| DETTE NUMMERET: Pargrendes betydning for pasienter m Pargrendes erfaringer m Demenskoordinator i Tromso

Geriatrisk
sykepleie

NR. 1-2013 NSFS FAGGRUPPE FOR SYKEPLEIERE I GERIATRI OG DEMENS

| Syképleien




til behan
av sarkopeni

Hver fjerde person over 70 ar har sarkopeni
- aldersrelatert muskelsvakhet.

t - Har du eldre pasienter som:
ONUTRICIA selges

FortlFlt "

l*ll

Faler de gar saktere enn for?

Nylig har veert innlagt pa sykehus?

Er ustg eller har lett for & falle*

Har problemer med & reise seq fra stolen**
Trenger noe 4 stgtte seg til nar de gar®

Disse pasientene kan ha aldersrelatert muskelsvakhet.

Behandling av aldersrelatert muskelsvakhet handler om & gjen-
oppbygge muskler gjennom fysisk trening og tilrettelagt kosthold.
Essensielle aminosyrer, inkludert leucin, er viktige for 3 stimulere
muskelsyntesen.®*®

— Nyheten FortiFit inneholder en unik kombinasjon av hgykonsentrert
. - _ 3 o leucin og andre essensielle aminosyrer og vitamin D. FortiFit er
FortiFit er et naeringsmiddel for spesielle medisinske formal, spesielt utviklet . o s . .
for kostbehandling av pasienter med sarkopeni - aldersrelatert muskelsvakhet. utviklet for & stimulere gJenODDbygglngen av muskler hos eldre.

Se 0gsa sarkopeni.no
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Ny tid - nye roller

Imars avholder NSF FGD sin arlige landskonferanse
pa Farris Bad i Larvik hvor tema vil vaere Ny tid — nye
roller. Nye, omfattende helselover ble innfert for litt
over ett ar siden. Samhandlingsreform og nytt lov-
verk som stiller storre krav til geriatrisk kompetanse
og sykepleie. Det stilles ogsé krav til at tienestene i
storre grad enn tidligere skal utvikles i naer dialog med
pasienter og pargrende. Konferansen vil fokusere pa
nye roller i en ny tid. Vi hdper at presentasjoner fra
dyktige forelesere, innsendte bidrag fra praksisfel-
tet og en avsluttende paneldebatt kan bidra til at
deltakerne kommer tilbake til egen praksis med ny
kompetanse og fornyet engasjement.

Enav forelesningene p& konferansen omhandler vel-
ferdsteknologi til yngre personer med demens, og
setter spkelys pa bade muligheter og begrensninger
ved bruk av tilgjengelig teknologi. Varsling — og spo-
ringsteknologi som bruk av GPS kan opprettholde
bevegelsesfrihet og verdighet for personer med
demens, og gi pargrende trygghet i hverdagen. Vel-
ferdsteknologi har sine begrensninger og krever at det
stilles spgrsmal om etiske vurderinger. | disse dager
har NSF kunngjort at de statter bruk av varslings — og
lokaliseringsteknologi overfor personer med demens
og andre med kognitiv svikt. Faggruppen for sykeplei-
ere i geriatri og demens har bidratt med innspill til
NSFs haringsuttalelse og stetter opp under NSFs svar
til Helse — og omsorgsdepartementet. | hgringsut-
talelsen presiserer NSF at pargrendes oppfatning av
hva som er best for pasienten ma tillegges vesentlig
vekt i vurderinger om bruk av tvang. Dette er ogsa
i trdd med intensjonene fra de nye helselovene og
nasjonale feringene at pargrende i storre grad enn
tidligere skal bli sett og hart.

Sokelys pa pargrendes situasjon blir ogs i starre grad
belyst av filmindustrien, hvor refleksjoner over livet,
alderdommen og dgden er tema som opplever gkt
oppmerksomhet. | den kritikerroste franske filmen
Amour kan publikum ta del i hvordan ektemannens
hverdag plutselig snus p& hodet da konen rammes
av hjerneslag. P& aerlig vis skildrer filmen hvordan
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Cecilie Olsen

LEDER:

ektefellen konfronteres med den nye virkeligheten
etter hvert som sykdommen tvinges frem. Filmen
Amour retter ogsa fortjent kritikk til eldreomsorgen,
og illustrerer at vi ikke snakker nok om hvor uverdig
hverdagen med sykdom i alderdommen kan oppleves
for mange pargrende.

Bruk avdemenskoordinator skal bidra til & skape
struktur, forutsigbarhet og trygghet for pasient og
pargrende i en tidlig fase av sykdom hvor behovet
for informasjon ofte er stort. Veiledning av pasi-
ent og parerende, kartlegging av funksjonsniva og
informasjon om tjenestetilbud i kommunen kan
forlenge pasientens mulighet til & bo hjemme og
dermed utsette innleggelse i institusjon. Parerende
som blir mgtt med forstaelse og far bekreftelse pa
sine handlingsvalg, opplever trygghet og mestring i
en kaotisk hverdag. A vite hvem man kan ta kontakt
med dersom behovet for hjelp oppstar, kan noen
ganger vaere nok til at parerende klarer seg videre
i hverdagen.

I mote med paragrende i ulike livsfaser og med ulike
relasjoner til pasientene, kreves det forutsetninger
som individuell tilnaerming og tett samarbeid mellom
pargrende og helsepersonell. Ved & sette seginniog
prove & forsta parerendes situasjon, kan helseper-
sonell bidra til at pargrende takler en utfordrende
hverdag og forebygger egen sykdom.

Halldis Moren Vesaas sier det sa fint i diktet
«Nei, tapper?»:

Det tyngste er tilbakelagt.

Det tyngste var & mdtte sja

korleis han tok til & miste seg sjolv

og glivekk inn i eit veglaust og skoddefylt land

Cecde, Olsen)
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SYKEHJEM: Pargrendes
betydning for pasienter.

Se side 22

u JoBB: Hilde Eilertsen
erdemenskoordinator.
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GJESTEREDAKTOR:
Anne Norheim

Pargrende og pargrendesamarbeid

Denneutgaven av Geriatrisk sykepleie tar opp ulike
problemstillinger knyttet til parerende og paregrende-
samarbeid. Lengre levealder farer til et gkt behov for
sykehjemsplasser i arene som kommer. Det er ogsa
sterke indikasjoner pa at det kan bli utfordrende &
skaffe ngdvendig og kompetent helsepersonell for
a mote dette behovet. Dagens sykehjemspasient er
preget av skrgpelighet, ofte med stor grad av kognitiv
sa vel som fysisk svikt. Pleieoppgavene kan oppleves
som krevende. Spagrsmalet er hvem som skal ta seg
av disse krevende omsorgsoppgavene i framtidens
sykehjemstjeneste.

Pargrende til sykehjemspasienten kan ha ulike relasjo-
ner. Det kan vaere eldre ektefeller som selv har skrope-
lig helse, datre eller sgnner med travle jobber og som
er smabarnsforeldre, eller den gamle kan vaere uten
naer familie. De pargrende vil dermed ha ulike mulig-
heter for hvordan de kan eller vil veere ressurspersoner
overfor sine naermeste.

Forskergruppen knyttet til Pargrendeforskning ved
Universitetet i Stavanger er i gang med flere aktuelle
prosjekter, noe som blant annet har resultert i Norheim
og Sommerseths artikkel pa side 8. Den har fokus p&
at parerendeinvolvering har betydning for bade pasi-
ent og pargrende. Et godt og strukturert samarbeid
med helsepersonell er viktig som forutsetning for en
optimal involvering.

Betydningen avsamarbeid med helsepersonell presi-
seres ogsa i Jakobsen og Homeliens artikkel pa side
16, hvor de tar utgangspunkt i en erfaringsmodell som
et redskap for helsepersonell til & utvikle en god situa-
sjonsforstdelse overfor pargrendes reaksjoner. Ved &
forsta paregrendes situasjon vil helsepersonell kunne
bidra til at parerende mestrer sin situasjon uten at det
forarsaker egen helsesvikt.

Artikkelen til Eilertsen pa side 30 fokuserer pa
demenskoordinators samarbeid med paragrende og
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viser dermed til betydningen av 8 samarbeide med
pargrende, noe som forskning sa vel som offentlige
fgringer understreker. Offentlige feringer i Norge har
som mal & involvere brukere (pasienter og pargrende) i
utforming og gjennomfering av helsehjelp (1-3). «Pare-
rende er en viktig ressurs for pasienten og for helse-
og omsorgstjenesten, samtidig som parerende ogsa
ma bli hert nar det gjelder egne behov» . Hevdes det
i Nasjonal helse- og omsorgsplan (1).

Gjennomsitt framtidsrettede doktorgradsarbeid som
Haraldseid skriver om pé side 29, vil hun skaffe kunn-
skaper om hvordan internettbaserte tjienester pavirker
hverdagen til pargrende til personer med demens. De
péargrende vil ha tilgang til den hjelpen de trenger via
internett, der de trenger det, og nar de trenger det.

Ulike perspektiver knyttet til parerendesamarbeid er
den rpde traden i dette temanummeret av Geriatrisk
sykepleie. Som et resultat av den offentlige satsingen,
har PargrendeSenteret i Stavanger fatt i oppdrag fra
Helsedirektoratet a utvikle et nettbasert opplaerings-
program rettet mot helse- og velferdstjenestene, for
4 bedre tienestenes samarbeid med parerende. Opp-
leeringsprogrammet er prevd ut i Stavanger-regionen,
og ble lansert nasjonalt i november 2012. Her finnes
fagfilmer, case og dreftingsoppgaver som kan benyt-
tes pa det enkelte arbeidssted og kan nedlastes pa
adressen www.pargrendeprogrammet.no.

Referanser:

1. Meld. St.16. Nasjonal helse- og omsorgsplan (2011-2015). Oslo: Helse- og
omsorgsdepartementet.

N

. NOU. Innovasjon i omsorg. Norges offentlige utredninger. Oslo: Helse og
omsorgsdepartementet 201111

. Meld. St.10. God kvalitet - trygge tjenester (2012-2013). Oslo: Helse- og
omsorgsdepartementet.
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B TEMA: PARORENDEPERSPEKTIVET

Betydningen av
pargrendeinvolvering

— konsekvenser for sykehjemspasienten
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Av Anne Norheim, sykepleier,
forstelektorisykepleieviten-
skap ved Institutt for helsefag,
Universitetet i Stavanger.
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Medforfatter Rita Sommerseth,
sykepleier og cand. socion,
dosent i psykisk helsearbeid og
sosialt arbeid. Pensjonert fra sin
stilling ved Institutt for helse-

fag, Universitetet i Stavanger,
frahgsten2012.

Introduksjon
Med denne studien gnsker vi & utforske hvordan
pargrende opplever samarbeidet med helsepersonell
ved to ulike sykehjem, hvor de fleste deltakerne er
pargrende til sykehjemspasienter med en demensdi-
agnose. Resultatet fra studien presenteres i to arti-
kler. I denne artikkelen rettes spkelyset mot hvordan
pargrende erfarer involveringens betydning.
Kjeerlighet og tilknytning vil kunne bli satt pa

preve nar en person i nermeste familie flytter pa
sykehjem. Flyttingen dit kan vere utfordrende for
samspillet og innebaere en gkt sdrbarhet mellom
pasient og pargrende (1). Situasjonen vil dermed
medfore belastninger, men kan ogsa fore til en let-
telse for en, eller for begge parter (2, 3).
Familiemedlemmer som for innleggelsen har
utgvd omsorg, vil ved innleggelse av pasienten i
sykehjem utfordres ved at omsorgen né skal gis i

Sammendrag: Studien har fokus pa parerendeinvol-
vering pa sykehjem. Hensikten er & utforske hvordan pare-
rende opplever samarbeidet med helsepersonell. Studien
harresultert i to artikler. Denne artikkelen forsgker a besvare
hvordan pargrende opplever betydningen av a vaere pare-
rende nar en i neermeste familie erinnlagt i sykehjem. Stu-
dien har en kvalitativ tilnaerming. Dataene ble innsamlet ved
aintervjue elleve pargrende i ulike relasjoner; koner, menn,
datre, senner og svigerdatre. Det transkriberte materialet
fraintervjuene ble analysert og kategorisert for videre for-
tolkning. Pargrende uttrykte en stor grad av lettelse over
at deres naermeste hadde fatt en sykehjemsplass samtidig
somdet var en belastning. De beskrev hvordan kjeerligheten
til deres naermeste hadde betydning for involveringen, men
at involveringen ogsa hadde sine grenser. Videre beskrev
pargrende hvordan de oppfattet at deres involvering hadde
betydning for deres naermeste; at de bidro til personsentrert
omsorg ved & pavirke muligheten til medvirkning, opprett-
holde deres verdighet, gi trygghet, gi sosiale stimuli, men
ogsa ved at de avlastet personalet. Resultatet av studien
vil kunne bidra til en holdningsendring sammenliknet med
dagens praksis vedrgrende samarbeid med parerende.

Nogkkelord: Pargrende —involvering — sykehjem — kjeerlig-
het - kvalitativ studie.

Abstract: The focus of this study is family involvement
in nursing homes. The aim is to explore how informal carers
experience collaboration with staff. The study has resulted
intwo articles. This article attempt to describe how infor-
mal carers perceive the importance of family involvement in
nursing homes. The study has a qualitative approach. Data
were collected by means of interviews with eleven family
members comprising wives, husbands, daughters, sons and
daughtersin law. The transcribed material from the interviews
was analysed and categorised before interpretation. The
results demonstrated that the informal carers expressed
great relief when their relative had moved into a nursing home,
but also a burden. They described how love of their relative
gave meaning to their involvement in the nursing home but
also mentioned boundaries. Furthermore, the involvement
of family members not only relieved staff but also influen-
ced the patient by allowing an opportunity for participation
and person-centered care, thus maintaining his/her dignity,
making her/him feel safe and providing social stimuli. The
results of the study will contribute to a change in attitudes
among nursing home staff to collaboration with informal
carers in nursing homes.

Key words: informal carer - involvement — love — nursing
home —qualitative study.

