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FORORD

Denne avhandlingen presenterer et forskningsprosjekt som er gjennomfgrt ved Det medisinske
fakultet, Universitetet i Tromsg (UiTg). Begge mine veiledere er ansatt ved Avdeling for
sykepleie og helsefag (ASH), Institutt for klinisk medisin, UiTg. En oversikt over tidligere

doktorgradsarbeider, hvor veiledning har veert gitt fra ASH, fremgar pa slutten av avhandlingen.

Bakgrunnen for min interesse for eldre som venter pa sykehjemsplass er at jeg som sykepleier har
mgtt mange eldre pasienter som har gjort et sterkt inntrykk pa meg. Pa kirurgisk avdeling
opplevde jeg ofte problemer i forbindelse med utskriving av eldre pasienter. Deres pargrende
kunne veare fortvilte og si at de gruet seg til a fa de eldre hjem igjen. Selv om utskrivelsene ble
avtalt med hjemmetjenesten, hadde jeg ofte en vond fglelse nar jeg fulgte pasientene ut i taxi eller
sykebil. Senere arbeidet jeg i hjemmetjenesten, der jeg opplevde at de ansatte utfgrte en stor
innsats med begrensede ressurser. Fglelsen av ikke a strekke til var vanlig. Nar sykehuset meldte
fra om eldre pasienter som de gnsket & skrive ut, var det na jeg som ofte argumenterte for at de
burde fa bli noen dager ekstra pa sykehuset. Jeg opplevde ogsa at behovet for sykehjemsplasser

var stgrre enn tilbudet, og at prioriteringer av ledige plasser kunne vere veldig vanskelig.

Som ungdom hadde jeg arbeidet i ett ar pa sykehjem og trivdes godt. Da jeg gikk i gang med
dette prosjektet, visste jeg at det hadde skjedd store endringer pa sykehjemmene siden den gang.
Jeg valgte derfor a arbeide noen maneder pa et sykehjem, og jeg oppdaget at beboerne var blitt
mer skrgpelige, og de trengte mer hjelp enn tidligere. Det virket ogsa som om bemanningen var
blitt lavere, og i sykehjemmet hvor jeg jobbet var det verken aktivitgr, ergoterapeut eller
fysioterapeut. De ansatte forsgkte a aktivisere og trene de eldre innimellom stell og andre
omsorgsoppgaver. Jeg fikk en stor respekt for arbeidet som de ansatte utfgrte. Som sykepleier pa
ulike arenaer hadde jeg fatt en viss forstaelse for situasjonen til hjelpetrengende eldre og deres
pargrende i mgte med helsevesenet. Likevel gnsket jeg a finne ut mer om de eldre som ventet pa

sykehjemsplass, og om hvordan deres pargrende og pleiere opplevde denne situasjonen.

Under arbeidet med prosjektet fikk min mor en raskt progredierende demenssykdom. Etter hvert
som min mors sykdom utviklet seg, fikk jeg en dypere forstaelse for hva det a vaere pargrende kan
innebeare. Jeg kjente igjen noen av fglelsene og opplevelsene som pargrende i dette prosjektet
hadde snakket om. Jeg fikk ogsa en dypere innsikt i etiske problemer og dilemmaer som kan vere
aktuelle nar man som pargrende begynner a vurdere om det vil veere riktig a sgke om

sykehjemsplass. Min mor dgde dessverre fgr avhandlingen ble ferdig, bare 69 ar gammel.
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SAMMENDRAG

Den forventede levealderen har gkt nesten over hele verden. Dette har fgrt til at antall eldre stiger
raskt, og veksten er ventet a fortsette. I Norge vokser gruppen eldre over 80 ar raskest. Det er
gjennomfgrt mye internasjonal forskning om eldre og det a vere deres pargrende. Fokus i denne
studien var eldre som ventet pa sykehjemsplass i en nordnorsk kommune, og deres pargrende. Det
ble ikke funnet tidligere forskning om deres situasjon. Det var tidligere vurdert at disse eldre
trengte sykehjemsplass, men mangel pa sykehjemsplasser medfgrte at de matte klare seg hjemme
med hjelp av familie og hjemmetjeneste. Selv om de eldres pargrende tidligere hadde gitt signaler
om at de ikke lenger gnsket a gi omsorg til de eldre i hjemmet, matte disse pargrende fortsette a
gjgre dette pa ubestemt tid pa grunn av manglende sykehjemsplass.

I denne forskningen er det benyttet kvalitative og kvantitative metoder. Artikkel I bygger pa
intervjuer med 11 pargrende og 11 pleiere om livssituasjonen til de samme eldre, samt angivelser
av informantenes fysiske og psykiske belastning. Belastningsangivelsene er gitt pa en delskala av
The Multi-Dimensional Dementia Assessment Scale (MDDAS), som er et vurderingsskjema for
eldre personer med demenssykdom. Intervjuene er analysert ved hjelp av kvalitativ
innholdsanalyse. Data fra delskalaen er analysert ved hjelp av deskriptiv statistisk analyse.
Artikkel II bygger pa de samme 22 intervjuene og sammenligner pargrendes og pleiernes
vurderinger av de eldres behov for sykehjemsinnleggelse. Artikkel III bygger pa 15 intervjuer
med pargrende og beskriver deres erfaringer med avlastning. I artikkel IV sammenlignes
funksjonsnivaet til eldre som ventet pa sykehjemsplass med funksjonsnivaet til beboere pa et
sykehjem ved hjelp av MDDAS. Data ble bearbeidet gjennom komparativ statistisk analyse
(SPSS).

Noen pargrende og pleiere vurderte belastningen som maksimal i forhold til hva de kunne klare.
Pargrende fglte et stort ansvar for de eldre, og uttrykte vanskelige fglelser og ambivalens i forhold
til de eldres fremtid (I). Pargrende og pleierne var i den aktuelle situasjonen ikke alltid enige om
behovet for sykehjemsplass. Sosiale og gkonomiske forhold, samt frykt for at det ble ngdvendig a
bruke tvang i forbindelse med flyttingen, medferte at flere pargrende takket nei” til tilbud om
sykehjemsplass (II). Pargrendes erfaringer med avlastning varierte. Det var viktig at avlastningen
var til stgtte for hele familien (IIT). Samlet sett hadde beboerne pa sykehjemmet et lavere
funksjonsniva enn de eldre som bodde hjemme, men pa viktige omrader hadde gruppene likheter.
Statistisk signifikante forskjeller ble funnet i forhold til, blant annet, ADL-funksjoner, sprak og
orienteringsevne (IV).

Eldre som ventet pa sykehjemsplass var en sammensatt gruppe. De fleste hadde et reelt behov for
sykehjemsomsorg, noe likhetene med sykehjemsbeboerne dokumenterte. Noen av de eldre ble av
informantene vurdert til & leve under utrygge og uverdige forhold. Selv om hjemmetjenesten var
innom dem opp til fem ganger i dggnet, opplevde flere pargrende at de hadde et 24 timers
omsorgsansvar og en veldig vanskelig livssituasjon. Flere av de eldre nektet a ta imot hjelp og a
flytte pa sykehjem. De ville heller ikke dra dit pa avlastning. Et sentralt spgrsmal for pargrende
og pleierne var om det var riktig a bruke tvang for a gi de eldre ngdvendig helsehjelp. Det er en
stor utfordring for en hjemmetjeneste med begrensede ressurser a kunne gi en fleksibel og
tilrettelagt pleie og omsorg til eldre som venter pa sykehjemsplass, samt a stgtte deres pargrende.

Sekeord: Eldre, venteliste, flytte pa sykehjem, arbeidsbelastning, tvang, autonomi, avlastning,
funksjonsniva.



ABSTRACT

Life expectancy at birth has risen all over the world, resulting in a quickly increasing number of
elderly. It is likely that life expectancies will continue to rise. In Norway, increases in life
expectancy are growing fastest for individuals greater than 80 years old. Many international
studies have been conducted about the elderly and their carers. The present study is unique
because it examines the situation of elderly awaiting nursing home placement and their carers in a
municipality in northern Norway. The elderly in the study had been assessed to need nursing
home placement, but had to manage at home with assistance from community nurses and carers
due to a shortage of nursing home beds. Though their carers earlier did not want to continue their
caregiving, they had to continue during the indefinite waiting period.

In this study, qualitative and quantitative methods are used. Paper I draws from interviews with
11 carers and 11 nurses. Carers and nurses were asked about the elderly they care for, as well as
their own physical and psychological workloads, assessed by a subscale of the Multi-Dimensional
Dementia Assessment Scale (MDDAS). The interviews are analyzed by qualitative content-
analysis. Data from the subscale is analyzed by descriptive statistics. Paper Il is based on the
same 22 interviews, and compares the nurses’ and the carers’ assessments of the elderly’s needs
for nursing home placement. Paper III examines the carers’ experiences of respite care, based on
15 interviews. Paper IV compares the functional levels of elderly awaiting nursing home
placement and residents in a nursing home, assessed by the MDDAS, and analyzed in SPSS by
comparative statistics.

