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Sammendrag

Bakgrunn: I dag er det over 77 000 mennesker som har demens i Norge. Dette antallet vil
trolig veere det dobbelte 1 2040. Omtrent halvparten av alle med demens bor hjemme. De
parerende og nettverket den med demens har rundt seg, har stor betydning for hvor lenge
det er forsvarlig for personer med demens 4 bo hjemme. A vere parorende til en person
med demens kan vare belastende, og det kan vare tungt & baere ansvaret alene. Parerende
er som regel de viktigste ressurspersonene til mennesker med demens. Det er derfor viktig

at de far nedvendig stette og hjelp fra helsepersonell.

Hensikt: Hensikten med denne studien er & utforske hvordan péarerende opplever det & ha
et familiemedlem med demens som bor hjemme. Jeg onsker i min studie primert &
utforske hvordan barn, barnebarn og sesken opplever dette. Videre ensker jeg & utforske
om det er ulike erfaringer hos de parerende som bor i nerheten og har naer kontakt

sammenlignet med de parerende som bor lengre unna.

Metode: Denne studien har en fenomenologisk tilnerming og et kvalitativt design der
individuelle intervjuer vil bli brukt for datasamling. I denne studien vil det bli inkludert
parerende til fem personer med demens som bor hjemme. Jeg ensker & inkludere to

parerende til hver person. En pdrerende som bor i narheten og en som bor langt unna.

Etiske overveielser: Dataene fra studien blir tatt opp pa lydopptaker. Siden det er
personopplysninger som blir lagret ma det innhentes godkjenning fra Norsk
samfunnsvitenskapelige datatjenester (NSD). Deltakerne som ensker & delta vil fa skriftlig

informasjon angdende studiet i tilegg til et samtykkeskjema de skal signere for intervjuene.

Neokkelord: Demens, erfaringer, pirerende, hjemme



Abstract

Background: Today, more than 77,000 people have dementia in Norway. This number is
likely to double by 2040. About half of people with dementia live at home. The relatives
and the network with dementia around them are of great importance for how long it is
justifiable for people with dementia to live at home. Caring for a person with dementia can
be stressful, and it can be difficult to bear the responsibility alone. Relatives are usually the
most important resource persons for people with dementia. It is therefore important that

they receive the necessary support and assistance from health professionals.

Aim: The purpose of this study is to explore how relatives experience having a family
member with dementia living at home. In my study, I primarily want to explore how
children, grandchildren and siblings experience this. Furthermore, I would like to explore
whether there are different experiences of the relatives who live nearby and have close

contact compared to the relatives who live further away.

Method: This study has a phenomenological approach and a qualitative design in which
individual interviews will be used for data collection. This study will include relatives of
five people with dementia living at home. I want to include two relatives for each person.

A relative who lives nearby and one who lives far away.

Ethical approval: The data from the study is recorded on audio recorder. Since personal
data is stored, approval must be obtained from the Norwegian Social Science Data
Services (NSD). Participants who wish to participate will receive written information

regarding the study in addition to a consent form they will sign before the interviews.

Keywords: Dementia, experience, caregiver, living home
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1.0 Innledning

I dag er det over 77 000 mennesker som har demens 1 Norge. Dette antallet vil trolig veere
det dobbelte i 2040 (Nasjonalforeningen for folkehelse 2019). Omtrent halvparten av alle
med demens bor hjemme. Enkelte bor sammen med ektefeller eller andre parerende, men
mange av dem bor ogsa alene. Demens er i dag den hyppigste arsaken til at mennesker
ikke lenger kan bo hjemme og mé fi plass pa sykehjem (Fjortoft 2012). Mange tror det er
bare eldre som rammes av demens, men ogsa yngre personer kan fa denne sykdommen. Av
de som har demens i dag regner man med at ca. 4000 er personer under 654r
(Nasjonalforeningen for folkehelse 2019). @kningen av antallet med demens vil sette et
sterkt preg pa kommunale helse- og omsorgstjenester, spesielt nar det kommer til kapasitet
og kompetanse. Helse- og omsorgstjenesteloven pdlegger hver kommune og serge for
nedvendige helse og omsorgstjenester til alle som oppholder seg i kommunen. Dette
omfatter alle pasienter og brukergrupper, ogsa personer med demens (Helsedirektoratet

2019)

De pérerende og nettverket den med demens har rundt seg, har stor betydning for hvor
lenge det er forsvarlig for personer med demens a bo hjemme. Paregrende far ikke alltid den
tiden og oppmerksomheten fra helsetjenesten som de burde. Dette gjelder serlig de som
har daglig omsorgsansvar. A vare parerende til en person med demens kan vare
belastende, og det kan vere tungt a baere ansvaret alene. Parerende er som regel de
viktigste ressurspersonene til mennesker med demens. Det er derfor viktig at de far
nedvendig stette og hjelp fra helsepersonell. Vi ber samarbeide godt med de parerende om
utredningen og sette i gang aktuelle hjelpetiltak som trengs. Kartlegging og utredning av
pasientens funksjonsevne ber vare en kontinuerlig prosess som ogsa fanger opp endringer
etter hvert som sykdommen utvikler seg. Malet bar vare at tjenestetilbudet er tilpasset til

den enkelte sd godt det lar seg gjore (Fjortoft 2012).

Jeg jobber selv i kommunehelsetjenesten og har i lepet av de drene jeg har jobbet sett
denne gkningen av antallet med sykdommen demens. Grunnen til at jeg ensker & se mer pé
parerendes opplevelser med & ha et familiemedlem med demens som bor hjemme er at jeg

pa denne méten kan forsta bedre hvordan det oppleves for dem, og at jeg kan bruke disse



resultatene til & mote parerende pd best mulig méte 1 min jobb. Jeg ogsé selv pdrerende til
et familiemedlem med demens som i lang tid bodde hjemme. Dette var ogséa en av

grunnene til at jeg interesserte meg for dette og at jeg ensket & utforske mer om det.

