Kvantitativ
Analysemetode Spgrreskjema
Deltagere/frafall 1214/77% svar

Hovedresultat

Bare 39% av omsorgspersonene rapigoatede var forngyde
med tjenestene, og 69 % fglte de ikke hadde nadtyielse pa
hvilke tjenester de ble tilbudt. Offentlige tjeresimatekommer
sjeldent behovet til disse omsorgsgiverne.

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 1
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Artikkel 12

Forfatter, arstall, land

Nortug, B, Krokstad,S. létg A (2010) Norge

Studiens hensikt

Samspillet mellom personlighettaléhelse og type sykdom
som arsak til omsorgsbyrde blandt ektefeller grhineboende
med KOLS eller demens

Design Kvantitativ tverrsnitt studie
Analysemetode Spgrreskjema
Deltagere/frafall 206, 105 KOLS, 101 demens

Hovedresultat

Starre helseproblem blant omsorgsgitledemente enn til
somatisk og kronisk syke. Personligheten til omspegsonen
spiller en avgjarende rolle for byrden og den mlentalsen.
Personlighet, kjgnn, pleietyngden, mental helsgktige
komponenter i vurderingen ved tildeling av offegglitienester.

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 1

Artikkel 13 (HUNT Library)

Forfatter, arstall, land

Ask, H., Langballe, E.Mglmen, J., Selbeek, G., Saltvedt, 1.,
Tambs, K. (2014) Norge

Studiens hensikt

Undersgke sammenhengen mellommdeogeektefellers
mentale helse

Design Kvantitativt

Analysemetode Data ang demens ble kombinert medpdagktefellles mentale)
helse fra HUNT. Spgrreskjema og intervju.

Deltagere/frafall 131

Hovedresultat

A ha en partner med demens hengeneamed lavere grad a
tilfredsstillelse/livskvalitet og flere symptom pagst og
depresjon. Situasjonen oppleves verre nar den derektefellen
innlegges pa institusjon.

Kvalitet, SND niva

Kvalitet H, SND 1
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Vedlegg 4
Analyse av hovedfunn
Artikkel 1 (Svemed)

Forfatter

Hovedfunn

Subkategori

Kategori

Shim, B, Barroso, J, Davis,
L.L (2011)

“A comparative qualitative
analysis of stories of spousal
caregivers of people with
dementia: Negative,
ambivalent, and positive
experiences”

Positiv:

Forholdet opplevdes som positivt bade fgr og na.
Fokuserte pa de deler av forholdet som var intakt,
heller enn det de hadde mistet. Omsorgsgiverne f
fred med seg selv.

Ambivalent:

Tidligere hadde forholdet for det meste veert ofipta
som positivt.

Det gode i forholdet var na borte, og opplevdes n§
som konfliktfylt

Negativ:

Forholdet var darlig

Bade fagr og nd. Forklarte deres negative syn pa
omsorgssituasjonen med mottagers oppfersel far
na.

Relasjonsforhold i
ekteskapet far og na.

slDmsorgsgivers falelser
for ektefellen.

relasjonsforhold i
ekteskapet

09

tBetydningen av tidligere

1Y

Opplevelsen av &
veere
omsorgsgiver.

Positiv:

Tilfredsstillende & fa veere omsorgsgiver. Opplevd
ikke at omsorgen var tungt belastende. Aksepterte
situasjonen. Fokuserte pa den andre.

Ambivalent:

Tilfredsstillende & veere i stand til & pleie. Bladd
falelser med a gi omsorg. Strever med a finne
meningen i omsorgen. Sa fa eller ingen posetive
sider. Derom posetivt ble dette forbundet med pos
kvalitet fra tidligere. Opplevde sorg og frustrasjo

Falelser knyttet til & yte
eomsorg til ektefelle
Opplevelsen av a ha
omsorgsoppgaven.

Relasjonsforhold i
ekteskapet
et

Negativ:

A finne mening i

Opplevelsen av &
veere
omsorgsgiver.
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Sa ingenting positivt med & ha omsorgen
Omsorgen var en betydelig byrde.
Strever med a finne mening i omsorgen.

omsorgssituasjonen

Positiv:

Brydde seg ikke om noen av deres egne behov ik}

ble tilfredsstilt. Fant mening i den endrede
situasjonen.

Ambivalent:

Prgvde a fokusere pa ektefellens behov. Vanskali
de ikke kunne akseptere alle endringene.
Negativ:

Fokuserte pa sine egne udekkede behov, ikke pa
ektefellens behov. Oppgitt over alle oppgavene.
Strevde med & greie seg gjennom hverdagen. Fgl
ikke hadde kontroll og makt over situasjonen.