Some carers and nurses assessed their workloads as maximal, related to their capacity. The carers
sensed a great responsibility for the elderly. They felt burdened and felt ambivalence about the
future of the elderly (I). Sometimes, carers and nurses disagreed about the need of nursing home
placement. Due to social and economic conditions, and fear of coercion in connection with
nursing home placement, some carers rejected offers of placement (II). The carers’ had various
experiences with respite care. It was crucial that the respite care was experienced as supportive
for the family as a unit (IIT). The nursing home residents had lower levels of functioning than the
elderly awaiting nursing home placement. For example, statistically significant differences were
found with regard to ADL-functions, speech and orientation ability. However, the groups had
similarities in important areas (IV).

Elderly awaiting nursing home placement were a complex group. Most of them needed nursing
home placements, documented by the similarities between them and the nursing home residents.
Some elderly were appraised to live in unsafe conditions. The nurses visited the elderly up to five
times a day. Still, some carers were responsible for care 24 hours a day, and many described their
situation as very difficult. Some elderly rejected care and nursing home placement, even for
respite care. The question of use of coercion, in order to provide necessary care, was central to
carers and nurses. It is a great challenge for home health services, with limited resources, to
provide flexible and individual care to the elderly awaiting nursing home placement and to
support their carers.

Key words: Elderly, waiting list, nursing home placement, workload, coercion, autonomy, respite
care, level of functioning.
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INTRODUKSJON

Avhandlingens fokus er livssituasjonen til eldre hjelpetrengende personer som star pa venteliste
for a fa sykehjemsplass. Deres riktige omsorgsniva er vurdert til a vaere sykehjem, men mangel pa
sykehjemsplasser gjgr at de ma vente pa plass. Avhandlingen fokuserer ogsa pa hvordan de eldres

pargrende og pleiere opplever ventetiden.

Demografisk utvikling i Norge

Forventet levealder for nyfgdte har stadig gkt i Norge, noe som har medfgrt gkning i
gjennomsnittlig levealder. Andelen eldre over 67 ar av befolkningen har steget fra 7 % i 1930 til
14 % pa slutten av 1990-arene. Andelen er forventet a gke kraftig fremover, selv om prognosene
er noe usikre. Med lav fruktbarhet, hgy levealder og lav nettoinnvandring vil andelen na opp i 25
% 12050 (Birkeland m.fl. 1999). Veksten i de aller eldste aldersgruppene vil sarlig finne sted
etter 2025. Ngkternt beregnet er antall eldre over 90 ar forventet a stige fra nesten 40 000 i 2010
til 138 000 i 2060 (Statistisk sentralbyra 2006). I dag er det en sterk overvekt av kvinner i de
eldste aldersgruppene, men dette vil trolig jevne seg ut ettersom menns levealder er forventet a
gke sterkere enn kvinners. Blant den eldre befolkningen vil andelen personer med en
fremmedkulturell bakgrunn gke. Eldre som har helseproblemer har ofte et sammensatt
sykdomsbilde. De aller eldste vil ha stgrst behov for medisinsk og tverrfaglig oppfelging, og det
gkte antallet eldre over 90 ar vil medfgre store utfordringer for helsevesenet og for de eldres
familier (Sosial- og helsedirektoratet 2007a). I fglge Statens betredning fér medicinsk utvirdering
(SBU) i Sverige har mange av de aller eldste en demenssykdom, blant 80-aringer 20 % og blant
90-aringer 50 % (SBU 2006). Antall norske personer med demenssykdommer vil sannsynligvis
fordobles, fra 65 000 i 2007 til 135 000 i Igpet av en periode pa 30-40 ar (Sosial- og
helsedirektoratet 2007a).

11997 ble det fgrste undervisningssykehjemmet introdusert i Norge som et samarbeid mellom
staten, utvalgte kommuner, hggskoler og universitet. Mélet med dette var a etablere et miljg som
kunne stimulere til fagutvikling og forskning knyttet til pleie og behandling i sykehjem, bidra til
spredning av kunnskap og faglige ferdigheter og fungere som modeller for andre sykehjem i
regionen (Helse- og omsorgsdepartementet 2005-2006). I 2008 var det etablert 25
undervisningssykehjem rundt om i landet. Dermed hadde alle fylker fatt et slikt kompetansesenter
for den kommunale helse- og omsorgstjenesten (Helse- og omsorgsdepartementet 2008). Den
norske regjeringen gnsker i tillegg a styrke forsknings- og utviklingsarbeidet pa omradet

omsorgstjenester og eldres helsetilstand og livsbetingelser, med spesiell vekt pa demenssykdom.
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Derfor ble det i lgpet av 2007 og 2008 opprettet fem regionale FoU sentre for omsorgsforskning
for a styrke forskning i forhold til kommunenes pleie- og omsorgstjeneste (Helse- og

omsorgsdepartementet 2005 — 2006).

Eldre i et globalt perspektiv

Takket vere en gkt levestandard, gkt neringstilgang og bedre helsetjenester, har levealderen
steget betydelig nesten over hele verden. Dette har fort til at antall eldre stiger raskt, og veksten er
ventet a fortsette. Europa har i flere tiar hatt verdens eldste befolkning, med befolkningen i Italia,
Hellas og Sverige som de aller eldste. En del land rundt Sahara har den yngste befolkningen.
Forskjellene mellom land vil besta, selv om ogsa Afrika forventer en kraftig stigning av antallet
eldre. I noen utviklingsland, som Malaysia og Colombia, vil den eldre befolkningen nesten

tredobles innen ar 2030 (Kinsella og Velkoff 2001).

Nesten 80 % av verdens befolkning er ikke omfattet av offentlige sosiale tjenester i alderdommen,
og i mange land lever de eldre i stor fattigdom. Forente Nasjoner (FN) har utviklet en global
strategi for a bedre eldre menneskers livskvalitet (FN 2007). I europeiske land er det store
forskjeller nar det gjelder organisering av eldreomsorgen. Familier i Sgr-Europa har et lovregulert
omsorgsansvar for gamle foreldre, noe som ikke er tilfelle i de nordiske landene. Derfor har
landene i Sgr-Europa i mindre grad enn landene i Norden bygget ut det offentlige tilbudet. Bare
4,2 % av spanske mgdre, som er eldre enn 75 ar, bor pa syke- eller aldershjem. Tilsvarende tall i
Norge er 19,8 %. England har lav dekningsgrad av sykehjem, og mange sykehjem drives av
kommersielle private aktgrer. Familier i Tyskland har ogsa et juridisk ansvar for a sgrge for sine
eldre, men landet har likevel relativt mange sykehjem som finansieres gjennom ulike
forsikringsordninger (Helse- og omsorgsdepartementet 2005 — 2006). Mange land, som for
eksempel Finland (Salin og Astedt-Kurki 2007), Nederland (Meiland m.fl. 2001a) og Canada
(Reuss m.fl. 2005), har ventelister for sykehjemsplasser. Systemet i USA gjgr at de som har gode
forsikringer, har adgang til en god eldreomsorg. Flertallet far deler av forsikringspremien betalt
av sin arbeidsgiver, men de ma betale noe selv. Derfor har en stor del av befolkningen ikke rad til
helseforsikringer. Deltidsarbeidende og arbeidsledige faller ogsa utenfor systemet (Berge 2002),
noe som gjgr at USA har mange voksne innbyggere som er fattige og hjemlgse. Det anslas at 2-
3.5 millioner er hjemlgse konstant eller i perioder (Homeless Research Institute 2007). Mange av
de hjemlgse er over 65 ar (Wright 2005). Medicaid ble opprettet for a gi helsetjenester til den
fattigste delen av befolkningen. Medicaid finansieres av de fgderale myndigheter og den enkelte

delstat, og dekket i 2002 cirka halvparten av sykehjemsutgiftene i USA (Berge 2002). I Australia
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ma de eldre betale en viss andel av sin inntekt for en sykehjemsplass opp til et maksimalt belgp,
men dersom deres inntekt er svert lav, kan de slippe a betale for sykehjemsplassen (Department
of Health and Ageing 2008). Det gjennomfgres mye internasjonal forskning om eldre og aldring.
Ettersom forekomsten av demenssykdommer er sterkt gkende pa grunn av gket antall eldre, har
mange forskere hatt fokus pa demenssykdommer (SBU 2008). I USA har det spesielt vart forsket
mye i forhold til Alzheimers sykdom (f.eks. Marshall og Hutchinson 2001, Sitzer m.fl. 2006).

Mangel pa sykehjemsplasser?

Eldre personer er pa ingen mater noen homogen gruppe. En undersgkelse av helseforlgpet hos
eldre over 80 ar, fra fgrste gang de opplevde et langvarig funksjonstap og frem til sin dgd, viste at
en tredjedel var ”ganske spreke” og klarte seg nesten uten hjelp frem til de dgde. Over halvparten
av de eldre kom derimot i en situasjon der de ble helt avhengige av andre menneskers hjelp og

pleie dggnet rundt i lang tid fgr de dgde (Romgren 2001).