J

GERIATRISK SYKEPLEIE & 1-2013



et samspill med personalet som har sine utgangs-
punkt for hvordan det skal skje (2, 3). Den radende
sykehjemskulturen vil kunne vere avgjorende for
hvordan dette samspillet blir ivaretatt. I folge Mar-
tinsen (4) vil denne kulturen i noen tilfeller virke
blokkerende, slik at helsepersonell er ute av stand
til & se nye muligheter nar det gjelder samarbeid
med pargrende.

Som sykehjemspasient vil den som er pasient ha
rett til & medvirke i beslutninger knyttet til egen
helse ut i fra sine forutsetninger (5). Helsepersonell
har dermed en plikt til & ha pasientens perspektiv
som utgangspunkt for sin praksis. Samtidig stiller
helse- og omsorgstjenesteloven krav til utfering
av faglig forsvarlige tjenester (6). Det kan dermed
oppsta etiske dilemmaer i tilfeller hvor pasientens
og de pérgrendes gnsker kommer i konflikt med
det helsepersonellet mener er god praksis. Et godt
faglig skjenn vil imidlertid kunne danne basis for
den ngdvendige avveiningen mellom hensynet til
omsorg og beskyttelse pd den ene siden og selv-
bestemmelsesretten pd den andre siden (7). For
a utgve et godt skjgnn i slike situasjoner, er det av
betydning at helsepersonell har tilstrekkelig faglig
kompetanse (2, 8, 9).

Pargrendes naerveer i sykehjem kan ha direkte
innflytelse pa hvordan pasienten fungerer. I fglge
en kanadisk studie (10) har det & fole seg elsket
stor betydning for opplevelsen av & ha en god helse
samtidig som pasientens tilnaerming til pargrende
vil kunne ha betydning for pargrendes egen hel-
setilstand. Schibbye (1) papeker at det tidligere
forholdet mellom pasient og pargrende vil kunne
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veere avgjerende for hvordan en slik situasjon

oppleves. Ved ekte kjerlighet er omsorgen preget
av kjeerlige handlinger (10). Bern-Klug & Forbes-
Thompson (11) hevder at pargrende involverer seg
i sykehjemsomsorgen ut i fra kjeerlighet, eller en
folelse av plikt.

Samspillet mellom pasient og pargrende kompli-
seres ndr en pasient utvikler demens, slik tilfellet
var for de fleste i vdr studie. Braun m.fl. har gjort
en studie av ektefellers belastninger i slike situa-
sjoner (12). Den viser at demensdiagnosen pavir-
ker humeret til den parerende i negativ retning,
men at det likevel ikke pavirker forholdet mellom
de som er ektefeller negativt. Noen uttrykte til og
med positive endringer, som at de folte seg neermere
sin ektefelle.

Brukerinvolvering er i dag et sentralt prinsipp i
helsetjenesten. Bruker kan vere pasienten selv, men
kan ogsa vaere pasientens naermeste pargrende (13).

GOD HJELP: Mange
pargrende gjor en stor
innsats forat den pleie-
trengende skal ha det
bra, bade ved a gi prak-
tisk hjelp og & holde den
syke med selskap. Foto:
Colourbox.

«A fole seg elsket har stor
betydning for opplevelsen

av a haen god helse.»

I situasjoner hvor pasienten ikke kan tale pd egne
vegne, kan det vaere ngdvendig at pargrende kan
ivareta pasientens interesser, herunder uttrykke
hva en mener pasienten ville ha ment (14). P4 denne
maten vil pargrende kunne bidra til & styrke pasi-
entens medvirkning.

I denne studien brukes uttrykket pargrendein-
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volvering. Det & involvere pérgrende innbefatter
et samarbeid mellom pargrende og helseperso-
nell (evt. pasient). Forskningen det vises til, tar
utgangspunkt i bide samarbeid og involvering
som begrep.

Flere studier paviser at pargrendeinvolvering har
betydning for kvaliteten pd omsorgen som utgves i
sykehjem (3, 11, 15, 16). De pérgrende er ofte opptatt
av at deres neermeste skal f4 en god omsorg som
ivaretar deres individuelle behov. I en slik person-
sentrert omsorg er betydningen av gode relasjoner,
god kommunikasjon og en individuell tilnaerming
understreket (17-20). Abrahamson m.fl. (16) hevder
at pargrendeinvolvering vil styrke personsentrert
omsorg, gjennom et fokus p& omsorgsoppgaver som
bidrar til & bevare pasientens egenverd. Ved a veere
pasientens «advokat» kan pargrende motvirke ruti-
nebasert omsorg.

Wilkes m.fl. (3) viser i sin studie at pasienter som
besokes ofte far bedre omsorg fordi helsepersonell
gnsker & tilfredsstille pargrende de moter «ansikt
til ansikt». Videre anbefales en holdningsendring
ndr det gjelder parerendeinvolvering ved at helse-
personell oppmuntrer pargrende til & synliggjore
pasientens individuelle behov; som for eksempel
ved & ta den eldre med ut, veere dpne for rdd til
helsepersonell, stgtte omsorgen som utfgres og gi

«Flere av de pargrende beskrev
en mangelfull ressurssituasjon
i sykehjemmet.»
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helsepersonell feedback. Likeledes kan parerende
vaere et bindeledd mellom pasienten og verden uten-
for. Davies & Nolans (15) studie sammenfaller med
funnene hos Wilkes m. fl. I tillegg viser studien at
pargrendeinvolvering gir mulighet for a kontrollere
det tjenestetilbudet som gis.

Hensikt og problemstilling

Pé denne bakgrunn gnsker vi med denne studien
4 bedre kunnskapsgrunnlaget om betydningen av
pargrendeinvolvering. Denne kunnskapen vil i neste
omgang kunne vere til stgtte for parerende, noe
som igjen vil kunne ha betydning for kvaliteten pd
omsorgen til den enkelte pasient. Fglgende problem-
stillinger er lagt til grunn:

1. Hvordan opplever pdrerende betydningen av invol-

vering for pdrgrendes egen del, og

2. Hvordan opplever pdrgrende betydningen av invol-
vering for pasientens del?

Metodisk tilnarming
Studien har en kvalitativ design med en fenomeno-
logisk-hermeneutisk tilneerming (21).

Utvalg

Det ble sgkt og gitt skriftlig tillatelse fra to sykehjem
som begge var interesserte i a bidra til at studien
kunne gjennomfores. Informantene er rekruttert
gjennom meter med pargrende som allerede var
planlagt av sykehjemmets ledelse. Forsker deltok
pé disse mgtene og informerte om prosjektet. Parg-
rende som ikke ville delta og derved ikke ville motta
skriftlig informasjon om studien, ga sin reservasjon
til ledelsen. Til sammen elleve informanter gnsket
deltagelse; syv fra det ene sykehjemmet og fire fra
det andre. Begge kjonn er representert og ulike parg-
renderelasjoner som; koner, menn, detre, sgnner
og svigerdotre.

Datainnsamling

Det ble utarbeidet en halvstrukturert intervjuguide
med dpne spgrsmal. Hensikten med intervjuene var
4 f4 beskrivelser av informantenes erfaringer som
pargrende og hva dette betydde for dem (22). En
onsket & fa fram hvordan den enkelte pargrende
opplevde & vare en ressursperson for sin nermeste.
Det ble spurt etter eksempler pd involvering, hva
involveringen betydde, og hva som skulle til for
4 gjore involveringen mulig. Videre ble det spurt
etter hvordan pargrende opplevde at egne behov
for stotte ble mett og hva som var grunnlaget for
a fa stotte. Alle intervjuene, som varte fra 35 til
65 minutter, ble foretatt pa et moterom ved syke-
hjemmene uten forstyrrelser. Det ble gjort digitale
opptak. Stemningen opplevdes som avslappet med
stor interesse fra de pargrende om & fa fortelle om
sine opplevelser.

Analyse

Intervjuene ble analysert i en stegvis prosess i hen-
hold til Kvale’s seks analysetrinn (23): Pargrendes
opplevelse av sin situasjon ble beskrevet gjennom
dialogen under intervjuet. Ved hvert tema i inter-
vjuet ble det foretatt en oppsummering som ble pre-
sentert for deltakerne. De fikk derved mulighet til
4 si seg enig eller uenig i det som kom fram under
intervjuet, og korrigeringer ble gjort underveis.
Opptakene ble forst lyttet igjennom for & 4 hel-
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hetsinntrykk av innholdet. Deretter ble intervjuene
ordrett transkribert. Intervjumaterialet ble deretter
strukturert, og i det videre arbeidet ble intervjuenes
mening utviklet og tolket og systematisert i kate-
gorier og underkategorier som i denne artikkelen
framkommer i folgende to kategorier; Kjarlighetens
betydning for pargrendes involvering og parerendes
oppfatning av involveringens betydning for pasien-
ten. For & sikre troverdighet ble analyseresultatet
validert av informantene ved at de fikk tilsendt en
utarbeidet sammenfatning av intervjuet knyttet til
framkomne kategorier. Fire av informantene tok i
ettertid kontakt pr. telefon og bekreftet forskerens
tolkning. To av dem hadde supplerende opplysnin-
ger som bidro til & styrke datamaterialet. Deretter
ble analyseresultatet gjennomgdtt sammen med
medforsker.
Det tekstlige materialet ble videre tolket i lys av
folgende perspektiver (23):
1. Selvforstdelse - slik den ble loftet fram av pargrende
under intervjuet.
2. Kritisk forstdelse - basert pd den kvalitative analysen
foretatt av forskerne.
3. Teoretisk forstdelse - hvor det teoretiske rammeverket
erstattes med litteraturgjennongangen bidro til d
kaste lys over de funnene som kom.

Forskningsetiske overveielser

Studien ble vurdert som ikke fremleggingspliktig
av Regional etisk komité (REK). Den ble godkjent
av Norsk samfunnsvitenskapelige datatjeneste
(NSD).

Pargrende som inngar i studien er blitt forklart
studiens hensikt og betydning og de deltok p4 fri-
villig grunnlag. De ble informert om at alle opp-
lysninger er sikret anonymitet pa individniva. Det
ble ikke opprettet personidentifiserbare registre.
Disketter og notater som er brukt vil bli slettet nar
prosjektet er avsluttet.

Presentasjon og analyse av resultatene

De fleste av de pargrende fortalte om en tung og
vanskelig tid for flytting til sykehjem var et faktum
for pasienten. Men slik tilstanden hadde utviklet
seg, oppfattet de at deres naermeste hadde det best
ved 4 bo pa sykehjem. Flere beskrev det som at de
hadde fatt et nytt liv etter flyttingen, og de lot tirene
renne ndr denne historien ble fortalt.

Kjarlighetens betydning for pargrendes invol-
vering — muligheter og utfordringer

GERIATRISK SYKEPLEIE = 1-2013

I sykehjemmet hadde helsepersonell overtatt det dag-

lige ansvaret for omsorgen, og det & involvere seg og
a besgke sine nermeste ble beskrevet som noe som
ogsd var positivt for parerende selv: «Det er ikke en
plikt. Det er gjort med glede»! De ga alle direkte eller
indirekte uttrykk for & veere glade i den de besgkte.

Det neere bandet mellom péargrende og pasient
kom sterkest til uttrykk fra de som var ektefeller.
En av dem var opptatt av det lange samlivet de
hadde hatt og hadde fglgende utsagn som pé en
rorende méte ogsd illustrerer betydningen av & holde
sammen i «gode sd vel som i onde dager»:

Vi har hatt et godt og langt samliv, ... du sitter igjen
med folelsen av en tomhet. ... har mistet en legemsdel
av deg selv. Jeg er veldig takknemlig for at jeg har hatt,
eller har verdens beste mann. ... Dumd lcere deg d leve
med den smerten at du er nesten et halvt menneske. Det
blir sdnn ndr du har hatt en ektemann som har stattet

FRISK LUFT:
Pargrende gjor
hverdagen til pasi-
enten mer stimule-
rende, ved at de for
eksempel tar den
demenssyke med
pa tur. lllustrasjons-
foto: Colourbox.
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SAMARBEID: Parg-
rende og sykepleiere
kan sammen bidra til
at den demenssyke
far et best mulig liv.
Illustrasjonsfoto:
Colourbox.

degialt. ... Han gir meg sd mye for d si det sinn. Ndr
det har veert noen dager jeg ikke har veert der, sd lengter
jeg etter han. .. Han gir meg kjeerlighet; han gjor det!
Det gir meg mot til d gd videre. Det er faktisk det som
holder meg oppe.

En annen av ektefellene hadde reflektert en del
over sin rolle og hvordan hun skulle engasjere seg i
forhold til & besgke sin mann. Hun hadde kjent pd
utfordringene ved at mannen ble syk og var opptatt
av at det var hun som hadde makten og muligheten
til & velge om hun for eksempel ville g pa besgk eller
ikke. Hun var allikevel opptatt av & holde sammen
i «gode og onde dager» og beskrev de gode opplevel-
sene som kom fram. Hun uttalte folgende: «... jeg
sitter igjen med at ndr jeg er der, sd er det veldig godt
for meg 0g».

En tredje ektefelle opplevde ikke mye positivt
ved & involvere seg. Hun uttalte at hennes mann er
«... helt borte, omtrent ikke sprik — kun ja, nei. Han
sier ting jeg ikke forstdr. Han ser ingenting, lukker
igjen gynene, det har han gjort i et Gr minst». Hun
uttalte at hun gruet seg til & g pa besgk, men gikk
s& & si hver dag eller annenhver dag fordi de ansatte
sa at det var viktig for hennes mann & hgre hennes
stemme og at hun var hos han. Ingen andre enn
hun hadde krefter til & besgke han lenger. Denne
ektefellen visste ikke om hun var noen ressurs for
sin mann lenger, og det var tydelig at det tappet
henne for krefter. Hun var likevel av den oppfat-
ning at det var viktig at hun fortsatte & besoke han.
I tillegg til & veere glad i sin mann virket det som om
hun hadde behov for & gjore en form for gjenytelse

og hadde fglgende uttalelse:
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Jeg har den trua at det er viktig at jeg har den kon-
takten med han. Jeg tenker at han har stilt opp for meg
ndr jeg har veert syk. Jeg har veert nede for telling mange
ganger. Han stilte alltid opp for meg og hjalp meg, og da
skal jeg hjelpe han og.