2.0 Tidligere forskning

For & innhente oversikt over tidligere forskning har jeg sokt 1 databasene svemed+, ovid
medline og psycinfo. Der har jeg funnet artikler som er relevant for min oppgave. Det vil
si artikler som omhandler hvordan parerende opplever det og ha et familiemedlem med
demens som bor hjemme. Da jeg sokte fant jeg mange artikler som handlet om personer
med demens pa sykehjem, men jeg onsket & se mer pa det som omhandlet de med demens
som fortsatt bor hjemme. Jeg fant ogsa en del studier som handlet om opplevelsene til
ektefellene. Jeg ensker derfor i min studie og ogsé inkludere andre pdrerende, som f.eks.

barn, sesken og barnebarn.

2.1 Sgkestrategi

Jeg kontaktet bibliotekar for a fa veiledning i hvordan jeg skulle seke riktig i databasene.
For veiledningen skrev jeg ned problemstillingen og laget PIO-skjema (vedlegg 1). Det ble
brukt avansert sekestrategi for & fi mest mulig relevante funn. Jeg sekte forst i Svemed+
der jeg fant 2 relevante artikler, deretter sekte jeg Ovid medline der jeg til sammen fant 8
artikler som virket relevante (vedlegg 2). Etter & ha sekt i Ovid medline brukte jeg de
samme sgkeordene og sgkte 1 Psycinfo. De artiklene jeg fant der som virket relevante, var
de samme som jeg tidligere hadde funnet 1 Ovid medline, og det ble derfor ikke inkludert
noen nye artikler derfra. Jeg begrenset soket til & inneholde artikler fra de 10 siste drene og
at artiklene skulle vare pd engelsk, norsk, dansk eller svensk. Jeg fant en artikkel pd
Svedmed+ som var eldre enn 10 ar som jeg valgte & inkludere likevel fordi jeg mener den
fortsatt er relevant. I starten valgte jeg & ikke fokusere bare pé artiklene som kun
omhandlet ektefeller med demens, men ogsa andre parerende. Etter hvert tok jeg ogsa med
tre artikler som omhandlet kun ektefeller. Bakgrunnen for dette valget er at jeg i oppgava
vil undersegke forskjeller pa hvordan ektefeller opplever det i1 forhold til andre parerende.
Se oversikt over inkluderte artikler 1 vedlegg 3. Alle artikler som omhandlet pasienter med

demens pa sykehjem eller andre institusjoner ble ekskludert.



2.2 Tidligere forskning angaende pargrendes opplevelser

Tidligere forskning viste at mange parerende til personer med demens opplevde at endret
personlighet pd deres nare var det forste tegnet de merket og at det var da de skjonte at det
var noe som ikke stemte (Samuelsson et al 2003, Van Wijngaarden et al. 2018, Czekanski
2017, Johannessen et al. 2017, Pozzebon, Douglas og Ames 2016, Wawrziczny et al.
2016). Det kunne vaere at de hadde store humersvinger, virket sliten og distrahert, hadde
vanskeligheter med & kommunisere og ta til seg ny informasjon. Flere forklarte ogsa at de
kunne oppfore seg rart og merkelig 1 sosiale settinger (Samuelsson et al 2003, Johannessen
et al. 2017, Pozzebon, Douglas og Ames 2016), og at dette forte til at parerende kunne bli

oppgitt og flaue over oppferselen deres.

Flere opplevde at det tok lang tid for de fikk en diagnose og at de ikke folte seg hert da de
tok opp symptomene med helsepersonell (Van Wijngaarden et al. 2018, Czekanski 2017).
Mange folte pé en lettelse da de etter lang tid hadde fatt en diagnose (Cabote, Bramble og
McCann 2015, Van Wijngaarden et al. 2018, Czekanski 2017, Johannessen et al. 2017,
Wawrziczny et al. 2016). Da folte de endelig at de fikk en forklaring pd hvorfor personen
oppferte seg annerledes og at det ville bli enklere for dem & fa informasjon om diagnosen

og hjelp av offentlige tjenestetilbud.

Selv om mange opplevde det som en lettelse & fa diagnosen, var det ogsa mye bekymringer
rundt dette. Flere folte de nd gikk en usikker fremtid 1 mete (Samuelsson et al 2003,
Cabote, Bramble og McCann 2015, Van Wijngaarden et al. 2018, Czekanski 2017,
Pozzebon, Douglas og Ames 2016, Wawrziczny et al. 2016). De forklarte at de opplevde at
de hadde mistet sin kjare og at de né folte de tok pa seg rollen som en «forelder» til et
barn (Van Wijngaarden et al. 2018, Czekanski 2017, Johannessen et al. 2017, Pozzebon,
Douglas og Ames 2016). De beskrev at de savnet den gamle hverdagen der de kunne ha de

gode samtalene (Samuelsson et al 2003, Pozzebon, Douglas og Ames 2016).

Det & ha et familiemedlem med demens hjemme ble beskrevet som en heltidsjobb
(Aasgaard, Mogensen og Grov 2009, Samuelsson et al 2003, Van Wijngaarden et al. 2018,
Hou et al 2016, Wawrziczny et al. 2016). De métte vare pé vakt 24 timer i dognet for &

passe pa, og de var redd for & forlate dem alene hjemme og hva som kunne skje om de



gjorde det (Lethin et al. 2016, Aasgaard, Mogensen og Grov 2009, Samuelsson et al 2003).
Det som gikk igjen i alle studiene var at pdrerende til personer med demens som bor
hjemme folte seg veldig ensomme og isolerte (Lethin et al. 2016, Aasgaard, Mogensen og
Grov 2009, Samuelsson et al 2003, Cabote, Bramble og McCann 2015, Van Wijngaarden
et al. 2018, Czekanski 2017, Hou et al 2016, Johannessen et al. 2017, Pozzebon, Douglas
og Ames 2016, Wawrziczny et al. 2016). Dette kom ofte av at de var redde for a forlate
personen med demens hjemme alene, av at slektninger og venner hadde sluttet og komme
pa besgk og at de synes det var flaut i sosiale settinger fordi de aldri visste helt hva

personen med demens skulle finne pé 4 si og gjore.