Tidligere regnet offentlige myndigheter med at det var behov for 250 plasser med heldggns pleie
og omsorg per 1000 personer over 80 ar (25 %), for a ha en tilfredsstillende dekning av behovet,
under forutsetning av godt utbygde hjemmetjenester (Sosial- og helsedepartementet 1996 —
1997). Utover dette er det ikke gitt noen offentlig anbefaling om dekningsgrad for heldggns
omsorgsplasser i sykehjem eller omsorgsboliger. I Stortingsmelding nr 31 (Sosialdepartementet
2001-2002) presiseres det at kommunene skal fa mulighet til a bygge opp et tilbud om heldggns
pleie- og omsorgstjenester til 25 % av befolkningen, og at tilbudet kan gis bade i sykehjem,
aldershjem og omsorgsbolig. Dette anslaget for behov gjelder samlet for alle aldersgrupper.
Regjeringen understreket at det fgrst og fremst var bemanningsfaktoren, og ikke boformen, som
var avgjgrende for muligheten til a gi et heldggnstilbud (Sosialdepartementet 2001-2002). I 1988
ble ansvaret for sykehjem overfgrt fra fylkeskommunene til kommunene, som dermed fikk det
totale fgrstelinjeansvaret for omsorgen til eldre. Hver enkelt kommune star fritt til & utforme og
bygge ut et tjenestetilbud som er tilpasset de lokale forhold og behov (Helse- og
omsorgsdepartementet 2005 — 2006). I 2007 hadde 27 % av befolkningen over 80 ar plass i
institusjoner eller i heldggns bemannede boliger. Ut fra dette kan man si at malsetningen for
”Handlingsplan for eldreomsorgen” om 25 % heldggns botilbud var nadd pa landsbasis (Sosial-
og helsedepartementet 1996-97). Ettersom det ikke er klart definert hva en heldggns bemannet
bolig skal innebzre, er tallene vanskelige & vurdere (Statistisk sentralbyra 2007a). Statistisk

sentralbyra vil i lgpet av 2008 klargjgre definisjonene.
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Det er en offentlig malsetting at alle som gnsker det skal fa anledning til & bo hjemme sa lenge
som mulig og motta ngdvendige tjenester der (Helse- og omsorgsdepartementet 2002 - 2003, side
5). Eldre kan fa hjelp og pleie i egen bolig, i kommunale omsorgsboliger, i aldershjem eller i
sykehjem. Noen omsorgsboliger er spesielt tilpasset behovene til eldre som har en
demenssykdom. Det er vanlig at omsorgsboliger er knyttet til sykehjem eller til lokale bo- og
servicesenter. De kan vere bygget som bofellesskap og ha heldggns bemanning. Det kan vere
vanskelig a se noen forskjeller mellom moderne sma sykehjemsenheter med hgy bostandard, og
omsorgsboliger i bo- og servicesentra med base for hjemmetjeneste og dagaktivitetstilbud
(Barstad 2006). Tall pa landsbasis viser at boliger med heldggns bemanning fgrst og fremst er et
tilbud til andre grupper hjelpetrengende enn de aller eldste, slik som unge ufgre, psykisk
utviklingshemmede og personer med psykiske lidelser. Beboere over 80 ar utgjgr bare en
tredjedel av beboere i boliger med heldggns bemanning. Pa landsbasis bor 4 % av innbyggerne

over 80 ar i bolig med heldggns bemanning (Statistisk sentralbyra 2007a).

Omsorgsboliger kan vere egne avdelinger som organisatorisk hgrer til et sykehjem, eller de kan
ha bemanning fra hjemmetjenesten (Helsetilsynet 2003). Organisasjonstilknytningen avgjer hva
de eldre ma betale for boligen. Eldre som bor i sykehjem eller omsorgsboliger tilknyttet et
sykehjem, regnes som sykehjemsbeboere, og de ma betale mellom 75 og 85 % av sin inntekt for
sykehjemsplassen. Eldre som bor i omsorgsboliger med hjelp fra hjemmetjenesten, betaler husleie
og egenbetaling for praktisk bistand, mens tjenester tilknyttet personlig stell og egenomsorg er
gratis. De ma ellers betale egenandeler for legetjeneste, fysioterapitjeneste m.v. som andre
hjemmeboende personer. For tjenester som brukere har rett til (Helse- og omsorgsdepartementet
1991), er det satt en gvre grense pa egenbetaling ved lav inntekt, uansett omfang av tjenester.
Dette gjelder praktisk bistand i hjemmet, trygghetsalarm og matombringing (Helse- og
omsorgsdepartementet 2006). De fleste eldre over 67 ar i Norge, ogsa flyktninger, har minimum

minstepensjon som sin inntekt (Arbeids- og inkluderingsdepartementet 1997).

”Handlingsplan for eldreomsorgen” hadde for perioden 1998-2005 som mal a styrke
hjemmetjenestene, bygge omsorgsboliger, gke kapasiteten pa sykehjem og legge til rette for
enerom pa sykehjemmene til alle som gnsket det (Sosial- og helsedepartementet 1996-97). 1
perioden 1998-2005 ble det bygget ca. 20 500 nye omsorgsboliger og ca. 6 000 nye
sykehjemsplasser. Halvparten av sykehjemmene ble totalrenovert, og eneromsreformen ble
gjennomfgrt, slik at eneromsdekningen ble 95 % (Sosialdepartementet 2001-2002). Samtidig med

bygging av omsorgsboliger skjedde en nedbygging av aldershjem og andre kommunale boliger til
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pleie- og omsorgsformal (Brevik 2007a). En studie av iverksettingen av handlingsplanen i Nord-
Trgndelag viste at kommunene valgte ulike lgsninger ut fra deres topografi og stgrrelse. Ildsjelers
meninger hadde ogsa betydning (Romgren og Svorken 2003). At en del kommuner har ventelister
for sykehjemsplass, kan tyde pa at de har valgt lgsninger med altfor fa sykehjemsplasser eller
omsorgsboliger med heldggns pleie- og omsorgstjenester i forhold til innbyggernes behov. Dette
medfgrer at de eldre ikke far tjenester tilpasset sine behov. I disse kommunene kan man derfor si
at det er mangel pa sykehjemsplasser eller omsorgsboliger med heldggns pleie- og
omsorgstjenester. Mangel pa sykehjemsplasser har ogsa sammenheng med hvordan det totale
antall sykehjemsplasser blir disponert. Det viktige for innbyggerne er at sykehjemsplasser er
tilgjengelige ved behov. Tilgjengeligheten av sykehjemsplasser kan gkes ved at en andel av
sykehjemsplassene blir brukt til korttidsplasser med pasientsirkulasjon (Brevik 2007b). Statens
helsetilsyn (2003) anbefalte i 2003 at kommunene skulle bruke 15 % av sine sykehjemssenger til
korttidsplasser. I 2007 manglet en tredjedel av 37 undersgkte kommuner korttidsplasser i

sykehjem (Otterstad og Tgnseth 2007).

Terskelen for a fa fast plass pa sykehjem har steget, og beboerne pa sykehjemmene er blitt mer
hjelpetrengende enn for noen ar siden. En undersgkelse blant norske sykehjemsbeboere i arene
2004-2005 viste at 81 % av beboerne hadde en demenssykdom, og 72 % hadde klinisk
signifikante psykiatriske symptomer og atferdssymptomer. Gjennomsnittsalderen var 84,4 ar, og
72,7 % var kvinner (Selbak m.fl. 2007). I 2003 beskrev Bakke (2003) at beboere pa sykehjem

hadde kompliserte sykdomsbilder med i gjennomsnitt fire aktive diagnoser.

Kommunale hjemmetjenester i Norge

I Norge ble hjemmesykepleien i 1984 forankret i lovverket ved ikrafttredelsen av Lov om
helsetjenesten i kommunene (Helse- og omsorgsdepartementet 1982). Loven palegger
kommunene & tilby sine innbyggere en del tjenester. De skal sgrge for ngdvendig helsehjelp til
alle som bor eller midlertidig oppholder seg i kommunen. De skal ogsa sgrge for tjenester som
hjemmesykepleie, fysioterapi, sykehjem eller bolig med heldggns pleie og omsorg. Etter Lov om
sosiale tjenester skal kommunene sgrge for praktisk og personlig hjelp til de som ikke kan dra
omsorg for seg selv. De sosiale tjenester skal omfatte praktisk bistand og opplering, herunder
brukerstyrt personlig assistanse, avlastningstiltak, stgttekontakt, plass i institusjon eller bolig med
heldggns omsorgstjenester, midlertidig husvere og omsorgslgnn (Helse- og

omsorgsdepartementet 1991). I tillegg til de lovpalagte tjenestene tilbyr mange kommuner
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innbyggerne tjenester som dagsenter, rehabilitering, ergoterapi, vaktmester, matombringing og

trygghetsalarm (Helsetilsynet 2003).