Jeg holder han i handa og gir han en klem, sitter
sammen med han. Han skal gjerne ha mat, og da er
det noe positivt som skjer. Og da kan han si «mmm». Da
mater jeg han. Sd jeg gdr stort sett til mdltidene.

Selv om det kom sveert mange eksempler pd at
pargrende var entusiastiske og involverte seg med
glede, er det viktig a understreke betydningen av at
de hadde behov for avlastning. En av de pirgrende
uttalte at hun hadde veert sa sliten at «... da jeg kom
til trappen her sa fglte jeg at jeg ble kvalm». Hun
fikk stotte fra personalet om & begrense besgkene,
og hadde funnet fram til en bedre ordning, hvor hun
gikk pa besgk ndr hun selv hadde lyst.

En annen ektefelle var bekymret for egen helse og
uttalte: «Det gir han trygghet, at vi er sammen. Sd jeg
foler at jeg ikke behgver G veere lenger enn en halv time,
eller opptil en time. Da er toppen nddd for meg. Alderen
krever sitt av meg og. Jeg har mine ting, og det vet han».

Pérorendes oppfatning av involveringens betyd-
ning for pasienten

P& sporsmal om hvilken betydning ektefellens invol-
vering hadde for pasientens mulighet til § kunne
medvirke i det daglige, uttrykte en av dem: «Det er
nesten hundre prosent av betydning. Hvis jeg for eksem-
pel melder meg ut nd, oj, da gar det gale. . .». Sitatet kan
oppfattes som at pargrende hadde en rolle som inne-
bar & kontrollere at deres naermeste fikk medvirke i
pasientsituasjonen sin.

Videre kom flere av deltakerne med eksempler
som kunne tyde pa at pasientene var avhengige av
parerendes tilstedeverelse for & f4 opprettholdt sin
verdighet. Spgrsmalet ble da hvor langt den enkelte
pasient skulle f& bestemme selv, for eksempel nér det
gjaldt pakledning. En av ektefellene uttalte folgende:

Jeg sier at mannen min skal veere pen i toyet. De har
en regel at det skal veere hjelp til selvhjelp nar de skal
kle seg. Men sd kommer jeg en dag og ser at det er helt
pd styr slik som han har kledd pd seg. Jeg blir rett og slett
lei meg. Sdnn skal ikke mannen min ha det. ... Det er
lov d bruke litt skjpnnsomhet. Det gdr ikke an d ha 2-3
skjorter oppd hverandre og sd en underskjorte som det
er en halv arm i. Da kledde jeg av han og saifra. ... da
var pleieren flau altsd. ... Men det er jo bagateller som
likevel betyr sd mye.

Pérgrende grep her inn og handlet pd vegne av
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sin mann. Pleieren ble tydeligvis oppmerksom pa
at pasientens selvbestemmelse hadde gétt for langt.

Det kom ogsd fram at pargrendes tilstedevarelse
hadde betydning for en verdig omsorg slik det her
uttrykkes: «Jeg foler at da tar de mer hensyn (ndr pére-
rende er tilstede). Jeg har hert fra andre pdrerende at de
sier ja ndr jeg er der».

Flere pargrende var ogsd inne pa hvordan deres
tilstedeveerelse bidro til sterre trygghet for pasien-
ten. Det ble lettere & veere med pa aktiviteter som ble
arrangert pa sykehjemmet nar pargrende var tilstede,
for da folte pasienten seg trygg.

En annen av ektefellene var opptatt av & beskrive
hvordan hennes tilstedevaerelse ga pasienten ro og
glede: «Vi setter oss godt til rette i sofaen, sd fdr han en
trygghet over seg ... Visitter jo og savner hverandre. Det
er det tomrommet. ... og jeg er voldsomt raus med d gi
han klemmer. ... da far vi latteren i gang, og jeg er veldig
glad for at han har beholdt humoren.

Flere av de pargrende var videre opptatt av at deres
involvering bidro til sterre velvere overfor den naer-
meste. Det kom fram at de for eksempel klippet hér
og negler, ordnet opp i toalettsaker og serget for at
deres naermeste hadde friske blomster.

Alle deltakerne var opptatt av at deres narver
og involvering ga sosiale stimuli til deres naermeste.
Dette kom til uttrykk pa ulike méter og var blant
annet avhengig av pasientens tilstand. De fleste tok
pasientene med ut, noen i hagen, mens andre gikk
pa kjopesenter og kafe.

I tillegg var pargrende viktige som ressurspersoner
iforhold til endringsprosessen som skjedde med pasi-
entene, som forverring av deres tilstand. De vurderte
for eksempel hvordan deltagelse i aktiviteter endret
seg etter hvert som sykdommen ble forverret, og var
opptatt av d regulere dette. En beskrev det slik:

Hun likte veldig godt d ga pd kjopesenter, og det
gjorde vi nesten hver uke. Sa lante vi rullestol, s handlet
vi litt og... Men ndr vi nd sper, sd vil hun ikke. Det har
og endret seg totalt, for for likte hun sd godt @ fd veere
med ut og sitte G se pd folk og kose seg, men det og... hun
skal ikke handle noe lenger, hun har ikke eget forbruk.

Det kom og fram opplysninger om at det ikke
var serlig godt faglig samarbeid mellom ansatte og
pargrende. Mange pargrende opplevde at de var mest
observante nér det skjedde en forverring, og at det da
i den nye forverrede situasjonen kunne bli for mange
stimuli for pasienten. Personalet pa sin side, kunne
i slike situasjoner oppfordre den pargrende til & ta
pasienten mer med seg ut, noe som den pargrende
opplevde som forvirrende for pasienten:
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Vi kjarer tur, og det kan veere veldig vellykket, eller
det kan veere helt mislykket. For mor blir sd trett, og da
gdr det helt «over styr». Jeg prover d ta henne med. ...
De (helsepersonell) oppfordrer oss til d ta henne med ut,
og jeg prover, men har ddrlig samvittighet. Det blir lett
kaos. .. Jeg har barn og barnebarn hjemme til middag
en gang pr uke, og da har jeg hentet henne hjem. Men
det blir for mye. Mor blir helt forvirra, sd det har jeg ikke
gjort i det siste. Det er bedre d ta med oldebarna opp her,
det er bare strdlende.

«De uttrykte en genuin glede

ved a besgke sine neermeste.»

En annen beskrev situasjonen om forverring slik:

Jeg skrev en bok og hadde med masse bilder. Han var
sd frustrert at han rev det ned. Det varte kanskje et halvt
dr. Boka ga dem informasjon om hans bakgrunn. Men
han hadde ikke det inne lenger. Han klarte ikke se pd
bildene for han hadde sd ddrlig syn. Jeg moblerte rommet
hans og sd spurte de (helsepersonell) om jeg ikke hadde
TV til han. Da sa jeg hor nd her, mannen min vet ikke
hva et TV er for noe.

Flere av de pargrende beskrev en mangelfull res-
surssituasjon i sykehjemmet, noe som blant annet
forte til darlig kontinuitet blant de ansatte og en gkt
travelhet hos hele personalgruppen.

I folgende eksempel grep pargrende direkte inn i
pleien overfor sin mor:

... og der var det en som kom inn en dag, ... bare
busende inn, ... mor ld i sengen og hadde hvilt etter
middagen. .. hun (pleieren) bare begynte d ta av henne
teppet og ta ned sengehesten uten d si et ord. Da klarte
ikke jeg d holde meg, sd jeg sa: «Ville du opp nd mor? ...
Jeg md si jeg reagerte, sa jeg. Hun md nesten f& bestemme
selv om hun er klar til d std opp». Sd tok hun henne opp
og etter en stund kom hun tilbake d ba om unnskyldning.
Det var ikke meningen at det skulle veere slik. Det var
sd travelt. . ..

Denne situasjonen kom til uttrykk gjennom at
pargrende beskrev sin involvering som et korrektiv
til tjenestetilbudet. Den ansatte, pd sin side, synes &
oppfatte at hun hadde handlet pa en uheldig mate,
og tok selvkritikk pé sin oppfersel.

Diskusjon

Kjerlighetens betydning for pargrendes invol-
vering — muligheter og utfordringer
Resultatet av denne studien viser at det er belas-
tende nér ens neermeste flytter p& sykehjem (2, 3,
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11), og det utfordrer det Schibbye (1) betegner som
den ekte kjeerligheten. Tarene som kom fra flere av
de pargrende bekreftet dette, samtidig som tarene
og var et uttrykk for lettelse og takknemlighet, noe
ogsd Bern-Klug finner i sin studie (2). Videre viser
studien flere eksempler p4 at parerende involverte
seg i pasientomsorgen uten d beskrive noen form
for pliktfelelse. De uttrykte en genuin glede ved &
besgke sine naermeste og uttrykket «kjaerlighet»
ble uttalt. Bindet mellom ektefellene ble beskrevet

«Pargrende grep inn nar de
mente at personalet ikke hand-
let uti fra et godt skjgnn.»
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som & bli sterkere enn det tidligere hadde veert,
noe ogsd forskningen (11) bekrefter. Samtidig ma
vi stille spersmal ved at de pargrende utelukkende
er positive til & involvere seg. Kan det veere noe i
sykehjemskulturen som implisitt forventer at den
parerende skal engasjere seg og kun skal opptre
positivt, og at det ikke er dpenhet for kritiske kom-
mentarer (4)?

Resultatet viser videre at det sterke kjaerlighets-
bandet mellom pargrende og deres nermeste i pasi-
entsituasjonen hadde stor betydning for hvordan
de involverte seg, noe som samsvarer med annen
forskning (12). Det kom ogsa fram at pasientens
vaeremate hadde betydning for pargrende selv, for
eksempel ved at de begge folte en form for trygg-
het, slik Nakhaie & Arnold (10) fant i sin studie.
Videre opplevde flere pdrgrende det vanskelig &
besoke sine nermeste fordi de ikke hadde noe &
snakke med dem om. Denne fortvilelsen kom ogsa
fram i Wilkes m.fl.’s studie (3). I et samspill mel-
lom ektefeller som er neert knyttet til hverandre vil
det i fplge Schibbye (1) veere en pendling mellom
narhet og avstand. Nar en av partene utvikler en
demens vil den tilvante reguleringen av samspil-
let forstyrres. Da trengs det noen ganger hjelp fra
helsepersonell. Det handler bdde om hjelp fra per-
sonalet til & se muligheter i samspillet, men ogsa
om 4 sette grenser for involveringen, og finne fram
til andre former for involvering.

Pargrendes oppfatning av involveringens
betydning for pasienten

Resultatet viser at pargrende oppfattet at deres
involvering ga pasienten mulighet for & fd en

omsorg som dekket hans/hennes individuelle
behov, noe som er en hensikt ved personsentrert
omsorg (17-20).

I situasjoner hvor pasienten har utviklet
demens, kan det oppsta etiske dilemmaer hvor
hensynet til pasientens autonomi ma avveies mot
kravet til faglig forsvarlig omsorg. I slike situasjo-
ner ma helsepersonell bruke et faglig skjenn for &
vurdere om pasienten er i stand til 4 ta selvstendige
beslutninger. Her vil pdrgrendes oppfatninger ogsa
ha betydning for valg av handling (7). Denne stu-
dien viser ogsa eksempler pd at pargrende grep inn
nér de mente at personalet ikke handlet ut i fra et
godt skjenn, og for eksempel nzrmet seg pasienten
pa en uverdig méte. Slik bidro de pargrende direkte
i kvaliteten pd omsorgen som utgvdes. Resultatet
viser ogsd at pasientene fikk bedre omsorg nér
parerende var tilstede og helsepersonell og péare-
rende mottes «ansikt til ansikt». Dette samsvarer
med funnet til Wilkes m.fl. (3).

Flere studier om pargrendeinvolvering har
fokus pa pargrende som pasientens bindeledd i
forhold til omverdenen (2, 3, 11, 15, 16). Det er
derfor ikke overraskende at alle informantene i
denne studien ga ulike eksempler pa hvordan de
bidro til at deres naermeste i pasientsituasjonen
fikk sosiale stimuli.

Studien viser at nar pdrgrende opplevde end-
ringer i pasientenes helsetilstand, i forhold til hva
pasientene talte av stimuli, oppfattet de at disse
endringene var viktige a formidle videre til helse-
personell. Flere av de parerende fikk dérlig samvit-
tighet nar de skulle meddele sine observasjoner.
Det kan tyde pé at nar pargrende skulle formidle
sine oppfatninger, opplevde de det innforstatt med
4 stille seg kritisk til helsepersonalets anbefalinger.
Videre var de bekymret for & tilfgre en ekstra byrde
for personalet i en knapp ressurssituasjon, eller
at det kunne fa negative konsekvenser for deres
nzrmeste. Det kan ogsé veere et uttrykk for at noen
parerende oppfattet at personalet visste best, tross
alt. Her vil den rddende sykehjemskulturen kunne
ha betydning for hva parerende sd seg i stand til
a uttrykke (4).

Samtidig, vil det faktisk kunne vare direkte
tidsbesparende at ndr pargrende har inngdende
kunnskap om pasientens tilstand og hjelpebehov,
og formidler denne kunnskapen videre, vil det
kunne gi personalet en direkte avlastning. Her
ligger det ofte en ubenyttet mulighet hos helse-
personell for & benytte seg av pdrgrendes kompe-
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tanse om deres nermeste. Tidligere forskning er
opptatt av betydningen av pargrendes kunnskaper
som forutsetning for et godt pdrgrendesamarbeid
(2, 8, 9). Dette viser at det er et behov for en
holdningsendring blant helsepersonell nar det
gjelder pargrendeinvolvering (3, 15, 16).

Resultatet understreker at de pargrende var
bekymret over ressurssituasjonen i sykehjemmet,
og at de opplevde 4 avlaste personalet ved sin invol-
vering. Det er noe som Bern-Klug & Forbes (11)
ogsa tydelig gir uttrykk for. (Ressurssituasjonen
bergres mer i den andre artikkelen som er et resul-
tat av studien, om «Forutsetninger for pargrende-
involvering i sykehjemstjenesten»).