Omsorgsgivers
eppfattelse av dekning
av egne behov

Behovsfokus
0 d

Manglende kontroll ove
situasjonen

te de

[

Opplevelsen av &
veere
omsorgsgiver.

Positiv:

Forsto at partneren ikke kunne gjengjelde. Forten
ingenting tilbake.

Kvinner mer emosjonell av tapet, men menn var
glade for & kunne gjengjelde tidligere mottatt
kjeerlighet.

Ambivalent:

Prgvde, men hadde vansker med a forsta oppfars
Vansker med a akseptere at ektefellen ikke lengre
kunne gjengjelde forholdet

Negativ:

Ingen empati med ektefellen. Vansker med a fortst
ektefellen ikke responderte som far.

Omsorgsgivers
tdorstaelse av endringe
hos ektefellen.

Behov for kunnskap
om demens.

efarlelser
Kjgnnsforskjeller

aa

=

Opplevelsen av &
veere
omsorgsgiver.
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Artikkel 2 (Cinahl)

Forfatter

Hovedfunn

Subkategori

Kategori

Sandres, S., Power, J. (2009)

« Roles, responsibilities, and
relationships among older husbands
caring for wives with progressive
dementia and other cronic conditions

Beskytte ektefellens selvtillit, verdighet og
personlighet. @nsket a skjule hennes
inkontinens, hennes manglende evne til &
gjenkjenne mennesker og hennes
uakseptable adferd.

»>Planlegging av aktiviteter og det sosiale.
Ta vare pa hjemmet.

Nye roller i ekteskapet
blant mannlige
omsorgsgivere.

Rolleendringer

Beskytter ofte ved & holde seg hjemme.

Isolasjon og ensomhet.

Utvikle en ny type intimitet og naerhet
Tilpasse seg de personlige endringene
assosiert ved kronisk sykdom

Takle det uventede

Erkjenne slutten pa forholdet

Finner det utfordrende & hjelpe til med det
personlige stellet. Finner lgsninger som a
vaske haret til frisgren, bruke store bleier f
a unnga a skifte ofte.

Nye roller i ekteskapet
blant mannlige
omsorgsgivere

Falelser menn
Tilpasning

Mestringsstrategi
or

Opplever sorg, men ogsa anger, fornektels
skyldfglelse og harme

s&glelser menn

Opplevelsen av 3
veere
omsorgsgiver
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Artikkel 3 (Medline)

Forfatter

Hovedfunn

Subkategori Kategori

Shim, B., Barroso, J.,
Gilliss, C.L., Davis, L.L.
(2013)

Fant mening i & kunne lindre lidelsen til ektefelle
Hadde alltid veert veldig glade i hverandre. Ubeging
kjeerlighet.

Ville holde ekteskapslgftet.

Opplevelsen av a veel
omsorgsgiver.

Holdninger
Relasjonsforhold i
ekteskapet

o o | Folte ikke at de métte ta pa seg omsorgen, men gtValgte & ha omsorgen
“Finding meaning in caring dette var et frivillig valg.

Relasjonsforhold i

for a spouse with ekteskapet
dementia” Sokte aktivt statte, hjelp og kunnskap. Vanskelig | Erkjenner behovet for &

men ngdvendig & motta hjelp. motta hjelp

Alturistisk Holdninger
Artikkel 4 (Psykinfo)
Forfatter Hovedfunn Subkategori Kategori

Manglende kunnskap om strategier ved BPSPMangel pa opplaering kan gkérav til de

Moore, K., Ozanne, E., Ames, | gker belastningen pa omsorgspersonene. belastningen. offentlige
D., Dow, B. (2013) Omsorgsgiveren opplever mange symptomer,Behov for kunnskap om tienestene.

“How do family carers respond

to behavioral and psychological

symptoms of dementia?”

men bruker fa strategier.
Mindre enn halvparten av deltagerne sa de

pravde & finne triggerne og forlaperne til BPSD.

demens. Umgtte behov.

Omsorgsgiveren opplevde a matte lete frem
opplysninger selv etter at problemene hadde
oppstatt

Mangel pa informasjon om
sykdomsmestring

Omsorgspersonene trenger hjelp til &
identifisere de underliggende arsakene. Hjely
a tilrettelegge det fysiske og sosiale miljget.