Etter at Lov om helsetjenesten i kommunene (Helse- og omsorgsdepartementet 1982) ble
iverksatt, har veksten av hjemmetjenester vart stor. Antall mottakere av pleie- og
omsorgstjenester i eget hjem har gkt fra 54 000 i 1986 (Halvorsen 1993) til 170 000 i 2006. De
siste 15 arene har antall yngre tjenestemottakere gkt mest. En tredjedel av brukerne av
hjemmetjenester er i dag under 67 ar (Statistisk sentralbyra 2007b). P4 landsbasis er det bare vel
40 000 beboere som bor i alders- og sykehjem (Helse- og omsorgsdepartementet 2005-2006).
Hjemmetjenesten i hver enkelt kommune avgjgr hvor mye og hva slags hjelp de eldre skal fa. De
fleste steder er behovet og etterspgrselen mye stgrre enn ressursene som hjemmetjenesten har til
radighet, og det ma gjgres strenge prioriteringer (Hofseth og Norvoll 2003). Mange eldre gnsker
mer hjelp enn de far. I 1998 hadde 11 000 eldre store vanskeligheter med & utfgre ngdvendige
gjgremal i hverdagen og gnsket hjelp, men de stod uten noe hjelpetilbud (Ramm 2000). I 2003
viste en undersgkelse at eldre som var sterkt hjelpetrengende og bodde i sin egen opprinnelige
bolig, fikk et mer begrenset tjenestetilbud enn eldre som bodde i ulike kommunale boliger.
Konklusjonen var at det var tvilsomt om de hjemmeboende eldre fikk de pleie- og

omsorgstjenestene som de hadde lovfestet rett til og behov for (Helsetilsynet 2003).

De senere arene har kommunegkonomien i Norge forverret seg. Dette vises blant annet ved en
betydelig reduksjon i kommunenes netto driftsresultat fra 1997 til 2001 (Toresen 2003). I
perioden 2004-2006 ble kommunenes netto driftsresultat vesentlig forbedret som fglge av hgy
inntektsvekst og moderat vekst i sysselsetting og driftsutgifter, men for arene 2007 og 2008 vil
driftsresultatet igjen bli redusert. Dette skyldes blant annet en kraftig utbygging av
barnehagesektoren og en generell gkning i rentenivaet. Den demografiske utviklingen med flere
eldre over 90 ar har ogsa medfgrt gkte kommunale utgifter (Kommunal- og
regionaldepartementet 2008). Underskuddet, eller det svert lave driftsresultatet, ma inndekkes i
etterfglgende ar gjennom nedskjeringer og egenandeler, for eksempel i pleie- og
omsorgssektoren (Toresen 2003). Kommunegkonomien pavirkes ogsa av at gjennomsnittlig
liggetid pa somatiske sykehus er sunket fra 7,5 dggn i 1989 til 5,0 dggn i 2007 (Statistisk
sentralbyra 2007c). Dette stiller krav til en hgyere bemanning og en hgyere faglig kompetanse for
hjemmesykepleien og den gvrige helse- og sosialtjenesten. Nye oppgaver medfgrer enda

strengere prioriteringer i hjemmesykepleien (Hofseth og Norvoll 2003). Kommunene har likevel
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ikke lov til a ga under en minstestandard i forhold til hva som regnes som forsvarlig helsehjelp

(Sosial- og helsedirektoratet 2004).

Pa bakgrunn av de forventede endringene i befolkningens alderssammensetning vil ikke tilgangen
pa arbeidskraft og frivillige omsorgsytere gke like mye som antallet eldre. Det vil bli en stor
utfordring a sikre tilgang pa tilstrekkelig helse- og sosialpersonell, bade i hjemmetjenesten, i
omsorgsboliger og pa sykehjemmene. Den norske regjeringen legger derfor til rette for a styrke
den kommunale omsorgstjenesten med 10 000 nye arsverk i perioden 2004-2009. Det er samtidig
anslatt et behov for ytterligere 12 000 nye arsverk frem mot 2015 (Helse- og
omsorgsdepartementet 2005 — 2006). Det er komplisert & beregne det eksakte behovet for nye
arsverk langt fremover i tiden, ettersom behovet vil avhenge av befolkningens helse og
funksjonsevne, sett i forhold til alder, og utvikling av familieomsorg. Levealder og sykelighet vil
pavirke det fremtidige behovet for pleie og omsorg, og forskerne er usikre pa hvordan utviklingen
vil bli. Hvis levealderen ikke gker ytterligere, og de eldre holder seg lenger friske, vil dette
medfgre en kortere periode der de trenger hjelp. Dersom levealderen gker uten at sykdomsbildet
endres, kan dette fgre til at de eldre far flere levear med kroniske lidelser, og behovet for pleie og
omsorg vil da gke. Levealderen kan ogsa gke, samtidig som de eldre er friskere lenger. Dette vil
gi et uendret behov for pleie og omsorg, men behovet vil bli forskjgvet i tid (Thorslund og Parker
2005, Barstad 2006). I en ngktern prognose, der man ogsa forutsetter middels nettoinnvandring
og uendret familieomsorg, anslas det at Norge vil trenge nesten 230 000 arsverk, eller en
fordobling av den kommunale omsorgstjenesten frem mot ar 2050 (Helse- og

omsorgsdepartementet 2005 — 2006).
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PLEIE OG OMSORG GITT AV PARGRENDE

Pasientrettighetsloven (Helse- og omsorgsdepartementet 1999a, § 1.3) har fglgende definisjon av

hvem som menes med en pasients pargrende:

”Med pasientens pdargrende menes den pasienten oppgir som pdrgrende og nermeste
pargrende. Dersom pasienten er ute av stand til G oppgi pargrende, skal nermeste
pargrende veere den som i stgrst utstrekning har varig og lgpende kontakt med pasienten,
likevel slik at det tas utgangspunkt i fplgende rekkefplge: ektefelle, registrert partner,
personer som lever i ekteskapslignende eller partnerskapslignende samboerskap med
pasienten, myndige barn, foreldre eller andre med foreldreansvaret, myndige sgsken,
besteforeldre, andre familiemedlemmer som stdr pasienten neer, verge eller hjelpeverge”.

I denne studien brukes betegnelsen pargrende om personer som hjemmesykepleien har registrert
som de eldres n@rmeste pargrende. Ansatte i hjemmetjenesten betegner vanligvis ikke mottakere
av hjemmesykepleie som pasienter. De betegner dem som brukere, for pa denne maten a
tydeliggjgre at mottakerne er brukere av en offentlig tjeneste, i dette tilfelle av en helsetjeneste. I
sin masteroppgave i sosiologi har Sletvold (2007) drgftet betegnelsene pasient, bruker og kunde
innenfor helsesektoren. Brukerrollen assosieres i stgrre grad med rett til informasjon, innsyn,
medbestemmelse, medvirkning, innflytelse og valgmuligheter. Pasientrettighetsloven definerer
derimot de eldre som mottar hjemmesykepleie som pasienter: “Med pasient menes en person som
henvender seg til helsetjenesten med anmodning om helsehjelp, eller som helsetjenesten gir eller

tilbyr helsehjelp i det enkelte tilfelle” (Helse- og omsorgsdepartementet 1999a, § 1.3).

Normer for det a gi pleie og omsorg til eldre slektninger

I Norge hadde tidligere voksne barn en juridisk plikt til a ta seg av sine gamle foreldre. Denne
loven ble opphevet i 1964. I 2008 finnes det ikke lenger entydige normer som sier hvordan
voksne mennesker skal forholde seg til gamle foreldre. Thorsen og Dyb (1993) intervjuet
pargrende til eldre personer for a kartlegge ulike sider ved det a gi pleie og omsorg. Dette ga dem
et innblikk i hvilke normer som er gjeldende i forhold til det a hjelpe eldre slektninger. De fant at
mange mente at ektefeller har plikt til a hjelpe hverandre, uavhengig av om ekteskapet har vart
godt eller darlig. Andre opplevde det a hjelpe andre som en kristen plikt. Det ble fremdeles
forventet at dgtre ytet omsorg til foreldrene i stgrre grad enn sgnner. Sgnnene trakk seg raskere
unna hvis de opplevde at forholdet var vanskelig. Dgtrene gav pleie og omsorg bade av kjerlighet
og av plikt (Thorsen og Dyb 1993). I fglge sosiologiprofessor Kari Warness, er mengden av
omsorg barn gnsker a gi sine foreldre nar de far behov for dette, mer basert pa frivillighet enn pa

normativt definerte forpliktelser. Fglelsene i relasjonen, og hva slags historie som er knyttet til
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relasjonen, vil vaere avgjgrende for hvor mye voksne barn gnsker a stille opp for sine foreldre
(Werness 2002). Dersom relasjonen har vert preget av uheldige kommunikasjonsmgnstre,
avstand og konflikter, kan voksne barn kvie seg for a stille opp som omsorgspersoner nar
foreldrene trenger dette. Dersom de likevel stiller opp, kan dette medfgre at omsorgssituasjonen
blir vanskelig og belastende for begge parter (Spruytte m.fl. 2002, Mitrani m.fl. 2006). Mange
voksne barn kan uansett ikke gi sine foreldre sa mye pleie og omsorg som de gnsker. Dette kan

begrenses av geografisk avstand, barnas egen helsetilstand og andre forpliktelser som barna har.