De fleste folte ogsé at det var ei stor belastning for dem & ha personen med demens
hjemme, og at de ble helt utslitt av det (Lethin et al. 2016, Aasgaard, Mogensen og Grov
2009, Samuelsson et al 2003, Van Wijngaarden et al. 2018, Hou et al 2016, Johannessen et
al. 2017, Wawrziczny et al. 2016). Opplevelsen av hjelp fra det offentlige tjenestetilbudet
var veldig varierende, enkelte var forneyde med informasjonen og hjelpen de fikk, mens
andre var misfornegyde (Lethin et al. 2016, Aasgaard, Mogensen og Grov 2009, Cabote,
Bramble og McCann 2015, Van Wijngaarden et al. 2018, Czekanski 2017).

Det vil i tiden fremover bli stadig flere med demens som skal bo hjemme. Pérerende til
personer med demens er en veldig viktig ressurs, og det er derfor viktig for oss som
helsepersonell at vi prever a sette oss inn 1 hvordan det oppleves for dem & vare parerende
til en person med demens som bor hjemme. Det er en del forsket pd hvordan ektefeller som
bor sammen med personen med demens foler og opplever det, men det er ikke like mye
forsket pa hvordan andre péarerende som for eksempel barn, sesken og barnebarn opplever
det. Dette kan vaere parerende som bade bor i samme hus, like i narheten eller langt unna.
Siden denne gruppen ikke er like mye forsket pa, mener jeg det er behov for videre
forskning innen dette. Det hadde ogséd vart interessant og se om det oppleves annerledes

for de parerende som bor i nerheten/ samme hus og de parerende som bor langt unna.



3.0 Hensikt og problemstilling

Hensikten er & utforske hvordan parerende opplever det 4 ha et familiemedlem med
demens som bor hjemme. Jeg onsker 1 min studie primert & utforske hvordan barn,
barnebarn og s@sken opplever dette. Videre ensker jeg & utforske om det er ulike erfaringer
hos de parerende som bor i narheten og har nar kontakt sammenlignet med de parerende

som bor lengre unna.

Problemstillingen jeg onsker & utforske i1 denne studien er todelt: 1) Hva er parerendes
opplevelse med 4 ha et familiemedlem med demens som bor hjemme? og 2) Hvordan
erfarer parerende at geografisk avstand og mulighet for samvaer pavirker deres relasjon til

familiemedlemmet med demens?

4.0 Teoretisk perspektiv

4.1 Demens

Ordet demens er et samlebegrep som brukes om en kronisk, uhelbredelig tilstand som
skyldes ulike sykdommer eller skader 1 hjernen. Tilstanden kjennetegnes ved redusert
hukommelse og svikt i minst en annen kognitiv funksjon. Den kognitive svikten ma fore til
at personen har redusert evne til & fungere i dagliglivet, og at denne reduserte evnen er et
fall 1 forhold til hva personen tidligere har greid & gjere selv. Tilstanden skal ogsé ha fort til

endringer i personenes atferd og har vart i minst 6 maneder (Holm og Husebe 2015).

Den vanligste arsaken til demens er Alzheimers sykdom. Andre sykdommer er hjerneslag,
Lewy legeme sykdom, Parkinsons sykdom og frontotemporal degenerativ hjernesykdom.
Demenssykdommene er progressive. Det vil si at hjerneskaden etter hvert vil gke 1 omfang
og fore til at personen far egkende svikt 1 kognisjon og funksjonsevner, og den vil gi flere
og mer intense atferdsendringer. I et sent stadium vil personer som lider av demens trenge
assistanse og hjelp til alle daglige gjeremal. Det finnes per i dag ingen behandlinger eller
kur mot demens, men det finnes symptomatisk behandling for & gjere livet sa godt som
mulig for personen som lider av sykdommen og familien rundt. For & kunne gi et best
mulig omsorgstilbud til personer med demens er det viktig at det blir stilt en korrekt
demensdiagnose. Dette er viktig for bade helsepersonell og parerende for & kunne lere a

forsta pasientens behov og atferd pa en best mulig mate (Holm og Husebo 2015).



Hverdagen kan oppleves svert utrygg og uoversiktlig for den som har en demenssykdom.
Selv om sykdommen forst og fremst rammer personen selv, vil ogsa omgivelsene bli
pavirket. Det er ikke lett for de rundt & forholde seg til den gkende funksjonssvikten og
endringer 1 atferden og personligheten til den som blir rammet. (Fjortoft 2012). Som
helsepersonell ma man ha som mal at den syke og dens parerende mé hjelpes til et verdig

liv, og et liv som kan leves med best mulig livskvalitet (Holm og Husebe 2015).

4.2 Pargrende

Pérerendebegrepet blir primert brukt i helsetjenesten. Dette begrepet har tradisjonelt vert
synonymt med ner familie, men dette blir for snevert med tanke pa dagens
familiestrukturer (Fjortoft 2012). Ifelge pasientrettighetsloven er det opp til hver enkelt
pasient og velge hvem som er deres nermeste parerende. Dersom pasienten ikke er i1 stand
til & oppgi noen pérerende, skal den nermeste parerende vaere den som har mest med
pasienten a gjore. Parerende er ofte de som foler en forpliktelse overfor en annen og
trenger ikke & alltid 4 ha en genetisk eller ekteskapelig relasjon til den som trenger hjelp

(Holter og Mekki 2011.)