Bruk av dagbok for & finne et mgnster i
adferden.

Behov for oppleering og
bistand

Behov for kunnskap om
mestringsstrategier og
sykdommen.
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Artikkel 5 (Medline)

Forfatter Hovedfunn Subkategori Kategori
Bare et fatall hadde jevnlig Stotte fra familie og Krav til de

Sussman, T., Regehr, C. (2009) emosjonell og handgripelig stgtte fra venner offentlige
familie og venner. tienestene.

«The influence of community-based

services on the burden of spouses caring

for their partners with dementia»

Hjelp herfra faltes ikke stressende
) Emosjonell stgtte fra det offentlige

helse

hjalp ikke omsorgspersonens mentale

Stressende & ha folk
hjemme hos seg

Handgripelig stette fra det offentlige
(hjemmehjelp, dagtilbud,
avlastningsopphold)

Kun dagtilbud hadde positiv effekt.
Fikk fritid, godt for den demente.
Mengden pavirket byrden: Jo flere
dager pa dagtilbud, jo lavere byrde.

Dagsenter har positiv
effekt.

Behov for fritid /
avlastning

Mengde avlastning er aV
betydning.

Fikk ikke god nok oppfalging av det
offentlige hjelpeapparatet

Mangel pa oppfalging,
hjelp og statte fra det
offentlige

Umgtte behov.

Den dementes oppfarsel pavirket | Omsorgsbyrde Opplevelsen av a
omsorgsbyrden, ikke den dementes Behov for kunnskap om | veere omsorgsgiver
fysiske funksjon sykdommen
Artikkel 6 (Aldring og helse)
Forfatter Hovedfunn Subkategori Kategori
Kvinner opplever a fgle seg bundet av omsorgsrptlerfaler | Kvinners opplevelse av| Opplevelsen av a
Aasgaard, L., savn og ensomhet. De opplever situasjonen sonkfggis omsorgsrollen veere
Mogesen, T.M., psykisk belastende. De har hgye krav til seg selv. omsorgsgiver
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Grov, E.K. (2007) Menn er flikere til & distansere seg nar de ikkekte befinner Menns opplevelse av
seg i omsorgssituasjonen. Mer rasjonalt syn pamykaden. | omsorgsrollen.

«Familiebasert Bekymrer seg mindre over det som kan skje. Ivetéséttak | Menns
omsorg pa godt og | nar det skjer. Setter bort praktiske daglige gj@lem mestreingsstrategier.
vondt
7 Kvinner far mindre hjelp fra familien. Er ikke fasgd med Kvinner og organisering Krav til de
det kommunale tilbudet. Bekymrer seg over gkonomien | og hjelp. offentlige
Sliter med darlig samvittighet, og faler at de ikjjar nok. Kjgnnsforskjeller tienestene.

Umgtte behov.
Menn er forngyde med det offentlige tienestetildud@iakker | Menn og organisering | Opplevelsen av a

oftere ja til hjemmehjelp, matombringing og hjelp t Menn mottar gjerne veere

ektefellens personlige hygiene. hjelp fra det offentlige | omsorgsgiver.
Artikkel 7 (Cinahl)
Forfatter Hovedfunn Subkategori Kategori
Torp, S., Hanson, E., Hauge, | Deltagerne fikk oppleering av IKT samt utdelt PC.| Opplaering og bruk av IKT | Krav til de
S., Ulstein, I., Magnusson, L. | Dette fgrte til at de leste seg til kunnskap om farte til at omsorgsgiverne | offentlige
(2007) sykdommen og hvilke offentlige tjenestetilbud somselv tilegnet seg kunnskap | tienestene.

var tilgjengelige. Omsorgsgiverne fikk mulighetdil| om sykdommen og Umgtte

«A pilot study of how veere i forkant, og dermed mulighet for & kunne | tjenestene. behov.

information and communication forberede seg pa utviklingen.
technology may contribute to
health promotion among elderlyOmsorgsgiverne benyttet seg av diskusjonsforumeBruk av IKT farte til
spousal carers in Norway» og videofonen mellom deltagerne. opplevelse av sosial kontakt.
De deltok pa manedlige mgter. De opplevde at de¢tBruk av IKT
var viktig med kontakt med andre i samme situasjon.
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Artikkel 8

Forfatter

Hovedfunn

Subkategori

Kategori

Walters, A.H., Oyebode, J.R.,
Riley, G.A. (2010)

“The dynamics of continuity
and discontinuity for women
caring for a spouse with
dementia”

Enkelte deltagere kjente ikke igjen ektemann
mens andre lett kjente igjen de samme
egenskapene han alltid hadde hatt.

eBamme person eller
endret. Relasjonsforhold
ekteskapet.