Metodologiske refleksjoner

En ma regne med at informantene som deltok i
denne studien var interesserte og motiverte for &
involvere seg i omsorgen til sine naermeste. Dette
er en styrke for studien, men utgjer ogsd en meto-
dologisk skjevhet. Et utvidet datamateriale ville
muligens gitt mer nyanserte resultater.

Konklusjon

Studien viser at pargrende uttrykte en stor grad
av lettelse over & ha fatt sykehjemsplass til sine
nermeste, samtidig som det var en belastning.
De beskrev hvordan deres kjarlighet hadde betyd-
ning for involveringen, men at involveringen ogs&
hadde sine grenser. Videre gjorde pargrende rede
for hvordan de oppfattet at deres involvering hadde
positiv betydning for deres naermeste; at de bidro
til personsentrert omsorg ved & pavirke muligheten
til medvirkning, opprettholde deres verdighet, gi
trygghet, gi sosiale stimuli, men ogsa ved a avlaste
personalet. Betydningen av & kunne vare samar-
beidspartnere i forhold til helsepersonell kom ogsé
til uttrykk, samtidig som at dette samarbeidet ikke
alltid var godt nok.

Studien kan bidra til en holdningsendring
hos helsepersonell nar det gjelder samarbeid
med pdrgrende. Den kan bidra til & gi retnings-
linjer for hvordan pargrende kan involvere seg
i sykehjemstjenesten. Slike retningslinjer vil i
neste omgang kunne ha betydning for kvaliteten
pa omsorgen til den enkelte pasient. Men det er
behov for mer forskning om pargrendesamarbeid,
og en studie av helsepersonellets beskrivelser av
deres opplevelser av samarbeid med pargrende
vil veere med & kaste et nytt lys over forsknings-
feltet. M
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Laarer om demens

P3 parerendeskolen far deltakerne kunnskap som gjer dem bedre rustet
til & std i en krevende omsorgssituasjon.

Av Bodil Evensen, sykepleier
med spesialutdanning i demens
og alderspsykiatri. Ansatt i
demensomsorgeni Sortland

kommune.

Av Grete Hjelle, sykepleiere
med spesialutdanning i demens
og alderspsykiatri. Ansatt i
demensomsorgeni Sortland

kommune.

o
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argrendeskole er et sted for kunnskap, stotte

og fellesskap. Det er et kursopplegg der del-

takerne gjennom faglige forelesninger og
gruppesamtaler fr kunnskap om demens og hvilke
folger dette kan ha for pargrende og deres omgivel-
ser. Pargrende treffer andre som er i samme situa-
sjon og fagpersoner med kompetanse pa omradet.
Maélgruppen er familien og venner til personer med
demens — eller de med nere relasjoner. Det er en
godt utprevd kursmodell og malet er at alle kom-
muner skal ha tilbudet innen 2015.

Pargrendeskoleni Sortland

Demensteamet i Sortland og demensforeninga
har samarbeidet om drift av pargrendeskole siden
2009. Demensforeninga bidrar med praktisk hjelp
og demensteamet er kursledere.

Forste aret deltok 30 pargrende pé pargrende-
skolen, seinere har deltakerantallet stabilisert seg
pé rundt ti. Var erfaring viser at dersom antallet
deltakere er stort nok, er det en fordel 4 dele inn
grupper etter slektskap, kjonn, alder eller boform.
Det er viktig 4 ta hensyn til gnsker fra deltakerne.

Nyttig kunnskap

A ha omsorg for en person med demens gker risi-
koen for helseskader. Informasjon og veiledning
kan bidra til & redusere pargrendes opplevelse
av omsorgsbelastningene. Undersgkelser viser
at parerende til personer med demens vurderer
belastningen som tyngre enn pargrende til andre
pasientgrupper.

Temaene vi vektlegger pa parerendeskolen er
de obligatoriske temaene i henhold til hdndbok for
etablering og drift av parerendeskole. Deltakerne
lerer blant annet om demenssykdommer, om kom-

munikasjon med personer med demens, om lovver-
ket og om tilbudet i kommunen fra det offentlige og
friville organisasjoner.

Pékurs

En kurskveld starter med en forelesningsdel pa
omtrent én time. Det er lagt inn tid til at deltakerne
kan stille spersmal til foreleser. S& folger en kaf-
fepause pa en halvtime. Den siste timen er satt av
til gruppesamtale om kveldens tema. Malet med
gruppesamtalene er at pdrgrende kan fa gode rad
og tips og laere av hverandre.

Erfaring viser at gruppene ikke ber vere storre
enn fem til atte deltakere og det ideelle er at det er
to gruppeledere til stede. Gruppeleder skal bidra til
4 holde fokus pé tema, serge for at alle kommer til
ordet og at enkelt personer ikke fir en dominerende
eller utleverende rolle. Deltakerne oppfordres til
gjensidig taushetsplikt.

Vi rekrutterer fortrinnsvis forelesere blant fag-
folk i kommunen, men benytter oss ogsd av spesi-
alkompetanse fra nabokommuner.

God respons
Drivkraften til & fortsette &r etter ar er god respons
fra pargrende. De har hvert ar evaluert opplegget som
meget nyttig og leererikt. Som gruppeledere og ansatte
i demensomsorgen ser vi ogsd nytten av & knytte kon-
takter med pargrende — vi leerer av deres erfaringer.
For mange pargrende er dette forste gang de
snakker om sine utfordringer eller stifter bekjent-
skap med hjelpeapparatet. Et av malene er 4 spre
dpenhet om sykdommen. Erfaring viser at dess mer
kunnskap de har om sykdommen desto bedre blir de
rustet til & std i en krevende omsorgssituasjon, dette
kan bidra til & utsette institusjonsinnleggelse. ll
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Landskonferanse 2013

é .a.|élé5a‘
Ty tid — Vye roller

14.-15. mars 2013 e—— |

Farris Bad - Larvik =

Viinviterer til presentasjon av prosjekter og symposier:
Frist for innsending av sammendrag: 30. november 2012

Malgrupper:
Sykepleiere, hjelpepleiere, leger, fagutviklere,
forskere, pargrende og allmennhet.

Foto: Morten Rakke/Farris bad

For mer informasjon se
http://www.sykepleierforbundet.no/faggrupper/sykepleiere-i-geriatri-og-demens
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Il LANDSKONFERANSE

NSF FGD inviterer til

or litt over ett r siden fikk vi to

nye helselover: Folkehelseloven

og Helse- og omsorgstjenestelo-
ven. Gode helsetjenester skal gis hvor
pasientene og brukerne bor og ansvaret
blir i stgrre grad lagt til kommunene.
Behandlingstilbudet skal ha et helhet-
lig forlep og tjenestetilbudet skal ha
et storre fokus pa forebygging. Dette
krever bdde kompetanse, samarbeid
og koordinering. Samhandlingsrefor-
men og de nye helselovene stiller ogsa
okte krav til geriatrisk kompetanse og
sykepleie. Krav om brukermedvirkning
betyr at tjenestene skal utvikles i naer
dialog med pasienter og pargrende i
storre grad enn tidligere. Rett tilbud
pa rett sted til rett tid!

Konferansen setter fokus pa nye roller
i en ny tid — som vil bli presentert og
debattert gjennom inviterte presenta-
sjoner og innsendte bidrag fra konfe-
ransedeltakerne.

NSF FGD er et forum for alle sykeplei-
ere som har interesse av eldreomsorg
og demensomsorg. Ett av vdre formal
er & bidra til utvikling, anvendelse og
formidling av forsknings- og erfarings-
basert kunnskap. I tillegg gnsker vi &
skape moteplasser for fag- og kunn-
skapsutveksling. NSF FGD utgjor et
slagkraftig fellesskap. Bli med i dette
faglige fellesskapet, du ogsa!

Velkommen til Larvik!

Lisbeth Rudlang, NSFs fylkesleder i Vestfold

Kjell Erik @ie, sykepleier og statssekreteer i Helse- og omsorgsdepartementet

Sykepleieprofesjonens kjernekompetanse inniny tid og nye roller

Inger Margrethe Holthe, tidligere radgiver i NSF

Tilstrekkelig bemanning i fremtidens eldreomsorg

Halvard Vike, professor, Universitetet i Oslo

Torsdag, 14. mars 2013
0900-1000 Registrering. Kaffe.
1000-1010 Velkommen

Cecilie Olsen, styreleder, NSF FGD
1010-1020 Hilsen til Landskonferansen
1020 -1100 Sykepleieriny tid og nye roller
1100 -1130 Pause med besgk i utstillingslokalet
1130 -1210
1210 -1240
1240 -1400 Lunsj
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Cecilie Olsen,
Faggruppeleder
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Landskonferanse

1400 -1530 Parallelle sesjoner med innsendte bidrag
1530-1600 Pause med besgk i utstillingslokale
1600 - 1630 Kartlegging av kompetanse i kommunehelsetjenesten: En ngdvendig, men vanskelig gvelse
Pia Cecilie Bing-Jonsson, stipendiat, avd. for sykepleievitenskap, Universitetet i Oslo.
1630 -1700 Fredericia modellen - sykepleierrollen i rehabilitering
Fanny Pran, fysioterapeut, systemkoordinator og Evy Lyngaas Otterstad, sykepleier/saksbehandler, Tildelings
kontoret Notodden.
1730-1830 Ekstraordinaer generalforsamling i NSF FGD
2000 Konferansemiddag
Fredag, 15. mars 2013
0900 - 0930 Grgnn omsorg — hverdagsglede for hiemmeboende personer med demens
Kirsti Barnes Vittersg, sykepleier og leder av Vittersg Inn pa tunet — et dagtilbud for personer med demensien
tidlig fase.
0930-1010 Velferdsteknologi til yngre personer med demens
Torhild Holte, ergoterapeut, Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse
1010 -1040 Pause med besgk i utstillingslokale
1040-11.0 Bruk av Marte Meo metoden i demensomsorgen
Marianne Munch, master i kliniske hjelperelasjoner, MSC og Lic Marte Meo Supervisor, NKS Olaviken alderspsykia-
triske sykehus
Mo -1140 Systematisk bruk av musikk i behandling av pasienter med demens
Raj Gupta, avdelingssykepleier,
Bergen Rode Kors Sykehjem
1140 -1300 Utsjekk, lunsj og besgk i utstillingslokale
1300 -1350 Retningslinjer for utredning, omsorg og behandling avdemens — Betydning i praksis?
Knut Engedal, fag - og forskningsleder, Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse, professor i psykogeriatri
ved Universitetet i Oslo
1400 -1450 Paneldiskusjon — hva trenger vi av kompetanse for 8 nd malene
Ledet av Terje Arsvoll Olsen - Kristi Vittersg
- Torhild Holte
- Marianne Munch
- Raj Gupta
- Knut Engedal
1450 -1500 Oppsummering og vel hjem
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PRAKTISKE OPPLYSNINGER

Pamelding

Overnatting:

Registreringsavgift:

Bindende pamelding kan bare gjgres elektronisk via vart pameldingsskjema. Folg lenken for pdmeldingen pa:
www.sykepleierforbundet.no/faggrupper/geriatri-og-demens eller via folgende lenke hos var konferansepartner
http://eventus.trippus.se/nsffgd2013/ordinar

Rom bestilles i samme pameldingsskjema

Inkluderer deltakelse, lunsj og kaffe
*student= bachelorutdanning

Early bird — meld deg pa for
1. februar 2013 og spar!

Medlem i NSF FGD:

To dager: kr 2.700

Endag: kr1.500

Student/pensjonist 2 dager: kr 2.000
Student/pensjonist 1dag: kr1.000

Ikke medlem i NSF FGD:
2 dager: kr3.700
Endag: kr2.000

Ordinaer pris, fom 1. februar 2013

Medlem i NSF FGD:

To dager: kr3.200

Endag: kr2.000

Student/pensjonist 2 dager: kr.2.500
Student/pensjonist 1dag: kr.1.500

Ikke medlem i NSF FGD:
2 dager: kr 4.200
Endag: kr2.500

Rabatt pa deltakeravgift: Rabatt for muntlig presentasjon kr 1000 for en person per presentasjon, eller rabatt for
poster kr 500 per poster (rabatt for presentasjon eller poster, ikke rabatt for begge deler).

Farris Bad, Larvik

Enkeltrom 13. mars - 15. mars: kr 2780,-
Dobbeltrom 13. mars - 15. mars: kr 1890,- per person
Enkeltrom: 13. mars — 14. mars: kr1390,-
Dobbeltrom: 13. mars — 14.mars: kr 945,- per person
Enkeltrom: 14. mars —15. mars: kr1390,-
Dobbeltrom: 14. mars - 15. mars: 945,- per person

Overnatting:

Festmiddag 14.mars:  Kr475,-

Blimedlem: Er du medlem i NSF, kan du bli medlem i faggruppen og oppna redusert konferanse-avagift.
Bare ga til: www.sykepleierforbundet.no/faggrupper/geriatri-og-demens og hent vervebrosjyre,
eller send en epost til: gunhil-g@online.no
Godkjenning: Konferansen er godkjent som meritterende til klinisk spesialist fra NSF med 12 timer.
Produktutstilling: Ogsdi &rinviterer vi produktleveranderer til 3 stille ut sine produkter pa landskonferansen.

Pémelding for utstillere: http://eventus.trippus.se/nsffgd2013/utstiller
Kontakt utstilleransvarlig Linda Rgnning: linda.ronning@molde.kommune.no ,tlf. 99690829 eller
Dgvre Event / Marketing, kongress@online.no, tlf. 90593275
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H KUNNGJORING

Sok stipend

NSF FGD Lokalgruppe i Oslo/Akershus
utlyser utdanningsstipend 2013.

Styret lyser ut fire utdanningsstipend pa kr
5000 hver. To tildeles var og to tildeles hgst
med spknadsfrist 1. april og 1. oktober. Sti-
pendene gjelder all utdanning etter fullfgrt
bachelor i sykepleie som er relevant for
fagfeltet geriatri og demens.

Alle medlemmer i NSF FGD Oslo og
Akershus som er ajour med med-
lemskontingenten og som har
veaert medlem i NSF FGD Oslo og
Akershus de siste seks maneder
for spknadsfristen for stipendet
kan soke.