Det er ofte naer familie som blir omtalt som parerende, men det kan ogsé vaere venner,
naboer eller fjerne slektninger. Det er viktig & registrere navn og telefonnummer til den
som blir oppgitt som n@rmeste parerende, og det ma vare dokumentert hvem som skal
kontaktes dersom det skjer noe (Fjortoft 2012). Det er den personen som blir oppgitt som
naermeste parerende som etter loven skal ha informasjon om pasientens helsetilstand og
om helsehjelpen som ytes, dersom pasienten selv samtykker til dette (Holter og Mekki
2011). Nér man jobber i hjemmesykepleien kan man komme borti mange ulike
familieforhold eller sosiale relasjoner som kan vare annerledes enn det man er vant til.
Dette méa vi ha respekt for og vaere klar over at det kan ligge mye bak disse forholdene som
vi ikke vet noe om. Parerende kan vare en mangfoldig gruppe i svert ulike livssituasjoner.
Det sosiale nettverket til en person har ofte stor betydning for pasientens livssituasjon,

livskvalitet og mestring (Fjortoft 2012).

Pérorende til eldre og omsorgstrengende blir ofte omtalt som en ressurs. Parerendes

innsats er ikke til nytte bare for den omsorgstrengende, men ogsa ut fra et



samfunnsperspektiv (Holm og Husebg 2015). Store deler av hjelpen som gamle mennesker
mottar ytes av familiemedlemmer og andre uformelle omsorgsytere. Pa grunn av kortere
sykehusopphold og mangel institusjonsplasser vil denne trenden fortsette og oke.
Helsevesenet forutsetter i stor grad at gamle og deres familier i hovedsak skal greie seg
mest mulig selv, eventuelt med litt stotte fra det profesjonelle helse- og omsorgsapparatet.
A stotte de parerendes omsorgsarbeid vil derfor vaere et viktig prinsipp i tjenestetilbudet og

for sykepleien (Kirkevold, Brodtkorb og Ranhoff 2010).

I Norge er det rundt 350 000 personer som er ner parerende til en med demens.
(Nasjonalforeningen 2019) Pérerende til personer med demens har ofte fatt betegnelsen
«sykdommens skjulte ofrey, dette fordi demens kanskje er den sykdommen der de
parerende lider like mye, om ikke mer enn pasienten. A vare péarorende til en person med
demens kan vare belastende, og det kan vare tungt & baere ansvaret alene. Regelmessig
oppfelging av pasient og parerende kan motvirke folelsen av & vare alene og kan vare
viktig for & avlaste de parerende. Det er derfor viktig at samarbeider godt med de

parerende om utredningen og sette i gang aktuelle hjelpetiltak (Fjortoft 2012).

5.0 Metode

5.1 Design og datasamling

Denne studien har en fenomenologisk tilnerming og et kvalitativt design der individuelle
intervjuer vil bli brukt for datasamling. Nar man skal underseoke subjektive menneskelige
erfaringer, opplevelser og holdninger er kvalitativt forskningsdesign med intervjuer mest
hensiktsmessig. En fenomenologisk tilnerming blir brukt for & studere menneskelige
opplevde erfaringer. Gjennom et intervju kommer disse erfaringene frem til forskeren ved
fortellinger fra de som blir intervjuet (Nortvedt et al. 2008). Ved en fenomenologisk
tilneerming leter forskeren etter essenser eller vesentlige kjennetegn ved de fenomenene vi
velger & studere. Forskeren forsoker & sette sin egen forforstaelse 1 parentes 1 mote med
dataene og patar oss derfor a ha et reflektert forhold til var egen innflytelse pa materialet.
Dette, for pa mest mulig lojal mate, & kunne gjenfortelle deltakernes erfaringer og

meningsinnhold uten & legge egne tolkninger til grunn som fasit (Malterud 2013).



Intervjuene skal gjores individuelt med deltakerne, og det vil derfor bli brukt en
semistrukturert intervjuguide. Det som kjennetegner et slikt intervju er at det ikke skal
intervjues uten mél og mening, og det kan diskuteres hvor dypt ned det er enskelig og
realistisk og komme. Det vil vaere avhengig av prosjektets problemstilling og av relasjonen

mellom intervjuer og deltaker hvor dypt samtalen skal ga (Malterud 2013).

Jeg har laget en intervjuguide med ulike tema som jeg ensker & vite mer om (vedlegg 4).
Intervjuguiden skal i stikkordsform minne oss om temaer vi ensker data om. Det er viktig
a bruke intervjuguiden mer som et hjelpemiddel og huskeliste enn at man folger den for
detaljert og slavisk. Underveis 1 intervjuene vil jeg ogsd komme med oppfelgingsspersmal
for 4 innhente enda mer relevante funn til min studie. Jeg ensker at spersmalene skal vare
apne slik at de parerende skal fi fortelle mest mulig selv. Den rikeste kunnskapen man far
via et intervju er hvis man klarer & invitere deltakeren til & dele sine egne erfaringer i form
av konkrete hendelser. Disse konkrete hendelsene vil lede til en opplevd historie som

hadde en spesiell betydning angdende en bestemt sak (Malterud 2013).

Underveis i datainnsamlingen kan det vare greit & revidere intervjuguiden, etter hvert som

man lerer mer om hvor fokuset for intervjuene ber konsentreres (Malterud 2013).