Hvem hjelper de hjelpetrengende eldre som bor i eget hjem?

Svert mange personer i Norge gir uformell pleie og omsorg. I fglge levekarsundersgkelsen for
1995 ga 16 % av den voksne befolkningen regelmessig ulgnnet hjelp eller tilsyn til syke, til barn
med nedsatt funksjonsevne eller til eldre (Kittergd 1996). Den mest omfattende studien av
uformelle norske omsorgsgivere til hjelpetrengende eldre er Romgrens doktorgradsarbeid (2001).
Han studerte en kohort bestaende av 434 hjelpetrengende eldre i Larvik fra 1981 og frem til den
siste dgde i 1999. De aller fleste (99 %) hadde en eller flere uformelle omsorgsgivere. Bare 4 %
av omsorgsgiverne var ektefeller. Halvparten var barn, og det var omtrent dobbelt sa mange dgtre
som sgnner. Andre omsorgsgivere var sgstre, nieser, svigerdgtre og nevger. Nesten alle sgnnene
arbeidet i full stilling ved siden av omsorgsoppgavene, mens under halvparten av dgtrene gjorde
det. Flertallet av sgnnene fikk hjelp til omsorgen av andre slektninger, noe som var mindre vanlig
for dgtrene. Sgnnene tok seg ofte av praktiske oppgaver, men nesten halvparten av sgnnene hjalp
ogsa til med pleieoppgaver. Tre fjerdedeler av dgtrene utfgrte pleieoppgaver. Omsorgsgiverens
kjgnn hadde ingen betydning for mengden av hjelp som de eldre fikk fra hjemmesykepleien. Over
80 % av de eldre flyttet etter hvert pa institusjon. Omsorgsgiverne var i giennomsnitt 60 ar da

deres foreldre dgde (Romgren 2003).

Den individualistiske grunnholdningen som i gkende grad preger det vestlige samfunnet (Giddens
1991), har fart til at flere har vert bekymret for om familieomsorgen ville overleve. Gautun
(2003) konkluderer i sitt doktorgradsarbeid med at det er for tidlig a svare pa om gkt
individualisering vil komme til & pavirke familieomsorgen, ettersom vi ikke vil se en full effekt
av individualiseringen fgr rundt 2020. Da vil fgdselskullene fra 1970 - 1980-tallet veere
middelaldrende, og deres foreldre vil trenge omsorg (Gautun 2003). Barnlgse eldre og fraskilte
eldre menn vil i fremtiden vere sarbare grupper som vil bli avhengige av hjelp fra det offentlige
hjelpeapparatet, ettersom voksne barn med fraskilte foreldre er mer solidariske i1 forhold til sine

mgdre enn fedre (Slagsvold og Solem 2005). Foreldre med fa barn kan komme til a motta like
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mye familieomsorg i alderdommen som foreldre med store barneflokker, ettersom forskning har
vist at enebarn ofte hjelper sine foreldre mer enn barn med mange sgsken gjgr (Romgren 2001,

Gautun 2003).

En undersgkelse av solidariteten mellom generasjonene i Norge, England, Tyskland, Spania og
Israel viste at i disse landene finnes det en sterk gjensidig solidaritet. Den eldre og yngre
generasjon hjelper hverandre med praktisk hjelp og emosjonell og gkonomisk stgtte (Daatland og
Herlofson 2004). I England ble det i 2001 trukket et tilfeldig befolkningsutvalg pa nermere to
millioner. Totalt i befolkningsutvalget var 10 % uformelle omsorgsgivere. Kjgnnsfordelingen
viste at 11,3 % av kvinnene og 8,6 % av mennene gav uformell omsorg. Antall omsorgsgivere var
prosentvis hgyest i aldersgruppen 45-59 ar, med 20 % uformelle omsorgsgivere. I aldersgruppene
over 70 ar gav flere menn enn kvinner pleie og omsorg. Mengden av gitt omsorg, malt i antall
timer per uke, steg med gkende alder. Aldersgruppen 80-89 ar hadde den hgyeste prosentandelen
som gav mer enn 50 timer pleie og omsorg per uke. Mange av dem som hadde stgrst
omsorgsoppgaver var ektefeller (Dahlberg m.fl. 2007). I en studie fra USA ble uformelle
omsorgsgiverne i 1989 og i 1999 sammenlignet (Wolff og Kasper 2006). I Igpet av dette tiaret var
mottakerne av omsorg blitt eldre og mer hjelpetrengende. I 1999 var en hgyere andel av
omsorgsgiverne voksne barn, mens ferre andre familiemedlemmer eller venner gav uformell
omsorg, sammenlignet med 1989. I 1999 var det omtrent dobbelt sa mange kvinnelige som
mannlige omsorgsgivere. Forskjellen mellom kjgnnene var mindre enn i 1989. Den
gjennomsnittlige mengde pleie og omsorg som ble gitt, var uendret: 29 timer per uke. I 1999 var
mange flere omsorgsgivere alene om omsorgsoppgavene. Forskerne forklarte dette med faktorer
som gkt geografisk mobilitet, kvinnelig yrkesdeltakelse og teknologiske endringer som gjorde det
mulig for en hjelper a klare omsorgsoppgavene alene (Wolff og Kasper 2006). En studie fra India,
Kina, Latin Amerika og Nigeria viste at eldre med demenssykdom ofte bodde sammen med sine
omsorgsgivere, gjerne i boliger med tre generasjoner. De fleste omsorgsgiverne var kvinner, som
oftest ektefeller eller dgtre, men i India hadde ofte svigerdgtre denne rollen. Omsorgsgiverne,
spesielt i India og Nigeria, betraktet de eldre som familiens overhode. Selv om det var vanlig at
slektninger og naboer tok del i omsorgsoppgavene, hadde det a gi uformell omsorg store
gkonomiske konsekvenser for mange familier, fordi omsorgsgiveren ikke kunne arbeide utenfor

hjemmet (The 10/66 Dementia Research Group 2004).

20



Erfaringer med a gi pleie og omsorg

Pargrende til eldre er like forskjellige som resten av befolkningen, noe som gjgr det vanskelig a
trekke generelle slutninger om erfaringene med a gi pleie og omsorg (Zarit og Femia 2008). En
rekke studier har likevel dokumentert at pargrende kan oppleve det a vaere omsorgsgiver til eldre
som belastende. Nar pargrende gir omfattende omsorg til eldre, kan dette fa konsekvenser for
deres egen helsetilstand. I de fleste studier der helsetilstanden til pargrende har blitt sammenlignet
med helsetilstanden til jevnaldrende uten tilsvarende omsorgsoppgaver, har man fokusert pa
pargrende til eldre med demenssykdommer (Pinquart og Sgrensen 2003). Bare et fatall studier har
handlet om pargrende til eldre som har veart rammet av andre sykdommer (f.eks. Cain og Wicks
2000, Bakas m.fl. 2004, Lyons m.fl. 2004). To meta-analyser viste at pargrende som gav pleie og
omsorg til eldre, hadde darligere fysisk helse enn jevnaldrende som ikke hadde tilsvarende
omsorgsoppgaver. Pargrende med egne depressive symptomer, pargrende til eldre med
demenssykdom, pargrende i hgy alder og mannlige pargrende, var mest utsatt for a fa redusert sin
fysiske helse (Vitaliano m.fl. 2003, Pinquart og Sgrensen 2007). En fjerdedel av pargrende i USA
(Toseland m.fl. 2002) og 61 % av pargrende i Australia (Bridges-Webb m.fl. 2007) oppgav at det
a gi pleie og omsorg til eldre med demenssykdom hadde gatt ut over deres egen helse. Pargrende
til eldre har rapportert om en rekke plager forbundet med det a gi pleie og omsorg, slik som
sgvnforstyrrelser (Brummett m.fl. 2006), angst, depresjon (Bakas m.fl. 2004, McConaghy og
Caltabiano 2005), hodepine og ryggsmerter (O’Donnell 2000). Pargrende har gkt risiko for
alvorlige sykdommer, som hjerteinfarkt eller andre kardiovaskulere sykdommer. Indikatorer pa
dette ble funnet hos pargrende til eldre med langtkommet Alzheimers sykdom (Aschbacher m.fl.
2006, Mausbach m.fl. 2007). Schulz og Beach (1999) paviste at eldre pargrende med store
omsorgsoppgaver hadde forhgyet dgdelighet, sammenlignet med jevnaldrende uten slike
oppgaver. Mange faktorer avgjgr i hvor stor grad pargrende opplever det som en belastning a gi
pleie og omsorg til sin eldre slektning. En studie fra Finland viste at eldre ektefeller til personer
med Alzheimers sykdom fikk altfor lite hjelp fra det offentlige hjelpeapparatet i forhold til sine
behov (Raivio m.fl. 2007). For noen pargrende kan det vere vanskelig a kombinere

omsorgsoppgaver og yrkesaktivitet (Arksey 2002).