Segknaden skal inneholde navn,
postadresse, e-postadresse, med-
lemsnummer i NSF, samt arbeidsgi-
ver. | seknaden skal det gjgres rede
for hvilken utdanning det sgkes
stptte for, hvor langt du er kommet

i utdanningslgpet og noen ord om
bakgrunnen for sgknaden.

Seknad sendes pa e-post til leder =!3'-
for faggruppen: christineekrheim@
hotmail.com

Spknadene blir behandlet av NSF FGD
Oslo og Akershus styre, og sekere vil fa
svarinnen 1. mai og 1. november.

X0@IN0]0) :0304

GERIATRISK SYKEPLEIE i 1-2013 21



B TEMA: PARORENDEPERSPEKTIVET

A forsta pargrende
til personer med demens

AvRita Jakobsen, sykepleier,
1.amanuensis, Lovisenberg
diakonale hagskole.

Av Siri Homelien, sykepleier,
masterihelse-fremmende
arbeid, fagkonsulent Vern
foreldre, Helseetaten.

2

Introduksjon

Om lag 70 000 personer i Norge har en demens-
sykdom. Siden gjennomsnittsalderen i befolkningen
gker, forventes det kraftig vekst av antall innbyggere
over 80 dr, hvilket igjen vil fore til at forekomst av
demens i befolkningen vil stige (1, 2). Omtrent 35
000 personer med demens bor i eget hjem, og antal-
let er stigende (1). Dette medforer utfordringer for
kommunenes hjemmetjeneste, hvilket sannsynlig-
vis vil fore til storre omsorgsansvar hos de sykes
nzrmeste familie. Minst 270 000 pargrende er pa
ulike mater indirekte bergrt avdemenssykdommer
i Norge. Da er bare nermeste familie tatt med (2).
Fremtidens demensomsorg vil sdledes utformes i

mgte mellom den formelle og den uformelle omsor-
gen, mellom det offentlige tjenestetilbud og fami-
lien. A utvikle kunnskap om samhandling mellom
disse to nivdene i omsorgskjeden er saledes sentralt
for at samfunnet skal vare rustet til & hdndtere
fremtidige utfordringer.

A vere parerende til personer med demens
kan vere en betydelig utfordring, for noen ogsd en
belastning. Dette ser ut til & forsterkes ved daglig
omsorgsansvar. Flere studier viser at familiemed-
lemmer som har ansvar for personer med demens
erfarer bekymring, ekstra byrde og stress (3-5).
Andre studier viser at endrete rolle- og relasjons-
monstre forer til opplevelse av tap og sorg. Stress

Sammendrag: Med denne artikkelen gnsker vi a vise at
forstaelse for hvordan pargrende til personer med demens
erfarer sin situasjon ma vaere grunnlaget for hvordan helse-
personell mgter og samhandler. Mélet er & bidra til mestring
av situasjonen og forebygge helsesvikt. Pargrendes erfarin-
ger knyttet til demens i neer familie har vi tatt rede pa gjen-
nom deres egne fortellinger. Fortellingene er tolket innien
erfaringsmodell. Modellen viser pargrendes erfaringer som
en «reisey fra en tilstand preget av det & sta utenfor, kaos,
oppgitthet og det & fole seg fremmed via en opplevelse av
aveereietingenmannsland til en tilstand preget av felles-
skap, harmoni, livskraft og samharighet. Fellesskap, harmoni,
livskraft og samharighet er tilstander som representerer
opplevelse av mestring, og kan derfor vaere beskrivelser av
mal for omsorgsmetene mellom péargrende og helseperso-
nell. Helsepersonell ma ga inn i mgtene med et gnske om
aforstd, ta ansvar, bygge tillit, og & la situasjonsforstaelse
vaere ferende for handlingsvalg dersom malet om mestring
skal nds. Pargrendes erfaringer tolket inni denne erfarings-
modellen kan vaere et redskap for & utvikle evne til en slik
situasjonsforstaelse hos helsepersonell.

Nokkelord: Pérgrende, demens, narrativer, forstd, erfa-
ringsmodell.

Abstract: Comprehending the situation of family caregi-
vers with a relative having dementia. In this article, the focus
has been to understand family caregivers of people suffering
from dementia. How can professional health care providers
assist in creating conditions to facilitate the experience of
mastery and prevent loss of health? Experiences related by
family caregivers serve as the base for interpretation and
are adapted into an experience model. The model describes
therelative’s experiences as a «journey» from a sense of
being outside, experiencing chaos, despair and alienation,
to a state of community, harmony, vitality and solidarity.
These are conditions that represent experience of mas-
tery, and may create a framework for goals when families
of people with dementia and health professionals meet
to discuss care. Professional health care providers must
approach these meetings with a desire to understand, take
responsibility and build trust. Situational awareness should
direct choices of action if mastery is to be achieved. Family
caregivers” experiences interpreted into this model canbe a
tool to develop health professional’s abilities to situational
awareness in healthcare.

Keywords: carers, dementia, narratives, understanding,
experience model. /
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blant pargrende som fplge av omsorgsoppgaver er

en faktor som ses i sammenheng med utvikling av
egen sykdom som depresjoner og angst (6-11).

Hensikt
Hensikten med denne artikkelen er & bidra til forsta-
else for pargrende til personer med demens og deres
situasjon slik at de mestrer det a ha den demensram-
mete boende hjemme uten at det forarsaker egen
helsesvikt.

Folgende spgrsmal er sdledes relevante.

— Hvilke utfordringer erfarer pdrgrende til personer
med demens?

— Hvordan kan helsepersonell forstd pdrerende til
personer med demens?

— Hvordan kan en slik forstdelse bidra til at pdre-
rende erfarer d mestre situasjonen?

Metode

I dette arbeidet har vi gjennom fortellinger tatt rede
pa pargrendes erfaringer knyttet til demenssykdom
i familien. Vi har valgt en narrativ tilnerming, der
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pargrendes egne fortellinger stér sentralt. Pérg-
rendes fortellinger har vi hentet fra ulike kilder;
nasjonalt og internasjonalt, fra forskning, fra annen
prosa samt egen yrkeserfaring.

Hvorfor narrativer (fortellinger)? Lindseth et al
(15) hevder at menneskers erfaringsverden er men-
neskers livsverden, slik vi daglig erfarer den og gir
den mening. Gjennom fortellinger fir vi tilgang til
menneskers livsverden knyttet til de fenomener vi
onsker & forstd, i dette tilfellet erfaringer knyttet
sykdommen demens i ner familie. Narrativ teori
handler om fortellinger som utgjor fortolkningsram-
mer erfaringer tolkes innenfor (12). Fortellinger
fra egen erfaring plasserer fortelleren inn i en sam-
menheng vedkommende forstdr seg selv inn i. For-
tellinger er noe vi utferer uavbrutt. Det skjer hver
gang vi tolker en bestemt hendelse, erfaring, folelse
eller fornemmelse og gir den mening. Vi vektlegger
noen erfaringer, og usynliggjer andre. Slik fortolker
vi vére livserfaringer i vare fortellinger (13,14). I nar-
rativer ligger det ogsé informasjoner som fortelleren
ikke forholder seg intensjonalt formidlende til, og

RAMMET AV
SYKDOM: Det er
en stor pakjenning
for et menneske &
oppleve at den
man deler livet
med far demens.
Foto: Colourbox.
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som derfor rommer fortolkningsmuligheter (16).
Fortellingene er ubevisst en strukturering av erfa-
ringene slik at de bide gjores eksplisitt for en selv
og for omgivelsene, og derved gjores tilgjengelig
for fortolkning og forstdelse ut over seg selv (16).
Narrativer utgjor gjerne et hele som gir mening
til deler, som igjen gir utvidet mening til hele
fortellingen, i trdd med en hermeneutisk forsta-
else. Fortellingen er aldri endelig fordi den endres
hver gang den fortelles. Det er sdledes et vesentlig
poeng i narrativer at det er forskjell pé levd og for-
talt. Fortellinger er alltid fortolkninger, og slik ma
vi ogsa forholde oss til pargrendes fortellinger som
fortolkende erfaringer i den form vi far tilgang til
disse pa. Mennesker forteller retrospektivt, i den
forstand at vi legger til nye elementer og trek-
ker fra andre i trdd med det alltid eksisterende
kunnskapsnivd. Man har alltid flere erfaringer
nar fortellingen fortelles enn da det som det
fortelles om, skjedde. Narrativer er en relevant
kunnskapskilde for & ta rede pé levd erfaring, i
dette tilfelle med tanke pa & utvikle forstaelse for
pérerende til personer med demens (16). Vi har
altsd samlet og fortolket en rekke fortellinger fra
pargrende, nasjonalt og internasjonalt, med tanke
pa & ta rede pd deres erfaringer slik at vi kan forsta
deres situasjon. I fortolkningen har vi anvendt en
erfaringsmodell for & forstd parerende. Samtidig
er presentasjonen av erfaringene knyttet til fasene
i demensutviklingen.

Forstaelse — en erfaringsmodell

Omsorgens vesen handler om tillit, forstielse og
empati. Det er derfor vesentlig at omsorgsyteren
forstdr de som skal motta omsorgen og deres ner-
meste (11). A bergres av demenssykdom oppfattes

«Situasjonen preges ofte av
uforutsigbarhet, kaos og nye
rolleforventninger.»
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ofte som privat og noe som setter pargrende i en
sarbar situasjon, der forstaelse ma veere et utgangs-
punkt og et overordnet mél i omsorgsrelasjonen.
Omsorg handler séledes om & forstd den omsorg-
strengende, i dette tilfellet parerende og dennes
opplevelse av situasjonen for sa & bygge pa dette
i handling. A bli forstatt er vesentlig for mennes-
kers selvbekreftelse og er derfor en forutsetning

for samhandling. Tillit kan ogsd sies & vere en
betingelse for at forstdelse skal oppnas (11, 28).
Forstaelse oppnas ved at vi innser ssammenhenger.
A prove & begripe handler om & sgke mot forsta-
else, gjerne gjennom tolkede fortellinger. Erfaring,
forstéelse, sansning og begripelse henger sammen
(28). Fortellinger bidrar til en utvidet forstielse av
hva saken dreier seg om, og er, i folge Janik (29),
saerlig egnet for 4 ta rede pé erfaringskunnskap.
Derfor bruker vi fortellinger som kilder for 4 ta
rede pd og forstd pargrendes erfaringer og hverdag
med demenslidelse i ner familie.

For & forstd parerendes fortellinger har vi valgt
4 fortolke dem inn i denne erfaringsmodellen inspi-
rert av Soderlund (19). Modellen er organisert i
begrepspar som utgjor ytterpunkter i pargrendes
erfarte tilstander. Imellom de negative tilstandene
og de positive tilstandene erfarer pargrende ofte &
vaere i et ingenmannsland (11, 19).
+ A st utenfor — fellesskap
+ Kaos — harmoni
+ Oppgitthet — livskraft
« A fole seg fremmed — samhgrighet (11, 19).

Figur 1 viser parerendes erfaringer som en «reise»
fra en tilstand preget av det d std utenfor, kaos, oppgit-
thet og det d fole seg fremmed via en opplevelse av &
veere i et ingenmannsland til en tilstand preget av
fellesskap, harmoni, livskraft og samharighet.

Pargrendes negative erfaringer kan forstds som
det & sta utenfor, det a vaere i kaos, & fole oppgit-
thet og & fole seg fremmed. Hele situasjonen til den
demensrammete og pargrende preges ofte av uforut-
sigbarhet, kaos og nye rolleforventninger. Dette vil
kunne skape en tilstand det sannsynligvis vil vaere
vanskelig for de bergrte & hdndtere pa egen hind.
Det fordrer et bevisst omsorgsapparat som forstar og
kan bidra til mestring. Den siste tilstanden i model-
len m4 forstds som en positiv tilstand der pérerende
erfarer 4 mestre situasjonen. Denne tilstanden md
séledes veere mélet for helsetjenestens mote med de
parerende. I ingenmannsland erfarer pérorende at de
trenger hjelp men ikke vet hvordan de skal skaffe
seg den, eller hvem som kan hjelpe.

Pargrendes erfarte utfordringer

Fortellinger fra pargrende viser til erfaringer med
langvarige omsorgsoppgaver i ulike faser av demens-
sykdommen og erfaringer med helsetjenestene gjen-
nom flere &r. Pdrgrende opplever ulike utfordringer
knyttet til utredningsfasen, diagnosen, hjemme-
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FIGUR 1viser pargrendes erfaringer
som en «reisey fra en tilstand preget
av det a sta utenfor, kaos, oppgitthet
og det a fole seg fremmed via en opp-
levelse av a vaere i et ingenmannsland
til en tilstand preget av fellesskap,
harmoni, livskraft og samhgrighet.

situasjonen, overgangen til institusjon og institu-
sjonstilvaerelsen.

Det starter ofte med at den demensrammete
endrer atferd hvilket utleder bekymring og mis-
tanke om at noe er galt. Samtidig haper man pa at
endringene skal ga over av seg selv (11).

Det gikk lang tid fra de forste symptomer med
stadig sterkere avhengighet oppsto, til jeg tok kon-
takt med legen. I ettertid ser jeg at jeg var ubegripelig
blind. Jeg mener at alle har rett til d fd en diagnose tid-
lig i sykdomsforlopet. Men det har noen konsekvenser
for de neermeste og alle omkring. Det er en utfordring
d se hvordan et respektert menneske, en god venn eller
en far langsomt gdr i opplosning pd det intellektuelle
plan, og likevel ser ut som seg selv. Folelsesmessig er
dette en voldsom sterk opplevelse, men det er bedre
d vite hva det er, enn d leve i uvisse mellom tvil, hdap
og uro (17).

I demensutredningen blir pargrende involvert,
kanskje for forste gang. For noen erfares det som
en belastning a gi opplysninger om nearstiende til
utreder, de foler at de utleverer personen. Samti-
dig kan det vaere godt for pargrende & fortelle om
sine bekymringer og dele det de observerer med
helsepersonellet. Det a bli hert og trodd kan gi
lindring (11). Nar diagnosen foreligger kommer
reaksjonene. Noen pargrende reagerer med sjokKk,
andre ser tapene som vil komme. Her starter et langt
sorgarbeid.