Ved bruk av kvalitativ metode er forskeren veldig involvert i fasen der det blir samlet inn
data (Nordtvedt et al. 2008). Det & samle inn kvalitative data kalles ofte en apen metode.
Forskeren forseker & legge sd fa foringer som mulig (Jacobsen 2010). Det som
karakteriserer kvalitativ forskning er at det er relativt fa informanter, men at datamateriale

er rikt beskrivende (Nortvedt et al. 2008).

5.2 Utvalg

I min studie har jeg valgt & inkludere pérerende til fem personer med demens som bor

hjemme. Jeg onsker & inkludere to parerende til hver person.

Inklusjonskriterier for & delta i studien vil vere at de er parerende til et familiemedlem
med demens som bor hjemme. Av de to parerende til hver person som har demenssykdom,
onsker jeg at en av dem enten skal bo 1 samme hus eller 1 narheten slik at de har mulighet
for 4 treffe personen med demens minimum en gang per uke, mens den andre bor lengre

unna og derfor ikke har anledning til 4 mete personen s hyppig. Dette for & utforske om



det er forskjell 1 hvordan de opplever rollen som parerende om de bor i narheten eller

lengre unna.

Siden det er en del tidligere forskning pa ektefellers opplevelser ensker jeg i min studie &
intervjue andre parerende, som barn, barnebarn eller sesken. Jeg regner med intervjuene
vil vare i ca. en time, og de vil foregd hjemme hos den pérerende om de bor i1 nerheten
eller via telefon/skype om de bor langt unna. Under intervjuet ensker jeg a bruke
lydopptaker slik at jeg skal fa med meg alt som blir sagt. Siden jeg har valgt & fokusere pa
at familiemedlemmet med demens bor hjemme, ville alle de som har et familiemedlem
med demens som bor pé sykehjem eller annen institusjon bli ekskludert. Pdrerende som er

under 18 &r vil ogsa bli ekskludert fra studiet.

5.3 Analyse

Intervjuene vil bli transkribert ordrett for analyse. Det er viktig nr man skal transkribere at
teksten pa en mest mulig lojal mate ivaretar det opprinnelige materialet. Serlig skal
informantenes erfaringer og meninger bli formidlet og oppfattet under feltarbeidet.
Formalet med skriftliggjoringen er a fange opp samtalen slik at den pa best mulig mate
representerer det informantene hadde til hensikt & meddele. Analysen skal bygge bro
mellom radata og resultater. Dette gjores ved at materialet blir organisert, fortolket og
sammenfattet. Gjennom prosessen med analysen skal materialet lede frem til nye
beskrivelser, nye teoretiske modeller eller nye begreper. Analysemetoden som vil bli brukt
for & analysere dataene i studien er en tverrgdende analyse. Denne metoden blir brukt fordi
det blir innhentet informasjon fra flere forskjellige informanter. Systematisk
tekstkondensering vil bli brukt i analyseprosessen (Malterud 2013). Georgi (Malterud

2013) beskriver fire trinn som danner hovedstrukturen i en systematisk tekstkondensering;

1) Du starter med & fa et helhetsinntrykk
2) Deretter skal du identifisere meningsdannende enheter.
3) Innholdet skal abstraheres i de enkelte meningsdannende enhetene

4) Sammenfatte betydningen

Du starter altsd med a bli kjent med materialet og vurderer mulige temaer. Pa dette trinnet
skal man i samsvar med den fenomenologiske tilneermingen, arbeide for at var

forforstdelse og teoretiske referanseramme blir satt i parentes. Greier vi & gjore det kan vi



stille oss apne for de inntrykkene vi far av materialet og vi kan here deltakernes stemmer

tilstrekkelig og tydelig (Malterud 2013).

Forforstéelsen er sekken vi har med oss pa ryggen inn i forskningsprosjektet, for det
starter. Innholdet vi har 1 denne sekken pavirker hele veien hvordan vi samler og leser vére
data pa. Denne sekken bestar av erfaringer, hypoteser, faglig perspektiv og av den
teoretiske referanserammen vi har ved prosjektets innledning Det er viktig at jeg er klar
over og noterer ned min forforstaelse for forskningsarbeidet starter. Datamaterialet mé ikke
vare for omfattende for at man skal greie & hindtere og gjennomfoere analyseprosessen pa

en meningsfylt mate (Malterud 2013).

Det andre trinnet 1 analyseprosessen bestar av & organisere den delen av materialet som vi
skal studerer nermere. Det skal da skilles mellom relevant og irrelevant tekst, og den delen
av teksten som er relevant for problemstillingen skal sorteres. For & identifisere
meningsbarende enheter vil det bli gjort en systematisk gjennomgang av materialet linje
for linje. Det vil altsa her bli valgt ut tekst som barer med seg kunnskap om temaene som
er valgt ut i forste trinn. Disse meningsbarende enhetene som vi merker i teksten skal
systematiseres, altsd kodes. Kodene utvikles og justeres med utgangspunkt i de temaene
man har valgt ut 1 forste trinn 1 analyseprosessen, disse skal fortrinnsvis vare noe annet
enn de opprinnelige temaene fra intervjuguiden. Det at temaene ikke sammenfaller for mye
med hovedtemaene fra intervjuguiden er et godt tegn pd kreativ analyse. Om temaene
sammenfaller kan det tyde pé at vi forfelger vér forforstdelse mer enn vi er vékne for nye

menstre (Malterud 2013).

I det tredje trinnet skal vi abstrahere kunnskapen som vi har etablert ved & identifisere og
kode de meningsbarende enhetene. Det gjor vi ved & systematisk hente ut mening ved a
kondensere innholdet 1 de meningsbarende enhetene som er kodet sammen. Det materialet
der vi ikke har funnet meningsbarende enheter skal legges forelopig til sides (Malterud

2013).