I en meta-analyse undersgkte Pinquart og Sgrensen (2006a) forskjeller mellom kjgnnene nar det
gjaldt belastningen med a vare pargrende til eldre personer. De fleste av studiene handlet om
pargrende til eldre med demenssykdom. Deres konklusjon var at ettersom kvinner ofte tok pa seg
stgrre omsorgsoppgaver, var deres forekomst av nedsatt psykisk helse, for eksempel av depresjon,

hgyere enn blant menn. Nar ektemenn og sgnner utfgrte de samme omsorgsoppgavene som
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hustruer og dgtre, var det ikke kjgnnsforskjeller. Nyere studier viste ogsa mindre forskjeller
mellom kjgnnene enn eldre studier, noe som ble tolket som en effekt av generelle endringer i
kjgnnsrollene i samfunnet (Pinquart og Sgrensen 2006a). En svensk studie viste at blant eldre
pargrende over 75 ar var menn mer tilfredse med sin situasjon som omsorgsgiver enn kvinner var

(Ekwall og Hallberg 2007).

Pargrende til eldre som venter pa sykehjemsplass er en spesiell gruppe av pargrende. Nar de
eldre, deres pargrende eller hjemmetjenesten pa de eldres vegne, har sgkt om sykehjemsplass, kan
dette tolkes som et signal pa at belastningen har nadd en grense. Det er kommet til et punkt der
pargrende ikke lenger gnsker eller ser seg i stand til a fortsette a gi pleie og omsorg til sin eldre
slektning eller venn, men pa grunn av mangel pa tilbud om sykehjemsplass ma de likevel
fortsette. Forskning fra Nederland har vist at mange pargrende til eldre som ventet pa

sykehjemsplass opplevde dette som vanskelig (Meiland m.fl. 2001b).

Pargrende kan ogsa oppleve positive aspekter ved det a gi pleie og omsorg til eldre (Al-Janabi
m.fl. 2008). Andrén og Elmstahl (2005) viste at svenske pargrende samtidig kunne oppleve bade
moderat belastning og en stor glede over a gi pleie og omsorg. Fra 1996 til 2000 deltok mer enn
1200 pargrende til eldre med langtkommet demenssykdom i en spgrreundersgkelse i USA
(Tarlow m.fl. 2004). De fleste pargrende hadde positive og tilfredsstillende erfaringer med a gi
pleie og omsorg. Mange la vekt pa opplevelsen av a vare til nytte og at noen hadde bruk for dem,
noe som gav dem en god indre fglelse. De hadde lert seg a sette stgrre pris pa livet, og de
opplevde at relasjonene til andre var blitt sterkere (Tarlow m.fl. 2004). Pargrende til eldre med
Alzheimers sykdom i USA fortalte at situasjonen medfgrte en stor sorg, men de var blitt mer
bevisst pa hva som virkelig betydde noe i livet. De var ogsa blitt mer omsorgsfulle. Forskerne
tolket dette som “’en personlig vekst” (Ott m.fl. 2007). I en svensk studie ble det beskrevet
hvordan forholdet mellom ektefeller kunne endre seg nar den ene fikk en demenssykdom. I stedet
for & veare to likeverdige partnere gav den ene opp mesteparten av sitt eget liv for a ta seg av sin
ektefelle. Naerheten i forholdet kunne likevel bestd (Jansson m.fl. 2001). I 1997 undersgkte en
gruppe finske forskere hva som skjedde med forholdet mellom ektefeller nar den ene hadde fatt
en demenssykdom. Forskerne ble overrasket over hvor lenge ekteparene fortsatte med seksuell
aktivitet, safremt begge bodde hjemme. Fire av 10 ektepar hadde fremdeles regelmessige samleier

fem ar etter at demensdiagnosen var stillet (Eloniemi-Sulkava m.fl. 2002).
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Effekt av psykososiale intervensjoner

Begrepet psykososiale intervensjoner blir internasjonalt benyttet om strukturerte intervensjoner i
forhold til de pargrende, og kan inkludere for eksempel opplering om demenssykdommer, om
hvordan pargrende kan takle stress og tap som fglger med sykdommen, trening i
kommunikasjonsteknikker og problemlgsningsmetoder (Ulstein 2007, side 37). Psykososiale
intervensjoner kan ha god effekt i forhold til & redusere belastning og depresjon hos de pargrende
(SBU 2008). Selwood m.fl. (2007) gjorde en systematisk litteraturgjennomgang for a se hvilke
psykososiale intervensjoner som hadde redusert angst og depresjon hos pargrende til personer
med demenssykdom. Flere intervensjoner hadde god effekt, men de matte besta av minst seks
mgter. Pargrende lerte bedre a takle utfordrende atferd ved individuell opplaring fremfor
opplering i grupper. Effekten kunne vare opp til 32 maneder. Det a leere pargrende teknikker til a
mestre sin hverdag hadde effekt, bade nar oppleringen ble gitt individuelt og i grupper, men
individuell opplering hadde stgrst effekt. Ren undervisning om demenssykdom og ren
stgtteterapi hadde ikke effekt (Selwood m.fl. 2007). I Sverige undersgkte Andrén og Elmstahl
(2008) effekten av fem ukers gruppeundervisning to timer per uke, etterfulgt av samtalegrupper
annen hver uke i tre maneder. Malet var a gi pargrende til personer med demenssykdom (n=153)
nye kunnskaper og a lere dem teknikker, slik at de skulle bli bedre i stand til & mestre
utfordringene i hverdagen og bearbeide egne opplevelser av tap. Resultatet var at pargrende
opplevde mindre stress og stgrre grad av tilfredshet med tilverelsen. Effekten varte fremdeles
etter seks og 12 maneder. Ved langtkommet demenssykdom gav ikke intervensjonene effekt.
Konklusjonen ble at det var viktig a gi pargrende tilbudet tidlig i forlgpet av demenssykdommen
(Andrén og Elmstahl 2008). Mittelman m.fl. (2006) gav et lignende tilbud i USA til pargrende til
eldre med Alzheimers sykdom (n=406). Tilbudet bestod av ukentlige samtalegrupper, individuell
veiledning og familieveiledning. Pargrende fikk ogsa et telefonnummer som de kunne ringe ved
behov. Etter 18 ar med tilbudet ble effekten undersgkt i forhold til antall sykehjemsinnleggelser.
Frekvensen av sykehjemsinnleggelser var 28,3 % lavere (p = 0,025) i intervensjonsgruppene enn i

kontrollgruppene (Mittelman m.fl. 2006).

Ulstein m.fl. (2007) gjorde en lignende undersgkelse i Norge. I lgpet av seks gruppemgter fikk
pargrende til personer med demenssykdom (n=87) undervisning om sykdommen og opplaring i
bruk av strukturert problemlgsning. En kontrollgruppe (n=84) fikk ikke dette tilbudet. Pargrendes
belastning ble ikke redusert, men etter 4,5 maneder rapporterte bare atte pargrende fra
intervensjonsgruppen om belastningsgkning fra lav til middels eller hgy, mot 17 pargrende i

kontrollgruppen. Det ble ogsa undersgkt om intervensjonene hadde hatt noen effekt pa personene
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med demenssykdom. Det viste seg at kvinner med demenssykdom hadde fearre psykiatriske
symptomer etter intervensjonen. Forskernes konklusjon var at kvinnenes pargrende (ektemenn og
voksne barn) hadde lert a takle utfordrende atferd pa en hensiktsmessig mate, mens kvinnelige
pargrende sannsynligvis trengte mer intensive, individualiserte tilneerminger for a leere seg a takle
en slik atferd hos menn med demenssykdom (Ulstein m.fl. 2007). En annen mulighet kan vere at
de kvinnelige pargrende ikke lerte sa mye av intervensjonene, fordi de allerede hadde en del
kunnskaper om takling av utfordrende atferd. Derfor ble ikke forekomsten av psykiatriske
symptomer hos menn med demenssykdom redusert i sa stor grad som hos kvinnene. Konkrete og
praktiske tilbud om hjelp og avlastning kan ogsa vare viktige for a stgtte de pargrende og
redusere deres belastning. Pinquart og Sgrensen (2006b) gjorde en systematisk
litteraturgjennomgang for & undersgke hvilken effekt ulike avlastningstiltak hadde pa pargrende
til eldre med demenssykdom. De konkluderte med at tiltakene gav sma, men signifikante effekter
i forhold til reduksjon av belastning og depressive symptomer. Pargrende opplevde ogsa en gkt
folelse av velvaere. SBU i Sverige konkluderer i sin gjennomgang av litteraturen (1969-2004)
med at internasjonal forskning ikke har vist positiv effekt av avlastning i forhold til pargrendes

helse og velvere, sammenlignet med pargrende som ikke benytter seg av avlastning (SBU 2008).