Jeg hadde snakket med legen flere ganger for vi fikk
den endelige diagnosen. Han hadde fétt mistanke tidlig
i utredningen og hadde satt navn pd den for meg, hadde
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forsokt d forberede meg pd at dette kunne bli resultatet.
Jeg burde ikke veere overrasket eller i sjokktilstand. Men
hdpet at han tok feil, hdpet som jeg ikke hadde villet gi
slipp pd: Nd var det tatt fra meg (18).

A forholde seg til at ens neermeste endrer atferd
forbindes ofte med skam. Skammen oppstar gjerne i
sosiale kontekster hvor personens atferd gar ut over
det som er vanlig samfunnsnorm. Man péfgres skam
av andres reaksjoner (19). Skam etterfolges ofte av
sosial tilbaketrekking nar det ikke finnes en for-
klaring pd endringene. Derfor er det viktig 4 f& satt
ord pd hvorfor endringene skjer. En diagnose vil
sette personens endrete atferd i en sammenheng,
og kan séledes redusere pargrendes skamfplelse og
isolasjon (11).

Han var en anerkjent mann, direktgren for bussel-
skapet. Det begynte vel i hans datter, Lisas, bryllup.
Det var i hvert fall da mange begynte d stusse over
oppforselen hans. Direktoren reiste seg for d holde tale.
«Kijeere Lisa, min venn», begynte han. «i dag er det en
stor dag for deg. Du har endelig fdtt...» (det stopper
opp)... som du gjerne ville. Jeg. .. (det stopper opp igjen,
og han ser fortvilet bort pd sin kone) vet ikke mer. ..
takk.» Gjestene begynner d viske seg imellom, bruden
reiser seg og springer fra bordet. Hun kjenner at hun
skammer seg over faren (11).

Denne forste tiden etter diagnose er ofte preget
av ensomhet og isolasjon. Pargrende ma ikke bare
forholde seg til den demensrammete og de utfor-
dringer demenssykdommen bringer med seg, de ma
ogsé forholde seg til omgivelsenes reaksjoner. Slik
er det mange som opplever seg ekskludert fra sitt
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eksisterende sosiale fellesskap, noe mange erfarer
som tungt (11).

Min kone og jeg ble mer og mer alene. Vi traff nesten
ingen mennesker. Vi dro ikke pd besgk, og fikk heller
ingen gjester. De fleste venner har etter hvert sluttet d
ta kontakt (17).

Pargrende erfarer 4 sta utenfor fellesskapet.

Etter hvert utvikler situasjonen seg ofte til & baere

«Tillit er en forutsetning
for samarbeid.»

preg av kaos og bekymring. Manglende forutsig-
barhet av den demensrammedes atferd skaper en
tilstand hos pargrende preget av a veere i konstant
beredskap (11).

Han sto gverst i loftstrappen og ropte navnet mitt. Jeg
kunne ikke skjonne hva det var. Frykten lyste i gynene
hans, jeg tok han i armen og stottet han ned. Da kjente
jeg pd han at har rett og slett ikke kunne gd i trapper (17).

Rolleendring fra datter eller ektefelle til omsorgs-
person har ogsa i seg mange utfordringer. Man gar
fra & ha en kjaereste og venn til & ha ansvaret for en
syk person som er avhengig av deg. Dette oppleves
for mange dramatisk, mens det for andre erfares som
en forlengelse av ektepakten. Det ser videre ut til at
barn synes det er traumatisk & skulle forholde seg
til foreldres grunnleggende behov, som eksempelvis
intimvask.

Na ble alt annerledes. Han ville ikke at jeg skulle
komme inn pd badet mens han stelte seg. Jeg kunne godt
se at han ikke vasket seg noye nok, eller skiftet klcer.
Dette var vanskelig (19).

For eller siden blir den demenssyke avhengig av
hjelp fra det offentlige og parerende kommer etter
hvert til erkjennelse av at de trenger hjelp.

I'm a hostage 24 hours. . .sometimes I feel like 25
hours. He could not cope at all. The health care system
relies so much on the fact that there is someone at home
who takes care (20).

A overlate omsorgen til andre kan i seg selv vaere
utfordrende pd mange omrader. Den stgrste utfor-
dringen er knyttet til manglende forstaelse for famili-
ens situasjon. Erfaring av oppgitthet melder seg. Mye
av tjenestetilbudet er knyttet til oppgaver som skal
lgses, uten at dette alltid er rotfestet i den faktiske
situasjon. Mange pérgrende uttrykker bekymring for
manglende kontinuitet, der de og den demensram-
mete blant annet ma forholde seg til mange ulike
omsorgsgivere (11). A forholde seg til et tjenestetilbud

som ikke tar utgangspunkt i den aktuelle familiens
situasjon og behov, skaper energilekkasje og avmakts-
folelse hos pérgrende (11, 19).

Nér et familiemedlem far en demenssykdom inne-
beerer det for eller siden behov for institusjonsplass.
I overgangen fra hjem til institusjon gar pérerende
gjennom tre faser; den vanskelige beslutningen, til-
venningsprosessen og selve flytteprosessen (11).

Du md leere deg d leve med de avgjorelser du har
tatt (18).

For de fleste familier oppleves selve beslutnings-
prosessen som krevende og vanskelig (21, 22). Det
kan vaere godt & dele sin bekymring rundt beslut-
ningen med fagpersoner. Faglige begrunnelser kan
snu pargrendes opplevelse av avmakt til innsikt (11).
Flytting til institusjon innebzrer nye utfordringer
for familiens liv. Noen pargrende beskriver lettelse
og en bedret livskvalitet etter flyttingen. Andre kan
oppleve rollen som tilskuer som meningslgs (23).

Alle sa til meg, at da min ektefelle hadde fdtt plass
pd sykehjem, da kunne jeg slappe av. Det var ikke slik.
Jeg strevde fortsatt med ddrlig samvittighet, og sorgen
var like sterk, om ikke sterkere. Forskjellen var at ingen
forsto det. Kanskje det var derfor ingen tok kontakt med
meg, de skjonte ikke at dette innebar nye utfordringer
og ny usikkerhet (11).

De fleste pargrende gnsker fortsatt & holde kon-
takten etter at den demensrammete har fitt plass pd
sykehjem. Besgkene uttrykker tilknytning, forpliktelse
og kontinuitet (24). Kontakten blir for parerende et
holdepunkt i hverdagen og forebygger ensomhet (8).
Samtidig innebeerer flytting til institusjon utfordringer
som personalet ofte ikke er klar over. Pargrende kan
fortsatt oppleve belastning etter at familiemedlemmet
har fatt fast plass (25) og fortsatt streve med depresjon,
sinne og angst opptil seks &r etter flytting til institu-
sjon (26, 27). De fleste pargrende har ingen erfaring
i institusjonstilvaerelsen, de mé forholde seg til en
fremmed verden. Opplevelse av tilhgrighet avhenger
av pleiefellesskapets tilnaerming til pargrende. Det
forutsetter en forstaelse av deres situasjon.

Pargrende erfarer det vesentlig at omsorgstjenes-
ten ser dem og viser situasjonsforstaelse, og slik leg-
ger grunnlaget for det omsorgstilbudet som velges.
Nar dialogen med hjelpeapparatet er god opplever
parerende et fellesskap som bidrar til mestring (19).

Pargrendes erfarte mestring

Forskning i pdrerendes erfaring med demenssykdom i
familien har tradisjonelt veert opptatt av hvilke belast-
ninger pargrende opplever og konsekvensene av disse
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(5, 20, 30). Séderlund (19) avdekker at pargrende hen-
ter frem egne ressurser og ressurser i omgivelsene for
d mestre sin hverdag, til tross for en opplevelse av
motgang og belastning. Hun trekker frem at helse for
péarerende inneberer & finne den harmonien som gjor
det mulig & gjenerobre eget liv, fA mulighet til & leve
ut egen lidelse og f4 tid til & forsone seg med situa-
sjonen. Dette er sammenfallende med et helsefrem-
mende perspektiv som bygger mestring pd ressurser
og velvaere. Pirgrendes mestringsbehov kan ifglge
Soderlund (19) forstas som fellesskap, samherighet,
harmoni og livskraft. Altsd den positive motsatsen til
4 std utenfor, 4 fole seg fremmed, kaos og oppgitthet.
Fellesskap oppleves ndr pargrende blir sett, treffer
andre og har noen a snakke med.

Jeg har fdtt nye venner gjennom pdrerendegruppa.
Venner som forstdr meg og som er eerlige og hjelpsomme.
De presser meg ikke. Nei, de hgrer pd meg og gir meg
veiledning. Jeg var uforberedt pd hva dette var, men her
kunne jeg, uten at noen avbrat, fortelle om mine proble-
mer. Jeg fortalte, og fortalte, og grdt, men ingen bebreidet
meg, Tvert imot bdde forsto de meg og trodde pd meg (11).

Samhgrighet oppnés gjennom den frihet avlast-
ning skaper. Nar pargrende slipper engstelse og
bekymring oppnés harmoni. Livskraften kommer
med kunnskaper og veiledning, hjelp i hverdagen og
nok sgvn og hvile.

Han er pd dagsenteret tre dager i uken. En snill sjdfor
henter han hjemme og bringer han hjem igjen. Der fdr
han mat og en ukentlig dusj. Det er godt d vite at han
trives og blir ivaretatt. Da kan ogsd jeg hente krefter uten
d bekymre meg (11).

Alle disse faktorene forutsetter godt samarbeid
med helsetjenestene. Tillit er en forutsetning for
samarbeid (11, 20, 31). Hvis pargrende ikke kan
stole pd helsetjenestene, faller hele grunnlaget for
samarbeid sammen (11, 32). Sosial stgtte og sosialt
nettverk viser seg ogsa & vaere avgjorende for pare-
rendes og familiens mestringskapasitet (18, 33, 34).
Antonovsky (35) hevder at sosiale ressurser til tider
kan vere Viktigere enn egne ressurser, der stotte
fungerer som en buffer og har en sykdomsforebyg-
gende virkning. Ikke alle pargrende opplever at ven-
ner og familie er stottende i denne livsfasen, noen
kan trekke seg unna fordi de opplever sykdommen
som vanskelig. Pdrgrende som opplever stotte fra
helsepersonell kan std lengre i omsorgsoppgavene
og mestrer bedre en livssituasjon med belastning
(13). God kommunikasjon mellom pargrende og
helsetjenesten genererer med stor sannsynlighet
helsegevinst (11). Pargrende overgir omsorgen til
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fremmede uten & kjenne til systemene, rutinene,
omsorgskulturen eller kvaliteten i pleien. Gjennom
samtale kan pargrende gjores i stand til 4 tilpasse
seg en ny rolle i den nye konteksten som demens-
sykdommen innebzrer. Samtidig kan et samarbeid
representere utfordringer. Pirgrendes forventninger
til helsetjenestene kan veere store og kan opple-
ves som urimelige for helsepersonellet. Grunner
til konflikter mellom pargrende og helsepersonell
ligger gjerne i ulike interesser og mélsettinger som
har med den demenssyke a gjore. Det kan oppsta
spenninger mellom dem fordi meningene ikke
kommuniseres og deles. Ofte handler det om &
soke balanse mellom pargrendes behov og gnsker,
helsetjenestens muligheter og begrensninger, og
helsepersonellets faglige integritet. Pdrgrendes
opplevelse nér de blir sett er ifplge Séderlund (19)
fellesskap, harmoni, livskraft og opplevelse av sam-
menheng. Mestring fordrer fokus pa de ressurser
som pargrende har tilgjengelig for 4 hdndtere egen
livssituasjon, og ikke primaert fokus pd belastnin-
gene ved omsorgsoppgavene.

Avslutning
Med denne artikkelen gnsker vi & vise at forstaelse for
hvordan pargrende til personer med demens erfarer

PAINSTITUSJON:
Mennesker med
demens trenger far
eller siden institu-
sjonsplass. Illustra-
sjonsfoto: Colourbox.
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sin situasjon m4 vere grunnlaget for hvordan helse-
personell mgter og samhandler. Malet er & bidra til
mestring av situasjonen og forebygge helsesvikt. Parg-
rendes erfaringer knyttet til demens i neer familie
har vi tatt rede pd gjennom deres egne fortellinger.
Fortellingene er tolket inn i en erfaringsmodell inspi-
rert av Soderlund (19). Modellen viser pargrendes
erfaringer som en «reise» fra en tilstand preget av
det d std utenfor, kaos, oppgitthet og det d fole seg frem-
med via en opplevelse av & vaere i et ingenmannsland
til en tilstand preget av fellesskap, harmoni, livskraft og
samhgrighet. Fellesskap, harmoni, livskraft og sam-

«Helsepersonellmagainni
motene med et enske om a for-
sta, ta ansvar og skape tillit.»
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herighet er tilstander som representerer opplevelse
av mestring, og kan derfor veere beskrivelser av mal
for omsorgsmetene mellom pérgrende og helseper-
sonell. Helsepersonell ma ga inn i mgtene med et
gnske om & forsta, ta ansvar og skape tillit og & la
situasjonsforstaelse vare forende for handlingsvalg.
Pargrendes erfaringer tolket inn i denne erfarings-
modellen kan veere et redskap for & utvikle evne til
situasjonsforstéelse hos helsepersonell. l
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H INTERNETT

Far hjelp pa nett

Universitetet i Stavanger og et parerendesenter har startet en tjeneste pa internett,

der pargrende kan kontakte fagpersoner og delta i sosiale samlinger.

veere pargrende til personer med langvarig
sykdom kan veere svert utfordrende.

Store deler av det offentlige hjelpeappa-
ratet baserer seg pa den uformelle omsorgen som
utfores av de pargrende. Til tross for dette har stot-
tetjenester til pargrende ikke tradisjon for 4 sté i
fokus. NOU Innovasjon i omsorg, retter fokus pa de
pargrendes rolle og krever en moderne pargrende-
politikk som verdsetter innsatsen de pargrende gjor.
Antall syke og deres pérgrende vokser fortere enn
tilbudene som er ment a hjelpe dem. Summen av
dette krever igangsetting og utforskning av aktuelle
tjenester som er myntet pa & mgte et bredt spekter
av de pargrendes hjelpebehov. Innovasjon i omsorg
beskriver videre at velferdsteknologi kan bidra til &
endre natidens praksis, og at teknologien kan veere
et viktig bidrag for & mete utfordringer i fremtidens
helsevesen.