Opplevde endrede faglelser for ektemannen.
Pleie og omsorg hadde erstattet kjaerlighet og
lidenskap.

Folelsen hadde gatt fra kjeerlighet til hat pga
omsorgsgivers konstante opplevelse av stres
ektefellens endrede adferd.

Forholdet var blitt til en jobb. Vondt & ikke fa
sympati tilbake. Faler de far stadig mindre igj
selv, samtidig som at deres egen helse forvel

Ekteskapets historie er av betydning.
Vanskelig & miste samtalepartneren, den ma

delte informasjon med, la fremtidsplaner med
eller bare pratet med.

Endringer i forholdet.
J

s og
Falelser knyttet til & gi
omsorg.

Slitsomt.

en

r¥angel pa sympati.
Betydning av relasjon.

Ensomhet og sorg.
R

Enkelte fikk skyldfglelse da de av og til ropte
kjieftet pA mannen. Andre fglte empati.

ogmosjonell respons pa
oppfarsel

Opplevelsen av a
vaere omsorgsgiver.
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Opplevdes vanskelig & opprettholde

Betydningen for

kontinuiteten. Vanskelig & beholde venner og| dagliglivet.
aktiviteter. Opplevde & miste personlig fritid. | Behov for fritid og sosialt
nettverk.

Opplevelsen av a
veere omsorgsgiver.

Omsorgspersonen ga uttrykk for at de savnet
noen virkelig brydde seg om dem.
Omsorgsgivers helse var av stor betydning.

&ehov for statte.
Betydning av helse.

Opplevelsen av a
veere omsorgsgive

Artikkel 9 (Medline)

Forfatter

Hovedfunn

Subkategori

Kategori

Brown, J., Chen, S.
(2008)

“Help-seeking patterns
of older spousal
caregivers of older
adults whit dementia”

Omsorgspersonene innsa de trengte hjelp ved hendels
som beskrev endret mgnster eller et problem soxndkre
handling.

Menn sa disse endringene tidligere, og sgkte Higligere.
Kvinner sa endringene farst nar noe dramatisk siged

Kjgnn og
rolleforventninger.

Menn var managere og sgkte tidlig hjelp av familien
Kvinner slet seg ut farst, sa profesjonell hjells|utt
venner og familie.

Skjulte omsorgsgivere.

Ulik fremgangsmate for
fa hjelp.
Valg av hjelp

o

Opplevelsen av §
veere
omsorgsgiver.

Tro, holdninger, venner, naboer, familienserhetjriader,
tilgang, tid og kunnskap og tidligere erfaring néeth hjelp
fra det offentlige var med pa a avgjare hjelpesdken
mgnster.

Andre hindre for & motta offentlige tjenester var a
omsorgspersonen ikke visste om hvilke tilbud sonefs,

Tilretteleggende og
hindrende faktorer.
Mangel p& informasjon
om tjenestene.
Smidighet i tienestene.

Tillit til tienestene.

Krav til de
offentlige
tienestene.
Umagtte behov.
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kostnader ved & bruke dem, transport til og fta, li Taushetsplikt.
smidighet i tienestene, darlig respons fra tjerysten,
redsel for brudd pa taushetsplikten blant tjiendéstag
Menn sa betydningen av a ha tid for seg selv eten Resultat av & sgke hjelp
kvinner. Opplysning om- og
Begge hadde et underforbruk av offentlig hjelp. tilpassing av
Behov for undervisning og koordinasjon av tjenesten | tjenestetilbudet er
ngdvendig.
Kvinner ville ikke at barna skulle se hvor ille fear blitt. Kjgnnsforskjeller.
Begge kjgnn spurte dgtre/svigerdgtre farst, ikke Likheter mellom
sgnner/svigersgnner kjgnnene.
Artikkel 10 (SveMed+)
Forfatter Hovedfunn Subkategori Kategori
Den syke kan ikke vaere alene. Ma planlegge for, pRelasjonsforhold i Krav til de
Persson, M., Zingmark, K. | stgtte. ekteskapet offentlige
(2006) Livene deres blir sammenvevde. endringer. tienestene.
Behov for fritid og Umgtte behov.
«Living with a person with avlastning.
Alzheimer's disease:
Experiences related to
everyday occupations” Egne verdier, helse Relasjonsforhold i Opplevelsen av &
interesser og emosjonelle band til den syke er ekteskapet veere
avgjgrende for hvordan omsorgspersonen oppfatteendringer omsorgsgiver.
situasjonen.
Omsorgspersonen ma planlegge og stgtte den Tilpasse seg den endrege
syke.Forhistorien til ekteskapet viktig. Det samme| livssituasjonen
gjelder kunnskap om sykdommen. Relasjonsforhold i
Grad av AD og begges helse spiller inn. ekteskapet
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Endringer.
Kunnskap.
Sykdomsgrad.
Helse.