I det fjerde trinnet skal vi sammenfatte det vi har funnet i form av gjenfortellinger som kan
legge grunnlaget for nye beskrivelser eller begreper som kan deles med andre. Dette skal
gjores pa en mate som er lojal 1 forhold til informantenes stemmer og gir leserne innsikt og

tillit (Malterud 2013).
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5.4 Etiske overveielser

For a finne et utvalg som er relevant for studien tenker jeg & kontakte ledelsen i
hjemmetjenesten 1 de kommunene jeg har valgt skal veere med i studien, slik at de kan
vaere med & velge ut deltakere. Det vil bli levert ut et eget informasjonsskriv til de i
ledelsen i hjemmetjenesten angdende studiet slik at de kan videre kan gi informasjon til de
som blir forespurt om & delta. Deretter vil det bli sendt et mer utfyllende informasjonsskriv
i posten til de som har takket ja til a bli kontaktet for neermere avklaring om deltakelse. I
informasjonsskrivet som deltakerne skal signere pé, vil det bli opplyst om at jeg har
taushetsplikt 1 forhold til personopplysninger og at det som blir tatt opp pd bandopptaker
vil bli inneldst underveis i studien og alt innhold vil bli slettet nar jeg er ferdig med studien
De vil bli informert om at de nar som helst kan trekke seg fra studien dersom de ensker det
uten at de behover & oppgi noen grunn. De som takker ja til & delta i studien, blir videre bli
bedt om & signere et samtykkeskjema (vedlegg 5).

Siden jeg ensker & ta opp intervjuene pa lydopptaker og dermed innhenter
personopplysninger, ma det sendes melding til Norsk samfunnsvitenskapelige datatjenester

(NSD) for godkjenning for deltakere kan inkluderes.

5.5 Fremdriftsplan

Var 2020 Hast 2020 Var 2021 Hest 2021 | Var 2022
Ferdigstille X
prosjektplan

Sgknad til X
NSD

Finne og X
kontakte
utvalg til

studien

Intervju X

Transkribering X X

Analyse av X
data

Levere master X
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6.0 Konklusjon

Pargrende til personer med demens har ofte fatt betegnelsen «sykdommens skjulte ofre»,
dette fordi demens kanskje er den sykdommen der de pargrende lider like mye, om ikke
mer enn pasienten selv. Det kan vere veldig belastende a vere pargrende til et
familiemedlem med demens og de kan ofte fole seg alene om alt ansvaret.
Demensomsorgen stiller store krav til samhandling med de pargrende og regelmessig
oppfalging av pasient og pargrende er en viktig del av arbeidet. Sykepleie til personer med
demens som bor hjemme er kompleks. Det er mye som ma tas hensyn til for a kunne gi
god omsorg og ikke krenke pasienten. Mennesker med demens er sarbare, og god
sykepleie til denne malgruppen krever faglig og etisk kompetanse i tilegg til empati og
engasjement. Siden sykdommen stadig utvikler seg, vil personens behov endre seg og det
er da viktig med kontinuerlig kartlegging og utredning av pasientens funksjonsevne
(Fjertoft 2012). Det er viktig at vi som sykepleiere ikke glemmer de pargrende og deres
situasjon. Som ferdig utdannet AK sykepleier haper jeg at jeg har et bredere
kunnskapsniva i mgte med pargrende til familiemedlemmer med demens som bor hjemme.
Mitt mal er at jeg i starre grad skal kunne forsta de pargrende som har et familiemedlem
med demens som bor hjemme. Hvis jeg har starre forstaelse for hvordan det oppleves for

dem er det enklere for meg og kunne gi god omsorg til bade pasienten og de pararende.
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Vedlegg 1: PIO SKIEMA

Population/patient/problem

Intervention

Outcome

Norske sgkeord

Demen*
Alzheimer*

Kognitiv svikt

Pargrende*

Familie*

Hjem*

Erfar*

Oppleve*

Engelske sgkeord

Dement*
Family
Relation*
Next of kin

Home*

Experienc*
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Vedlegg 2: Sgkehistorikk

Sgkeord

Dato

Database

Antall
treff

Leste
abstract

Leste
artikler

Inkluderte
artikler

Cognition
Disorders/ or
Dementia/or
Cognitive
Dysfunction/or
dement*/or
Alzheimer
Disease

12.03.20

Ovid

medline

228594

0

0

0

alzheimer*

12.03.20

Ovid

medline

135868

Cognition
Disorders/ or
cognition

disorder*

12.03.20

Ovid

medline

64099

Cognition
Disorders/ or
Dementia/or
Cognitive
Dysfunction/or
dement*/or
Alzheimer
Disease OR
alzheimer*
OR Cognition
Disorders/ or
cognition

disorder*

12.03.20

Ovid

medline

259331

Limit to year
2009-current

12.03.20

Ovid

medline

138404
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Limit to 12.03.20 | Ovid 131105

(danish or medline

english or

norwegian or

swedish)

family* or 12.03.20 | Ovid 890283

Family medline

Relations/or

Family

relation* 12.03.20 | Ovid 2374671
medline

next of kin 12.03.20 | Ovid 1251
medline

family* or 12.03.20 | Ovid 3107304

Family medline

Relations/or

Family OR

relation* OR

next of kin

home* 12.03.20 | Ovid 517849
medline

Limit to 12.03.20 | Ovid 2465

(danish or medline

english or

norwegian or
swedish) AND
family* or
Family
Relations/or
Family OR
relation* OR
next of kin
AND home*
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experienc*