Pargrende i USA avslo jevnlig tilbud om tjenester som kunne ha lettet omsorgsoppgavene.
Pargrende som hadde et hgyt utdanningsniva, nedsatt egen helse, store omsorgsoppgaver, og
pargrende som var tilfredse med tjenestene, brukte flest tjenester. Tilgjengelig transport var ogsa
viktig (Toseland m.fl. 2002). Studier i USA og Nederland viste at nar pargrende avslo
kommunale tjenester, som dagsenter og avlastning, var arsaken oftest at de eldre ikke gnsket &
bruke dem (Winslow 2003, van Exel m.fl. 2006). Stgtte fra andre familiemedlemmer kan ogsa
vere av betydning. McCarty (1996) fant en klar ssmmenheng mellom mangel pa stgtte fra andre i
familien og negative fglelser som sinne, angst og depresjon blant dgtre som omsorgsgivere. Dette

stgttes av senere forskning (Chang 1999, Barnette 2004).

Avgjerelsen om a sgke om sykehjemsplass

Ved hgy belastning, ofte over lang tid, begynner mange pargrende a vurdere om de skal sgke om
sykehjemsplass. Et viktig spgrsmal er hvem som skal ta en slik avgjgrelse; om det er de eldre selv
eller deres pargrende. Et hovedprinsipp i norsk lov er at alle personer har rett til & bestemme over
seg selv og hvilke helsetjenester de vil motta. Nar en person har langtkommet demenssykdom, og
ikke lenger er i stand til 4 ta egne avgjgrelser, kan deres pargrende samtykke pa vegne av dem.

Avgjgrelsen skal vere til personens beste, og man skal kunne anta at personen selv ville ha gnsket
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den (Helse- og omsorgsdepartementet 1999a). Pargrende kan derfor sgke om sykehjemsplass til
eldre med langtkommet demenssykdom. Hvis de eldre tidligere har gitt klart uttrykk for at de ikke
vil flytte pa sykehjem, blir avgjgrelsen etisk problematisk. Det finnes argumenter bade for og

imot at man skal legge vekt pa hva de eldre tidligere har uttrykt (SBU 2006, 2008).

Det kan vaere mange arsaker til at pargrende velger a sgke om sykehjemsplass. I Canada ble 14
pargrende til eldre med demenssykdom som nettopp hadde flyttet pa sykehjem intervjuet om
denne avgjgrelsen (Caron m.fl. 2006). De begrunnet avgjgrelsen med egen helsetilstand,
vanskelige fglelser, meningslgs omsorg, holdninger til hjelpeapparatet og andre forpliktelser.
Utviklingen av demenssykdommen hadde betydning, serlig om de eldre ikke var i stand til a ta
egne avgjgrelser. Dynamikken innenfor familien var ogsa viktig, slik som hvordan pargrendes
egne barn opplevde situasjonen (Caron m.fl. 2006). En studie fra USA viste at pargrende til eldre
med Alzheimers sykdom la stor vekt pa at de eldre skulle motta god pleie. Nar de selv ikke lenger
strakk til, og hvis de ofte ble vekket om natten, sgkte de om sykehjemsplass (Schur og Whitlatch
2003). I Puerto Rico i Karibien begrunnet pargrende til eldre med Alzheimers sykdom
avgjgrelsen om a sgke sykehjemsplass med egne helseproblemer, problematisk atferd hos de
eldre, behov for mer hjelp og at de eldre trengte en mer avansert form for pleie og omsorg enn de

selv kunne gi dem (Buhr m.fl. 2006).

I en studie fra USA av forholdet mellom 30 pargrende og 30 eldre med demenssykdom, la
Hirschfeld (2003) vekt pa hvilken betydning de eldre med demenssykdom hadde for de
pargrende, og hun kom frem til at det var et gjensidig avhengighetsforhold mellom dem. Dette
avgjorde hvor lenge pargrende var villige til a gi pleie og omsorg. De eldre kunne vare viktige
mennesker i de pargrendes liv, eller pargrende og de eldre kunne vaere gkonomisk eller praktisk
avhengige av hverandre. Pargrende ble likevel avhengig av intervensjoner og stgtte utenfra for a
frigjgre tid og energi til a klare a gi pleie og omsorg nar demenssykdommen utviklet seg. Hvis
stgtten uteble, begynte mange pargrende a tenke pa sykehjem som et alternativ for 4 lette sin egen
situasjon. Hvis belastningen var ekstra stor, sa noen pargrende til og med at det ville vaere en

lettelse om den eldre dgde (Hirschfeld 2003).

Mange pargrende opplever avgjgrelsen om a sgke sykehjemsplass som svert vanskelig, og det
kan ta lang tid fgr de fgler seg sikker pa at det er riktig a gjgre det (Kellett 1999, Ryan og Scullion
2000, Schur og Whitlatch 2003). I Canada tok det i gjennomsnitt to ar fra pargrende begynte a
tenke pa a spke om sykehjemsplass, til de eldre faktisk flyttet pa sykehjem (Caron m.fl. 2006).
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Mange engelske pargrende klarte ikke a ta denne avgjgrelse, fordi det fgltes som et nederlag. De
matte ta hensyn til hva de eldre gnsket, deres behov for pleie og tilsyn, fglelser av plikt og
kjerlighet, andre familiemedlemmers meninger og egne erfaringer med sykehjem. Mens
pargrende forsgkte ”a gjgre det beste ut av situasjonen”, forverret ofte de eldres helsetilstand seg,
og de kunne bli lagt inn pa sykehus. Det viste seg at 29 av 36 eldre flyttet direkte fra sykehus til
sykehjem. Pargrende opplevde dette som uheldig, ettersom de eldre dermed i liten grad ble
forberedt pa det a flytte pa sykehjem (Davies og Nolan 2003). Dette samsvarer med en irsk studie
av Ryan og Scullion (2000). Liken (2001) intervjuet i USA 20 pargrende til eldre med
Alzheimers sykdom, og 80 % av de pargrende fortalte at det var plutselige og uventede hendelser,
eller akutte forverringer av de eldres tilstand, som fgrte til at de fikk plass pa et sykehjem. Noen
ganger hadde de eldres liv og helse vart i fare. Selv om pargrende kan oppleve lettelse nar de
eldre far sykehjemsplass, viser mange studier at pargrende kan slite med skyldfglelser i lang tid
etterpa (Ryan og Scullion 2000, Liken 2001, Davies og Nolan 2003). For noen pargrende var det
viktig at avgjgrelsen om a flytte pa sykehjem ble tatt i samrad med helsepersonell. Da fikk de
stgtte pa at det var helt ngdvendig at de eldre flyttet pa sykehjem, fordi deres pleiebehov krevde et
hgyere kompetanseniva enn det ville veere mulig & gi dem hjemme (Ryan og Scullion 2000,

Sandberg m.fl. 2002).

TILDELING AV LEDIGE SYKEHJEMSPLASSER

Nar det sgkes om sykehjemsplass for eldre, blir deres funksjonsniva og livssituasjon grundig
vurdert av en lege og lederen for det aktuelle hjemmetjenesteomradet. Om konklusjonen blir at de
eldre har behov for et pleie- og omsorgstilbud i sykehjem, kan det vise seg at det kan vere
vanskelig a finne tilgjengelige sykehjemsplasser. Derfor blir vedkommendes navn satt pa en
venteliste. I ventetiden ma de pargrende fortsette med sine omsorgsoppgaver, kanskje langt ut
over hva de selv opplever a ha ressurser til. Det er ikke lengden pa ventetiden som avgjgr hvem
som blir tildelt ledige sykehjemsplasser. Mangelen pa klare retningslinjer for prioriteringer kan
gjore det vanskelig for inntaksteamene til sykehjem a avgjgre hvilke eldre som skal prioriteres.
En undersgkelse fra fem kommuner viste at det ikke fantes skriftlige kriterier for tildeling av
sykehjemsplasser. Prioriteringene ble basert pa faglig skjgnn og pa en helhetsvurdering av den
enkelte sgkers situasjon og behov. I tillegg kunne vanskelige boforhold, geografiske avstander, de
eldres gnsker og press fra pargrende fa betydning. Inntaksteamene kunne ikke konkretisere hvilke
behovskriterier som ble anvendt nar en sgker matte prioriteres fremfor en annen (Dale 1999). I