Ny tjeneste

Universitetet i Stavanger har na tatt tak i denne
utfordringen i samarbeid med et pargrendesenter og
startet opp en internettbasert tjeneste til pargrende
ijanuar 2013. Tjenesten er utviklet gjennom et EU-
prosjekt som var myntet pé & identifisere pargrendes
ulike behov. Viderefering til en ny region er gjort
mulig gjennom et flott samarbeid med en kommune
tjenesten allerede eksisterer i.

Bruken av internett gjor at de pargrende har
tilgang til den hjelpen de trenger, der de trenger
den, nér de trenger den. Tjenesten samler tilgan-
gen til likemannsstette, fagpersoner, kunnskaper,
informasjon og sosiale samlinger pé en plass. De
pargrende kan kontakte bade hverandre og syke-
pleiere gjennom videokommunikasjon eller pa et
forum. Fagpersoner legger ogsa ut aktuell informa-
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sjon og arrangerer manedlige sosiale samlinger. De
pargrende ma ha tilgang og passord for & veere med,
noe som sikrer trygge og konfidensielle rammer for
de som deltar. Tjenesten er basert pa hgy grad av
tilgjengelighet, brukervennlighet, brukermedvirk-
ning og fleksibilitet. Den forsgker dermed & mate
et komplekst hjelpebehov.

Doktorgradsavhandling

Prosjektet er grunnlaget for en doktorgradsavhand-
ling hvor formélet er & undersgke hvordan inter-
nettbaserte tjenester kan bidra til gkt mestring av
hverdagen for pargrende til personer med demens.
Det vil veere fokus pa & skaffe kunnskaper om tje-
nesten for & kunne utvikle, videreutvikle og ta i bruk
denne typen tjenester pa en nyttig og etisk forsvarlig
méte gjennom avhandlingen. H

PA NETT: Pargrende kan kontakte fagpersoner
eller andre péargrende giennom videokommunika-
sjon og pa et forum. Illustrasjonsfoto: Colourbox.

Av Cecilie Haraldseid,
doktorgradsstipendiat,

Det samfunnsvitenskapelige
fakultet Institutt for helsefag,
Universitetet i Stavanger.
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Demenskoordinators
arbeid med pargrende

pl

Av Hilde Fryberg Eilertsen,

demenskoordinator og
spesialsykepleier.
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ru Hansen er en dame pa 70 &r, ektefellen er et

par ar eldre. Han har demens. En dag sa hun:

«Da han jaga meg ut av huset for tredje

gang den dagen, pakka @ i bilen og dro rett til sen-
nen var. Dette klare @ ikke mer av no.»

Situasjon hun beskriver er slett ikke uvanlig nar
det gjelder de utfordringer som pérgrende til per-
soner med demenssykdom opplever i hverdagen.

Dette er bare ett eksempel pd hva pargrende kan
fortelle om, nér de tar kontakt med meg p& mitt kon-
tor. Jeg er ansatt som demenskoordinator i Tromsg
kommune. Dette er en stor kommune med rundt 70
000 innbyggere. Demenskoordinator er en relativt
ny stillingsbetegnelse som vil f& béde flere og sterre
utfordringer framover.

Bakgrunn

12007 la regjeringen frem Stortingsmelding 25
(2005-2006) «Mestring, muligheter og mening»,
som inneholdt Omsorgsplan 2015 (1). P4 bakgrunn
av foringene fra denne, ble det utarbeidet en egen
delplan til Omsorgsplan 2015 — Demensplan 2015
«Den gode dagen» (2). Som forste land i verden tok

Norge tak i situasjonen til personer med demens og
deres pargrende pd et nasjonalt plan. I Demensplan
2015 ble det prioritert omrader som dagaktivitetstil-
bud, bedre tilpassete botilbud, samt gkt kunnskap
og kompetanse.

12011 kom Demensplan 2015 «Den gode dagen»
Revidert handlingsprogram for perioden 2012-2015
(3). Her er de samme tema vektlagt, men fokuset pa
pkning av kunnskap og kompetanse er kommet enda
bedre frem. Demenskoordinatorer er framholdt som
alternativ for mulige mater & folge opp det helhetlige
demensarbeidet p&, med fokus bdde pa utredning og
diagnostisering, samt planlegging, iverksetting og
oppfelging av tiltak overfor personer med demens og
deres pargrende.

Resultater fra den nasjonale kartleggingen av tje-
nestetilbudet til personer med demens i 2010/2011
viser at antallet kommuner med demensteam eller
demenskoordinator har gkt fra 108 i 2007 til 244 i
2010 (4). Demenskoordinatorene har ansvaret for mye
av pargrendearbeidet i kommunen. I 2007 hadde 66
kommuner et tilbud om péargrendeskoler eller sam-
talegrupper, og i 2010 hadde 246 kommuner enten

Sammendrag: Demenskoordinator er en ganske nyeta-
blert tittel somihovedsak innehas av sykepleiere, gjerne
med videreutdanning. Disse jobber tett pa pargrende til per-
soner med demens, og har en sentral rolle i utformingen av
kommunens tilbud til bade pasient og parerende. | tillegg har
de ofte hovedansvaret for kommunens demensteam, samt
Pargrendeskolen for pargrende til personer med demens, og
diverse samtalegrupper. Det er viktig at det skal vaere enkelt
for pargrende a fa tak i hjelp, og at demenskoordinators

tilbud er et lavterskeltilbud, og «Ei dr inny tilkommunens
tjenester nar det gjelder demensomsorgen. Pargrende er
flinke til selv & ta ansvar for mestring og kunnskapsekning.
Samarbeid pa tvers av fag og etater er nyttige for alle parter.
Utviklingen av nye prosjekter vil pke tilbudet til bade pasient
og pargrende.

Nokkelord: demenskoordinator, demenskontakt, demen-
steam, pargrende, demens,

J
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parerendeskoler

eller andre kurstil-
bud (3).

Dette viser at kom-

munene prioriterer pargren-

dearbeid, og mange kommuner

har laget egne demensplaner som

er vedtatt politisk. Tromse kommune vedtok sin

demensplan i 2012, og demenskoordinators arbeid

med pargrende er tatt med her (5).

For tiden pagar det en nasjonal kartleggingsunder-
sokelse hvor mélsettingen er & fa en detaljert oversikt
over hvilke oppgaver demensteamene har, hvilke roller
de fyller i kommunene og hvilke ressurser som brukes
pa de ulike oppgavene fra utredning til oppfolging
gjennom hele demenssykdommen. Undersgkelsen skal
foregd fra hgsten 2012 til hgsten 2015 (6).

Hvem er demenskoordinatoren?

Jeg har veert ansatt som demenskoordinator i 50 pro-
sent stilling siden 2010, med gkning til 60 prosent i
2013. Jeg er klinisk spesialist og spesialsykepleier i
aldring og eldreomsorg, og er ansatt pa Tildelings-
kontoret for omsorgstjenester. Andre demenskoor-
dinatorer er underlagt hjemmetjenesten, sykehjem
eller annet. Antallet demenskoordinatorer i Norge
har steget fra 52 i 2007 til 156 i 2010/2011 (4). I denne
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LETT TILGJENGELIG: Demenskoordinatoren er
et lavterskeltilbud. | Tromsg tar mange pargrende
kontakt via e-post og telefon, mens noen foretrekker
4 komme innom kontoret eller mgte opp pa biblio-
teket ndr det er trefftid der. Illustrasjon: Colourbox.

nasjonale kartleggingsundersgkelse er det oppgitt at
samtlige av demenskoordinatorene er sykepleiere (4).
Jeg har gjort en sekning pa internett som har vist, for
det forste at det er vanskelig & finne ut hvilken utdan-
ning demenskoordinatoren har, og der utdanningen er
oppgitt, ogsd er andre yrkesgrupper som for eksempel
vernepleiere (7).

Tittelen «demenskoordinator» ble tatt i bruk flere
steder i Norge pa den tiden Demensplan 2015 ble lan-
sert. Tittelen kommer sannsynligvis fra Danmark,
hvor egen utdanning av demenskoordinatorer har
foregétt helt siden 1994 (8). Selv om tittelen er ny,
har mange kommuner hatt demenskontakter eller
demenssykepleiere i flere &r. Tromsg kommune har
hatt egen demenskontakt siden ar 2000, og i april
2009 ble stillingstittelen endret til demenskoordi-
nator.

Hva kan demenskoordinatoren hjelpe til med?

Demenskoordinatorene er delaktige i det meste av
det som skjer i kommunene nar det gjelder tilbudet til
personer med demens og deres pargrende. Det finnes
ingen felles stillingsinstruks, for oppgavene varierer
fra kommune til kommune. Jeg har oppgaver som;
samtaler og veiledning av bade pasient og pargrende,
samt hjemmebesgk med kartlegging og vurdering. I
tillegg skal jeg ha oversikt over kommunens tilbud til
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personer med demens, og arbeide for & utvikle og vide-
reutvikle kommunens tilbud til personer med demens.
Jeg har ogsd hovedansvaret for & arrangere Pargren-
deskolen for pargrende til personer med demens og
samtalegruppen som starter etter at Pargrendeskolen
er avsluttet, samt veilede og undervise helsepersonell.

Som leder av kommunens demensteam, er jeg ogsa
delaktig i utredning av hjemmeboende personer over
65 &r med mistanke om kognitiv svikt.

Demenskoordinator kan i tillegg hjelpe pargrende
med a soke pa tjenester i kommunen og sgke pa hjel-
pemidler.

Arbeid med pargrende opptar saledes en vesent-
lig del oppgavene. Dette er utfordrende, men sveert
givende arbeid.

Hvordan kan de fa hjelp?

Tanken er at dette skal vaere et lavterskeltilbud, og det
skal vaere «ei dgr inn» i demensomsorgen i Tromsg
kommune. Alle som lurer pa noe i forbindelse med
demens, — gryende mistanke, spgrsmél om sykdom
og prognose, rettigheter, tjenester, gkonomi, osv. —
skal kunne ta kontakt med meg. Da har de en person
4 forholde seg til, og slipper a lete med lys og lykte
etter hjelp, eller bli kasteball fra kontor til kontor for
4 f4 svar pa sine spersmal. De som har behov for mine
tjenester kan ta kontakt enten pd e-post, pa telefon —

«Kommunene prioriterer
pargrendearbeid.»
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gjerne via SMS, eller stikke innom pé mitt kontor.
Jeg har i tillegg ettermiddagsdpent pd Tromse
Bibliotek, sammen med en pérgrenderepresentant fra
Tromse Demensforening. Hver 2. mandag i méneden
stiller vi opp fra kl. 16-18 for & nd pargrende som ikke
har anledning til & komme til mitt kontor i arbeidsti-
den. Det er ikke sikkert at alle prgrende synes det er
greit & komme inn til mitt kontor med skilt i klartekst
pa dera, og da kan det vaere greit a flytte kontoret ut
pad ngytral grunn, en gang i maneden. Dette tiltaket
startet i april i fjor og vil bli evaluert etter ett ars drift.
Mange er flinke til & sgke pa internett, og det er
derfor viktig at kommunen har en god nettside med
lett tilgjengelige, og oversiktlige opplysninger om hvor-
dan de kommer i kontakt med noen som kan hjelpe.
Som demenskoordinator har jeg brukt mye tid pa a
lage en nettside som skal vaere lett & finne frem til og
forsta. Siden har linker til flere andre kommunale til-
bud og bilde av meg selv (5). A ha bilde av meg, har vist

seg d vaere en positiv ting. En av mine pargrende som
bor utenlands store deler av &ret fortalte: «Jeg har slatt
opp sd mange ganger pa den siden med bilde av deg,
for & f& mot til & ta kontakt, at ndr vi endelig mottes,
var jeg trygg fordi jeg folte at vi var gamle bekjente.»

Ved & bruke nettsiden og flere forskjellige foldere
jeg har laget, har jeg forsgkt 4 spre kunnskap om at
min funksjon finnes. Jeg vet pd ingen mate alt, men
jeg kan finne ut det meste ved & bruke mitt nettverk.
Det er derfor sveert viktig at alle som starter med nye
prosjekter, arrangerer nye kurs, eller har fitt ny kunn-
skap om noe i demensomsorgen gir meg et hint, slik at
jeg er orientert om hva som rerer seg ute i feltet. Forst
da, kan jeg gi god nok informasjon videre.

Hvem tar kontakt?

Det er ofte sveert fortvilte ektefeller som henvender
seg til mitt kontor. Det kan dreie seg om vanskelige
samtaler med pargrende som skammer seg over &
matte utlevere sitt privatliv. En datter som skjemmes
over mors oppfersel pa butikken. En sgnn som blir
oppringt av bilforretningen, og ma hente sin far. Faren
er rasende pé selgeren for at han ikke far provekjore en
ny bil, fordi han er delvis pakledd og har to forskjellige
sko pd seg. Dette er vanlige pargrende som prover i
det lengste & takle uvanlige hverdagssituasjoner, men
plutselig er det bare nok.

12012 fikk jeg henvist 52 nye pasienter. Av disse
var det 20 som var henvist fra hjemmetjenesten, hos 14
var det pargrende som tok kontakt, 10 var henvist fra
Tildelingskontoret for omsorgstjenester, 4 var henvist
fra fastlegene, 2 var henvist fra andre etater og i 2 til-
feller var det pasienten selv som tok kontakt (Figur 1).
Dette viser at pargrende er flinke til selv 4 ta kontakt.
De sgker pa internett og de sper hverandre. Det er all-
tid noen som kjenner noen som er i samme situasjon.

Figur 1: Hendvendelse til demenskordinator.

B Hjemmetjenesten
M Pargrende

I Tildeling

B Fastleger

B Andre etater

Pasienter

Mange av henvendelsene fra bade fastlegene, tilde-
lingskontoret og hjemmetjenesten, gjelder ikke bare
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HJELP: Demenskoordinatoren
skal hjelpe pargrende og mennes-
ker med demens til & fa den
behandlingen som er ngdvendig.
Illustrasjonsfoto: Colourbox.

gnsket om at jeg skal kontakte pasienten, men ogsa
en anbefaling om at jeg tar kontakt med pargrende
for samtale eller informasjon.