12.03.20

Ovid

medline

9942497

Limit to
(danish or
english or
norwegian or
swedish) AND
family* or
Family
Relations/or
Family OR
relation* OR
next of kin
AND home*
AND

experienc*

12.03.20

Ovid

medline

495

Qualitative
Research or

qualitativ*

12.03.20

Ovid

medline

232978

Limit to
(danish or
english or
norwegian or
swedish) AND
family* or
Family
Relations/or
Family OR
relation* OR
next of kin
AND home*
AND

experienc*

12.03.20

Ovid

medline

195

20
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AND
Qualitative
Research or

qualitativ*

dement* AND
year 2009-
2019

27.02.20

SveMed+

576

experience
AND year
2009-2019

27.02.20

SveMed+

1254

erfaring*
AND year
2009-2019

27.02.20

SveMed+

350

hjemme*
AND year
2009-2019

27.02.20

SveMed+

698

homecare*
AND year
2009-2019

27.02.20

SveMed+

familie AND
year 2009-
2019

27.02.20

SveMed+

1629

caregivers
AND year
2009-2019

27.02.20

SveMed+

384

family AND
year 2009-
2019

27.02.20

SveMed+

2508

experience
AND year
2009-2019 OR

erfaring*

27.02.20

SveMed+

1288
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AND year
2009-2019

hjemme*
AND year
2009-2019 OR
homecare*
AND year
2009-2019

27.02.20

SveMed+

698

familie AND
year 2009-
2019 OR
caregivers
AND year
2009-2019 OR
family AND
year 2009-
2019

27.02.20

SveMed+

1783

dement* AND
year 2009-
2019 AND
experience
AND year
2009-2019 OR
erfaring*
AND year
2009-2019
AND
hjemme*
AND year
2009-2019 OR
homecare*
AND year
2009-2019

27.02.20

SveMed+
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AND familie
AND year
2009-2019 OR
caregivers
AND year
2009-2019 OR
family AND
year 2009-
2019
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Vedlegg 3: Artikler

Forfatte | Tittel Hensikt | Metode/ Deltagere/ | Hovedfunn | Etisk Kv
re instrument | frafall vurderin | alit
Ar g et
Land
Tidsskr
ift
Lethin | Family | A Kvalitativ | 23 voksne | Hovedfunne | Studien | Niv
Connie, | caregive | undersg | metode ektefeller | nebledelt |er al
Ingalill | rs ke med og voksne |oppi godkjen
Rahm | experien | pargren | fokusgrup | barn. kategoriene: | tav
Hallber | ces of des peintervju. Demensdiag | Regiona
g, formal oppevel nosen- | etisk
Steffan | care se av nybegynnen | komite i
Karlsso | when omsorg de Lund,
n og caring nar de omsorgsplei | Sverige.
Ann- for pleier er, behovet | Familie
Christin | persons | en for d utvide | ns
Janlov. | with person samarbeidet | omsorgs
2016. dementi | med med det persone
Sverige | a demens, offentlige, & | r gav
. through | gjenno bli avhengig | skriftlig
Scandin | the m de av et informe
avian process | ulike sykehjem rt
Journal | of the sykdom og preve & | samtykk
of disease | sstadien opprettholde | e far
Caring e egasjement | intervju
Science ene
S
Aasgaa | Familieb | Malet Kvalitativ | 51 Menn har en | Regiona | Niv
rd,Live, | asert med studie. pargrende | mer positiv | | komite | 40
Torun | omsorg | studien | Standardis | besvarte opplevelse | for
M. pa godt | er gkt ert sparreskje | av medisin
Mogens | og vondt | kunnska | spgrreskje | maet. 27 omsorgssitu | sk
en og P, ma ble av disse asjonen enn | forsknin
Ellen dokume | brukt. pargrende | kvinner. gsetikk
Karine ntasjon benyttet Menn tilradde
Grov. og et seg av administrer | studien
2009. bredere mulighete | mens og den
Norge. grunnla n til 4 kvinner ble
Sykeple g for beskrive utfarer anbefalt
ien. vurderi sine omsorgsopp | iverksat

ng av opplevelse | gavene. tav

pargren rav Menn er NSD

des omsorgsro | mer forngyd

behov llen. med det

nar offentlige

tjenestet tjenestetilbu
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ilbudet det og
skal samarbeidet
utforme i familien
S 0g enn det
tiltak kvinner er.
iverkset
tes.
Samuel | Burden | Hensikt | Kvalitativ | 10 av 95 Resultatene Niv
sson, of envar a | metode. potensielle | av al
Ann responsi | finne ut | Dybdeinte | omsorgsgi | intervjuene
Margret | bility deres rvju. vere ble ble delt opp
, Lena | experien | oppleve plukketut |i6
Annerst | ced by Iser av & til intervju. | kategorier
edt, family gi 1 trakk seg | som
Selve caregive | omsorg. pa grunn gjenspeiler
Elmsta | rs of av egne falelsene og
hl, elderly helseprobl | opplevelsen
Sven- | dementi emerogl |etil
Marten | a kunne ikke | pleierne;
Samuel delta. Det | Symptomen
sson og endte e pa
Margar derfor opp | demens:
eta med at 8 personlighet
Gravstg stk deltok i | sforandringe
m. studien r og nedsatt
2003. hukommels
Sverige e, personene
: med demens
Scandin ble sett pa
avian som
Journal hjelpelase,
of sarbare og
Caring engstelige,
Science forholdet de
S hadde far
diagnosen
hadde
betydning
for pleiernes
situasjon,
alle pleierne
folte en tung
belastning,
ektemennen
e fikk den
tyngste
byrden og
omsorgspers
onene
brukte
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forskjellige
problem og
folelsesfoku
serte

strategier
for a takle
situasjonen.
Cabote, | Family | Hensikt | Kvalitativ | 5 relevante | Fem temaer Niv
Christy | caregive | enmed | metode. artikler var | dukket opp: al
Joy, rs’ denne Review. inkluderti | Demenssyk
Margue | experien | review studien dommen,
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Vedlegg 4: Intervjuguide