Omsorgspersonen sgker gjerne etter meningen m
den nye livssituasjon. Forsgker & opprettholde
tidligere felles aktiviteter.

eldinne mening
Relasjonsforhold i
ekteskapet
Endringer.
Ny livssituasjon.

Sammenheng mellom at ektefellen hadde det fint,
at omsorgspersonen fglte seg vel.

ddestringsopplevelse.

Viktig & gjere ting de selv gnsker, alene eller sgm
med andre.

Opplever mindre frihet jo verre ektefellen rammes
AD. Ma veere hjemme for & passe pa.
Omsorgspersonen opplevde at muligheter for

Omsorgsgivers fritid
Leve med at friheten
trues
aFritid

Behov for fritid og

Krav til de
offentlige
tienestene.
Umgtte behov.

privatliv, hvile og sgvn trues stadig sterkere. avlastning.
Bekymringer for
fremtiden.
Redd for ikke a takle det som kommer. Ensomhet| Tap, fgle Krav til de

lite sgvn, redd for hva andre mener om de ma sgk

eutilstrekkelighet og sorg

offentlige

hjelp Sgvnmaangel. tienestene.
Umgtte behov.
Omsorgspersonene opplevde det vanskelig a takle Adferdsendring Opplevelse av a

gjentatte spgrsmal, gjentagelse av handlinger fra
ektefellen.

Opplevde statten fra kollegaer, venner og naboer
hadde kjent ektefellen fgr han/hun ble syk som
betydningsfull.

sBehov for stagtte fra
sosialt nettverk

Omsorgspersonene levde med tap, falelse av

Folelse

vaere omsorgsgive
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utilstrekkelighet og sorg. Vanskelig & be om hjelp.| Andres meninger
Redd for hva andre méatte mene om deres avgjgreglg8ekymring
ang. ektefellen. Redd for fremtiden.

Intervensjoner ma rettes mot begge pga deres Krav til intervensjoner Krav til de

sammenvevde liv. offentlige
Intervensjoner ma ta for seg felles og individuelle tienestene.
behov. Umagtte behov.

Intervensjoner ma stgtte identifiseringen av
individuelle behov.

Intervensjoner ma sgrge for a gi omsorgsgiveren
avlastning.

Hjelpeapparatet ma se helheten.

Artikkel 11 (Medline)

Forfatter Hovedfunn Subkategori Kategori
Raivio, M., 1/3 av de eldre omsorgspersonene har darlig helse, | Misformgyd med
Eloniemi-Sulkava, U., samtidig som at deres ektefeller trenger mye hjelp. | tjenestetilbudet fra det | Krav til de
Laakkonen, M-L., offentlige. offentlige
Saarenheimo, M., Pietila, | De offentlige tjenestene greide ikke & imagtekomeesl tienestene.
M., Tilvis, R., Pitkala, K. behov. Ikke imgtekommende nokUmgtte behov
(2007)

53,5% av deltagerne mente de hadde fatt tilbud jefp ) Hjelp nar de trenger den.
«How do officially organized da de trengte det. Behov for informasjon om
services meet the needs of de offentlige tjenestene.

elderly caregivers and their | 39,3% var forngyde med tjenestene.
spouses with Alzheimer's | Den manglende kontrollen over tjenestene, vansleer mikke forngyde med
disease?” a fa informasjon om tjenestene og omsorgspersonenstjenestene

darlige helse var hovedarsakene til dette.
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Den fysiske og emosjonelle tilstanden blant
omsorgspersonene hadde betydning for behovet for
bruk av tjenester.

Betydning for behov og
bgruk av tjenester

Omsorgspersonen var mest misforngyd med at de i
folte de hadde kontroll og medbestemmelse over
tienestene de ble tilbudt (69,4%).

Itillegg opplevde de at det var vanskelig & fa infasjon
om tjenestene (71%).

kkéanglende kontroll og
medbestemmelse over
tienestene.