Hvorfor tas det kontakt?

Noen pérgrende kommer til meg for & snakke med en
fagperson om en gryende mistanke om at noe er galt
med for eksempel ektefellen eller en av foreldrene.
Det er ikke bestandig de kommer for a f4 hjelp til &
starte med utredning, noen ganger kommer de bare
for & prate. De gnsker ikke at samtalen skal dokumen-
teres noe sted, de vil bare prate. Og prate gjor de. En
monolog som varer i 1-1,5 time i ett strekk. Sa takker
de for god hjelp, og gér. At noen lytter, forstar, og ikke
fordemmer, betyr mye.

Jakobsen skriver mye om parerendes behov for
bekreftelse pé og stette for sine opplevelser og sine
handlingsvalg (9). Av og til er det ikke mer handling fra
min side som skal til, enn & ta dem pd alvor. Selvfolgelig
har pargrende krav pd handling fra demenskoordinator
ogsd, men det er ikke sikkert at det er det de trenger i
forste omgang. A starte med bare & veere der for dem,
kan vaere nok til at de klarer seg videre i hverdagen.
Jeg har hatt pargrende pd mitt kontor som, etter min
mening, absolutt burde hatt behov for mer hjelp i hver-
dagen for & klare seg. Men de gnsker ikke mer hjelp, og
de har klart seg helt ok. P4 mitt spersmal i ettertid om
hvorfor de ikke tok kontakt med meg for a fa hjelp og
stotte, svarer de at de hadde kortet med mitt nummer
liggende i pengeboka hele tiden. Det a vite at jeg bare
var en telefonsamtale unna, var nok til at de folte seg
trygg pa at hjelpa var der hvis behovet oppsto.

Pargrende tar ogsa kontakt dersom de gnsker at
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utredning av deres kjare skal starte. De kommer til
mitt kontor etter avtale, og forteller sin historie. Jeg
lytter, og forteller hvordan utredningen skal forega.
Vart demensteam bestar av meg, som er sykepleieren
iteamet, og en ergoterapeut. Jeg tar kontakt med fast-
legen og far klarsignal til utredningen. Demensteamet
drar deretter hjem til pasienten for kartlegging i hen-
hold til Helsedirektoratet/Aldring og helses verktay
(4). Jeg forklarer pargrende viktigheten av at de ogsé
er til stede ved denne utredningen for at vi skal &
deres, meget verdifulle, opplysninger om pasientens
atferd i hverdagen.

Etter vart hjemmebesok lages det en rapport som
oversendes fastlegen, sammen med kopi av utred-
ningsverktgyene. Fastlegen skal deretter folge dette
opp ved & innkalle pasient og pargrende til samtale
for & gjore ferdig utredningen og eventuelt sette en
diagnose (4).

Pargrende selv er ogsa flinke til & gi beskjed hvis
de oppdager nye tilbud eller andre leeremetoder. Her
om dagen kom en av mine pérgrende innom og for-
talte om en blogg som hun leste stort sett daglig. En
blogg som hun anbefalte da hun syntes den hadde
hjulpet henne til § se ting fra flere sider. En av mine
yngre pargrende fortalte at han selv skrev blogg, og
at det hadde hjulpet mye for & sette ord pa ting og
bearbeide tanker.

Mange pérgrende bruker sosiale medier aktivt i sin
soken pa lgsninger og stotte i hverdagen. For mange er
det kanskje ogsd en av de f& mulighetene til omgang
med omverdenen, da venner og bekjente dessverre ofte
er de forste som forsvinner ndr familier blir rammet
av demenssykdom. En av mine pargrende sa en gang:
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«Vi hadde mange venner som gikk i huset vart, men
etter at mannen min fikk demens, har de blitt borte
en etter en. Selv vare egne sgsken. Tror de at demens
er smittsomt?»

Hvordan mestrer pargrende hverdagen?

Det kan ikke presiseres ofte nok viktigheten av &
ha pargrende med «pé laget». Parerendes innsats i
forhold til sine demenssyke kjere, er uvurderlig. A
bevisstgjore parerende om hvilke ressurser de har,
er vesentlig for 4 stotte opp om hvordan de bedgm-
mer sin egen situasjon, sier Jakobsen (9). Hvordan
takler de hverdagen? Fa greie pa hvilke mestrings-
metoder de bruker. Dersom de ikke har noen egne
metoder, kan jeg fortelle litt om hva andre gjor for
4 fa hverdagen til & ga rundt, ofte kan dette veere
til god hjelp. A bekrefte overfor parerende at deres
handlinger gjor en forskjell for den demenssyke,
har mye & si for hvordan innsatsen blir framover.
Huvis pargrende opplever omsorgsoppgavene som
meningsfylte, pavirker dette gjerne livssituasjonen
deres (9). En av deltakerne i samtalegruppene for-
talte: “Det som far meg til & holde ut, er tanken pa
alt det flotte vi har gjort i lag opp gjennom arene.
Jeg henter dette frem og koser meg med dette nar
hverdagen butter imot. Han kan jo ikke for at tin-
gene har blitt slik.» Det er nok like mange mest-

«Det er ofte sveert fortvilte
ektefeller som henvender seg
til mitt kontor.»
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ringsstrategier som det er pargrende, og vi som
helsepersonell kan vaere flinkere til & hjelpe til slik
at pargrende kan oppleve at de mestrer hverdagen
pd en positiv madte.

Kunnskap om sykdommen og utvikling kan gjere
en stor forskjell for & takle hverdagen. Det er viktig at
parerende forstar hvorfor den syke gjor som han gjer,
og at de ved sin handling, kan hjelpe bide seg selv og
den demenssyke til & fa en bedre hverdag. Pérgrende
som har gatt pd Pargrendeskolen har uttalt: «Det
eneste jeg angrer pd med Pérgrendeskolen, er at jeg
ikke meldte meg pa for flere ar siden. Mye kunne veert
gjort annerledes...» Det er trist at pargrende fgler at
de har gjort ting feil over flere ar, og det er viktig at
vi bruker tid pa a stotte dem i at de ikke hadde kunn-
skap til & vite bedre. Vi md huske & rose dem for at de
selv nd har tatt tak i dette, slik at de kan f4 en endring

pa en vanskelig livssituasjon. Det er aldri for seint &
starte pd nytt!

Jeg har ogsa annen undervisning for prgrende.
Pargrendeskolen i var kommune har bare undervis-
ning en gang i dret i kommunens sentrum, Tromsg
by. Det kan derfor vaere behov for annen undervis-
ning for pdrerende i lopet av aret, og det har veert
gjennomfert pdrerendekvelder med foredrag om
sykdom, kommunikasjon, atferd, osv. ute i distrik-
tene. Dette har vert veldig populeert, og bade inter-
esse, oppmete og tilbakemeldingene fra pargrende
har vaert meget gode.

Samarbeid pa tvers av fag og enhet
Demenskoordinator jobber som regel alene, og det
er derfor viktig med tilknytning til et faglig nettverk.
Situasjonene man star i kan ofte vare sveert folelses-
messig sterke. Pargrende er ofte sveert frustrert og
fortvilet, og Kleenex-pakken pa kontoret blir raskt
tom. Faglige nettverk hvor man kan diskutere alt fra
etiske og arbeidsmessige utfordringer til anonymiserte
pasient- og pargrendesaker, blir viktig & etablere. En
idé er 4 finne tak i andre som ofte ogsa arbeider alene
i kommunen, som for eksempel fagutviklingssykeplei-
ere, kreftsykepleiere eller helsesgstre for eldre — og
starte et givende samarbeid.

I Tromsgp har vi et flott samarbeid pé tvers av bdde
fag og enhet, som absolutt kommer bide pasient og
pargrende til gode. Foreleserne og veilederne pé Parg-
rendeskolen kommer fra alle enhetene i kommunen,
fra spesialisthelsetjenesten, universitetet, utviklings-
sentrene og fra frivillige organisasjoner.

Vi har bade i 2011 og 2012 arrangert Demensda-
gene i Tromsg hvor mélgruppen i hovedsak er pérg-
rende (10). Tema i 2012 var: «A vaere pargrende — i
ulike sykdomsfaser». For uten alle de som deltar med
sin fag- og erfaringskompetanse pa Pargrendeskolen,
deltar ogsa blant andre biblioteket, «den kulturelle
spaserstokken» og kinoen «Verdensteatret». Dette er
et stort arrangement som varer fra 18.09. og avsluttes
med den internasjonale Alzheimer-dagen den 21.09.
Vi har egen nettside, og det rapporteres daglig pd
Facebook. Demenskoordinator deltar selvsagt bade
i planlegging og gjennomfering. Jeg merker en fin
gkning i henvendelser til mitt kontor bdde under og
etter Demensdagene. Dette gjelder spesielt henven-
delser fra pargrende og fra pasienter.

Fremover

Jeg har mange tanker om prosjekter som ville bedre
pargrendes vilkdr enda mer her i nord. Helarlige

GERIATRISK SYKEPLEIE ™ 1-2013



samtalegrupper for pargrende, er en av dem. Jeg far
henvendelser hele aret fra fortvilte pargrende som
onsker 4 delta i samtalegrupper med andre pargrende
i samme situasjon. Disse ma jeg beklage overfor, for
dette har vi dessverre ikke. De som deltar pd sam-
talegruppene etter Pargrendeskolen, kommer ofte
igjen ar etter ar. Noen deltar for bade tredje og fjerde
aret pd rad nd. Det er derfor helt tydelig at dette er et
behov. Kanskje blir det bade tid og rom for a fa dette
til i lopet av 2013?

Tromsg kommune er i avslutningen av et prosjekt
som omhandler blant annet utredning og etablering
av dagaktivitetstilbud for personer med demens. I
forbindelse med prosjektet ble det arrangert en dia-
logkonferanse. Her hadde vi gleden av & fa presentert
tilbudet som demenskoordinator og sykepleier Torhild
Bjorge har fitt til i Beerum med prosjektet «Frimi-
nutt for parerende» (11). Pirgrende har stort behov
for avlastning her hos oss ogsa. Det hender ofte at
pasienter ikke kan nyttiggjore seg av dagsentertilbud
av ulike grunner. A f& bygd opp en egen gruppe med
avlastere som kan bidra til & gi pargrende et lite, men
verdifullt pusterom i en sliten hverdag, vil vaere gull
verdt. Denne typen avlastning i hjemmet vil derfor
vaere et kjempeflott tiltak for bade pasient og pérg-
rende, og jeg héper at vi kan fa dette til hos oss ogsa.

S4, her er det bare a starte planleggingen. Vi som
fagpersonell har mange ideer. Jeg skulle imidlertid
onske at bade pasienter og pargrende hadde blitt enda
flinkere til & fortelle oss om sine behov. Forst da, vil
vi klare a lage gode og riktige tilbud som er tilpasset
den som trenger hjelp. H
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Skrev avhandling
om god omsorg

disputerte til graden ph.d.
i studier av profesjonspraksis mandag 3. desember
2012 ved Universitetet i Bodg, Senter for praktisk
kunnskap.

Avhandlingens tittel var Naervaer ndr identitet er truet.
En studie av god omsorg til personer i seerlige sarbare
situasjoner. Hun fokuserte i avhandlingen pa god
omsorg til pasienter i livets siste fase og til personer
med demens i sen fase. Den gode omsorgen tas rede
pa gjennom tolkning av pleieres fortalte erfaringer
fra sitt arbeid pd hospice og pa sykehjem. Sentrale
temaer er knyttet til omsorgens vesen, til forsta-
else og utfordringer pleierne mgter i relasjoner med
pasienter og pargrende. Pasientene, som pleierne har
ansvaret for, er i saerlig srbare livssituasjoner hvor
pasientens identitet er truet.Det er bergringspunkter
mellom personer i livets siste fase og personer med
demenssykdom i en sen fase, bdde med tanke pa
utfordringer for omsorgsutevelsen og den maten
pleierne meter pasientene pa nar omsorgen erfares
som god. A vaere naer for pasientene er et sentralt
begrepiavhandlingen. Det er viet plass til refleksjoner
rundt naerveerets kar i pleiekulturen og i helsetje-
nestens systemer. | denne refleksjonen er begreper
som tidsforstdelse, organisering og lojalitet sentrale
elementer. Doktorranden stiller spgrsmalet om det
eksisterende omsorgstilbudet til personer i saerlig
sarbare situasjoner er organisert pa en god nok mate.

Hovedveileder for Rita Jakobsen har vaert professor
Anders Lindseth, Universitetet i Nordland.

Tekst Torill Seeterstrand

Seminari Tromsg

Seminaret Eldre og sar avholdes i Tromsg,
tirsdag 9. april 2013.

Tid: kl. 09.30 —15.00

Sted: Rica Grand Hotell, Tromsao

Pris: Medlem i faggruppa (NSF FGD) kr. 700. Andre:
kr.1000.

Sett av dagen, program vil bli lagt ut pa
faggruppens nettsider sa snart det er klart.
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Bli medlem

Meld deg inn i NSFs Faggruppe for sykepleiere
i geriatri og demens, du ogsa!

Vi er et slagkraftig fellesskap med mange medlemmer som brenner for fagomradet geriatri og demens.
Om du ensker 3 bli en del av vart nettverk, bare fyll ut blanketten nedenfor og send den til var
medlemsansvarlige Gunhild Grythe.

INNMELDINGSBLANKETT
gnsker a bli medlem av NSF FGD

Adresse:
Postnr./sted:
e-postadresse:
Arbeidssted:
Medlemsnr. i NSF:
Kontingent: kr 300,- for 2013.

Pensjonister, medlem som ikke er i aktivt arbeid og sykepleierstudenter betaler 50 prosent av kontingent.
Legg innmeldingsblankettenien konvolutt og send den til:

NSF/FGD, Gunhild Grythe, 2910 Aurdal. .
Eller du kan sende en e-post med opplysningene til gunhil-g@online.no ;ff . \\“1}\
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