Bakgrunnsinformasjon
Navn:
Alder:
Hvilken relasjon har du til vedkommende?
Tiden fagr diagnosen
Hvor lenge har vedkommende hatt demensdiagnosen?
- Tok det lang tid fer dere merket at det var noe til han/hun fikk diagnosen?
- Hvordan opplevde dere perioden fgr han/hun fikk diagnosen?
- Hvordan opplevde dere perioden da han/hun fikk diagnosen?
Tjenestetilbud
- Mottar dere noe offentlig tjenestetilbud?
- Qg i safall hvilket?
- Hvordan opplever dere denne hjelpen?
- Er det noe dere kunne tenkt dere ha vart bedre eller annerledes?
Opplevelsen av & veere pargrende
-Hvordan er en vanlig hverdag for dere?
-Hvor ofte har dere kontakt?
-Pa hvilken mate har diagnosen pavirket deres hverdag?
-Pa hvilken mate har diagnosen pavirket deres forhold?
-Hva er det dere bekymrer dere/tenker mest pa i forhold til at han/hun bor hjemme?
-Hvilken innvirkning har det a veere pargrende pa din psykiske helse?
-Har det a veere pargrende noe innvirkning pa ditt sosiale nettverk? Og i safall pa hvilken

mate?
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Vedlegg 5: Informasjonsskriv og samtykkeskjema

Vil du delta i forskningsprosjektet
Pargrendes opplevelse med & ha et familiemedlem med demens som bor hjemme

Dette er et spersmal til deg om & delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & utforske
hvordan parerende opplever det & ha et familiemedlem med demens som bor hjemme. I
dette skrivet gir vi deg informasjon om mélene for prosjektet og hva deltakelse vil
innebare for deg.

Formal

Jeg er sykepleier som tar videreutdanning i avansert klinisk sykepleie pa Hagskolen i
Molde. I den forbindelse gnsker jeg i min fordypningsoppgave a utforske hvordan
pargrende opplever det & ha et familiemedlem med demens som bor hjemme. Jeg gnsker i
min studie overordnet & utforske hvordan barn, barnebarn og sgsken opplever det. Jeg
gnsker ogsa a utforske om det er ulike erfaringer for de pargrende som bor i nerheten og
har nzer kontakt og de pargrende som bor langt unna.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
Hagskolen i Molde er ansvarlig for prosjektet.

Hvorfor far du spgrsmal om a delta?

Det er hjemmetjenesten i din kommune som har kontaktet deg pa vegne av meg for a hare
om du gnsker a delta i denne studien. Du har blitt utvalgt til & delta hvis du vil siden du er
pargrende til et familiemedlem med demens som bor i hjemmet. Jeg gnsker i mitt
forskningsprosjekt a intervjue 1-2 pargrende til 5 personer med demens som bor hjemme.

Hva innebzrer det for deg a delta?

Jeg har satt av ca 1 time til intervjuet og det vil bli tatt opp med bandopptaker. Intervjuene
vil bli gjort individuelt og vil omhandle din opplevelse av & ha et familiemedlem med
demens som bor hjemme. Siden det blir brukt bdndopptaker har jeg sokt og fatt
godkjenning fra Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD). Jeg har taushetsplikt 1
forhold til personopplysninger og det som blir tatt opp pa bandopptaker vil bli innelast
underveis 1 studien og alt innhold vil bli slettet nér jeg er ferdig med studien.

Det er frivillig 4 delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du ndr som helst trekke
samtykket tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet.
Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere
velger & trekke deg.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi
behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket. Studien
vil vaere anonym og ditt navn og kontaktopplysninger vil erstattes med en kode som lagres
pé en egen navneliste som vil vare adskilt fra evrige data. Min veileder Anne Marie Mork
Rokstad pa Hogskolen i Molde stir som prosjektansvarlig og vil se til at opplysningene om
deg og lydopptakene er innlast nar de ikke er 1 bruk. Det folger her med et
samtykkeskjema som du ma signere og sende tilbake til xxxxx pa adresse xxxxx om du
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onsker 4 delta i studien. Dersom det er noe mer du lurer pa kan du ta kontakt med meg pa
telefon 98433436, avdelingsleder i hjemmetjenesten pé telefon xxxxxxxx eller min
veileder Anne Marie Mork Rokstad pa telefon 99509819.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?
Opplysningene anonymiseres nar prosjektet avsluttes/oppgaven er godkjent, noe som etter
planen er varen 2022. Da vil alle lydopptak slettes.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg, og a fa utlevert en
kopi av opplysningene,
- afarettet personopplysninger om deg,
- afaslettet personopplysninger om deg, og
- asende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra Hagskolen i Molde har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS vurdert
at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med
personvernregelverket.

Hvor kan jeg finne ut mer?
Hvis du har sparsmal til studien, eller gnsker a benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt
med:

Anne Marie Mork Rokstad (veileder):
Telefonnr: 99509819

Mail: Anne.M.M.Rokstad@himolde.no
Kristin Skarpnes (student):

Telefonnr: 98433436

Mail: kristin_skarpnes@hotmail.com
Hjemmetjenesten (leder):

Telefonnr: XXXXXXXX

Mail:

Hvis du har sparsmal knyttet til NSD sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt med:
e NSD — Norsk senter for forskningsdata AS pa epost (personverntjenester@nsd.no)
eller pa telefon: 55 58 21 17.

Med vennlig hilsen
Anne Marie Mork Rokstad (Professor/veileder)

Kristin Skarpnes (student)
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Samtykkeerklering
Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet pargrendes opplevelser av a ha et
familiemedlem med demens som bor hjemme, og har fatt anledning til & stille spgrsmal. Jeg
samtykker til:

O adeltai studien

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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