Informasjon om
tienestetilbudet.

For a lykkes med & tildele offentlige tjenesteradeé
tilstrebes tettere samarbeid, mer systematisk tajjele
informasjon om tjenestene.

Omsorgspersonens gnsker og behov ma tas henfyn
a kunne skreddersy tjenestene.

Bruk av omsorgskoordinatorer viser seg a veere en

suksessfull intervensjon. De mgter omsorgspersonens

behov og gir personlig emosjonell statte.

Samarbeid mellom
offentlige tjenester og
omsorgsgiver.

tUmgtte behov

Omsorgstjenestene matte omsorgspersonen darlig:

- De visste ikke om tjenestene

- De hadde darlig erfaringer med tjeneste

- De ville ha mer fleksibilitet

- De stole ikke pa at noen andre greide
omsorgen like bra som dem selv

- De fglte de ved & motta hjelp satte sin
autonomi, privatliv og verdighet pa spill

Umagtte behov

ne

Menn fikk hjemmetjenester, hjemmehjelp,
matombringing

Kvinner fikk gkonomisk hjelp, fysioterapi,
transport og avlastningsopphold

Kjgnnsforskjeller i
tjenestetildelingen.
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Artikkel 12 (Psykinfo)

Forfatter

Hovedfunn

Subkategori

Kategori

Nortug, B, Krokstad,S.,
Holen, A. (2010)

« Personality features,

caring burden and mental

health of cohabitants of
partners with cronic
obstructive pulmonary
disease or dementia»

Demens forarsaker stgrre belastning for ektefallam
KOLS. Dette resulterer i en darligere mental héise
omsorgsgiveren.

Mer opplevelse av stress og utmattelse blant digefe
med omsorgsansvar til demente.

Ulik byrde for KOLS og
demens

Mental helse

Personligheten til omsorgspersonen og opplevdsstres Personlighet har

spiller en avgjgrende rolle for omsorgsbyrden ag de
mentale helsen.

innvirkning pa
opplevelse av
omsorgsbyrden

Mental helse

Opplevelsen av &
veere
omsorgsgiver.

Personlighet, kjgnn, pleietyngden, mental helse er
viktige komponenter i vurderingen ved tildeling av
offentlige tjenester.

Tildeling av tjenester

Info og pavirkning.
Behov for tilpassede

Kvinner var mest utsatt for somatiske symptom, angs tjenester.

0g sgvnlgshet enn menn.

Kvinner opplevde hgyere grad av nevroti og lavees g
av personlig kontroll enn menn.

Kjgnnsforskjeller

Krav til de
offentlige
tienestene.
Umgtte behov.
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Mangel pa sosialt nettverk for omsorgspersonene
pavirker den mentale helsen.

Sosialt nettverk og fritid

Behov for fritid og
avlastning.

For & dempe omsorgsbyrden og de mentale

helseproblemene til omsorgsgiveren til hiemmeboengdal personlighet og kjgnn
demente, ma det offentlige tjenesteapparatet tayimen
til personligheten og kjgnn pa omsorgsgiveren.

rKrav til de

. offentlige
tienestene.
Umagtte behov.

Tjenestene ma ta hensy

Artikkel 13 (HUNT Library)

Forfatter Hovedfunn Subkategori Kategori
Ask, H., Langballe, E.M., Det oppleves verre for en omsorgsperson a ha sinHjem kontra institusjon Opplevelsen av 3
Holmen, J., Selbaek, G., demente ektefelle pa institusjon enn & ha omsorgeMental helse veere

Saltvedt, |., Tambs, K.
(2014)

« Mental health and
wellbeing in spouses of
persons with dementia: the
Nord-Trgndelag health
study»

for vedkommende hjemme.

Intervensjoner ma derfor forsgke a utsette
sykehjemsinnleggelse. ogsa viktig & utsette pga
kostnadene. intervensjoner ma derfor fokusere p
omsorgspersonen far nok hjelp hiemme.

Intervensjoner for &
forbygge
sykehjemsinnleggelser.
akastnader og
omsorgspersonens menta
helse.

omsorgsgiver.

stressende situasjon og gir omsorgspersonen €n
lavere livskvalitet, og noe mer symptomer pa ang
0g depresjon selv etter at demografiske variald&er
flernet.

A ha omsorg for en dement ektefelle kan vaere enMental helse.

Khansorgen kan veere
sttressende.

thavere livskvalitet.
Angst og depresjon.
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