folge “Forskrift om prioritering av helsetjenester” (Helse- og omsorgsdepartementet 2000) skal
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helsetjenester, der det er knapphet, tildeles til dem som har det mest akutte behovet. Ut over dette
finnes det ikke nasjonale retningslinjer i Norge for hvilke kriterier som skal legges til grunn nar
det gjelder prioritering ved tildeling av ledige sykehjemsplasser. I 2007 ble Nasjonalt rad for
kvalitet og prioritering i helsetjenesten etablert. Radet skal arbeide med & utvikle nasjonale
retningslinjer nar det gjelder helsemessige prioriteringer (Sosial- og helsedirektoratet 2007b). To
tidligere utvalg har foreslatt kriterier og retningslinjer som skal legges til grunn for prioritering
innen helsetjenesten, NOU 1987: 23 (Sosialdepartementet 1987) og NOU 1997:18 (Sosial- og
helsedepartementet 1997). I den andre utredningen, NOU 1997:18, foreslas det at pasientene
deles inn i fire prioritetsgrupper. Pasienter i gruppe 1 skal ha hgyest prioritet. Dette er pasienter
som har "rett til ngdvendig helsehjelp”, og de skal prioriteres sa fremt tilstanden deres har hgy
alvorlighetsgrad, det er forventet betydelig nytte av tiltaket og kostnadene av tiltaket star i rimelig
forhold til nytten. Pasienter som har behov for grunnleggende pleie og omsorg, er plassert i denne

gruppen (Sosial- og helsedepartementet 1997).

Begrepet “ngdvendig helsehjelp” er imidlertid et uklart begrep. Pasientrettighetsloven (Helse- og
omsorgsdepartementet 1999a) sier at pasienter har rett til ngdvendig helsehjelp”, men at retten
kan begrenses av kommunens tilgjengelige ressurser. Kommunene har likevel ikke lov til & ga
under en minstestandard for hva som regnes som forsvarlig helsehjelp (Sosial- og
helsedirektoratet 2004). Sentrale spgrsmal vil vaere om de eldres dokumenterte behov for
sykehjemsomsorg faller inn under begrepet "ngdvendig helsehjelp”, om kommunene kan
begrunne manglende sykehjemsplasser med manglende ressurser, og om tilbudet som de eldre far
i ventetiden, er forsvarlig helsehjelp. Pa dette grunnlaget kan de eldre eller deres pargrende klage
til Helsetilsynet i fylket (Helse- og omsorgsdepartementet 1991). De kan fremme at
sykehjemsplass er "ngdvendig helsehjelp” og at de ikke anser hjelpen som blir gitt, for & vere
forsvarlig. Personer som har kunnskaper om hvordan man fremmer en klagesak og ressurser til a
gjennomfgre dette, kan bli tildelt sykehjemsplass raskere. Arsrapport for 2004 fra Fylkesmannen i
Hedmark (2005) viste at i 10 av 16 klagesaker over manglende tildeling av sykehjemsplass fikk
klageren medhold.

Det er gjort en rekke internasjonale studier av hvilke faktorer som avgjgr hvilke eldre som far
plass pa sykehjem. Gaugler m.fl. (2007) foretok en meta-analyse av forskningsrapporter om slike
faktorer. De fant ut at de tre sterkeste prediktorene for tildeling av sykehjemsplasser i USA var
kognitiv svekkelse, behov for hjelp med tre eller flere ADL-funksjoner og tidligere opphold pa

sykehjem. Andre rapporterte faktorer som har vart utslagsgivende for tildeling av
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sykehjemsplass, har vart pargrendes belastning (Gaugler m.fl. 2004), behov for mer avansert
pleie og pargrendes helseproblemer (Buhr m.fl. 2006), redusert livskvalitet hos pargrende
(Argimon m.fl. 2005), hallusinasjoner hos eldre med Parkinsons sykdom (Aarsland m.fl. 2000),
inkontinens for urin og avfgring, nattlig uro og at de eldre har hatt en tendens til & vandre (Upton
og Reed 2005). Nederland har ogsa mangel pa sykehjemsplasser. Der viste en studie at det ikke
alltid var kun behov eller ventetid som avgjorde tildeling av ledige plasser. Det ble ogsa tatt
hensyn til faktorer som de eldres egne gnsker, hvilket kjgnn sykehjemmet gnsket at pasienten

skulle ha og sykehjemmets pleietyngde (Meiland m.fl. 1996).

ETISKE PRINSIPPER
Her fglger en kort redegjgrelse om noen sentrale etiske prinsipper som var aktuelle i forhold til
det & gi omsorg til eldre som ventet pa sykehjemsplass, og deres pargrende. Nar disse prinsippene

ble vanskelige a fglge, kunne det oppsta etiske problemer eller dilemmaer.

Autonomi

Autonomi, eller selvbestemmelsesrett, er en viktig verdi i det norske samfunnet. Et hovedprinsipp
i norsk lovgivning har vert at alle personer har rett til a bestemme over seg selv. Fglgende
eksempel viser hvor sterkt dette prinsippet er: En beboer pa et sykehjem som utgjorde en
smitterisiko for andre, og var en helserisiko for seg selv, ble vasket mot sin vilje. Vedkommende
gikk til rettssak og fikk medhold fra lagmannsretten (Aakre 2008). Lov om etablering og
gjennomfgring av psykisk helsevern (Helse- og omsorgsdepartementet 1999b) apner for bruk av
tvang ved undersgkelse, behandling, pleie og omsorg av mennesker pa grunn psykisk lidelse. I
forhold til myndige personer som har manglet samtykkekompetanse, for eksempel pa grunn av en
langtkommet demenssykdom, har helsepersonell frem til 1. mai 2008 ikke hatt anledning til a gi
dem ngdvendig helsehjelp mot deres vilje. Under visse vilkar har pargrende tidligere kunnet
samtykke pa pasientenes vegne, selv om pasienten har motsatt seg helsehjelpen (Helse- og
omsorgsdepartementet 1999a). Det har likevel vert etisk problematisk a overlate avgjgrelser om
bruk av tvang til pasientens pargrende. I forbindelse med lovendringene som apner for at
helsepersonell kan ta avgjgrelser om a gi ngdvendig helsehjelp til myndige pasienter uten
samtykkekompetanse, vil autonomien til eldre med langtkommet demenssykdom bli satt pa spill

(Helse- og omsorgsdepartementet 1999a).
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Velgjorenhet

Et etisk prinsipp som ofte star i motsetning til prinsippet om autonomi, er prinsippet om
velgjgrenhet. I utgangspunktet gnsker de fleste pargrende og pleiere a hjelpe pasienten, slik at
pasienten skal fa det best mulig. Det kan vare vanskelig a finne en balanse mellom gnsket om a
gi en pleie og omsorg som er til pasientens beste og prinsippet om at pasienten skal bestemme
over seg selv, serlig dersom pasientens avgjgrelser er uheldige pa litt lengre sikt. Ikke-skade-
prinsippet er en del av prinsippet om velgjgrenhet (Barber og Lyness 2001). En studie pa tre
norske sykehjem viste at sykepleierne vektla prinsippet om velgjgrenhet sterkere enn prinsippet

om pasientenes autonomi (Slettebg 2002).

Likhet og rettferdighet

Etiske prinsipper om likhet og rettferdighet blir utfordret nar det gjelder prioriteringer av knappe
ressurser i hjemmetjenesten. Det er ikke mulig a gi alle pasienter sa mye hjelp som de gnsker og
har behov for. Derfor ma pleierne prioritere strengt i forhold til hvem som skal fa sine behov
dekket (Hofseth og Norvoll 2003). Bruk av skjgnn apner for ulike vurderinger, og prinsippet om
likhet i helsetjenestetilbudet kan bli satt pa spill. Mulighetene for a klage til Helsetilsynet (Helse-
og omsorgsdepartementet 1991) kan fgre til urettferdighet nar det gjelder tildeling av ledige
sykehjemsplasser, slik at det ikke er de eldre som har det stgrste behovet, som far plassen. De
som klager nar ofte frem med sin klage (Fylkesmannen i Hedmark 2005). Derfor har eldre med
ressurssterke pargrende som har kunnskaper om klagemulighetene, bedre muligheter til & fa

sykehjemsplass enn andre eldre

Forsvarlighet

Knappe ressurser i hjemmetjenesten kan medfgre at etiske prinsipper om forsvarlighet i utgvelse
av sykepleie og i tjenestetilbudet blir satt pa spill. Sykepleiere har i fglge Lov om helsepersonell
et selvstendig ansvar for at den pleie og omsorg de utgver er forsvarlig. Dersom ressursene pa
arbeidsstedet er for knappe til at de kan utgve en forsvarlig sykepleie, er de pliktig til a si ifra om
dette og dokumentere avvik (Helse- og omsorgsdepartementet 1999b). Kommunene kan ta lokale
og gkonomiske hensyn nar de utformer tjenestetilbudet til sine innbyggere (Helse- og
omsorgsdepartementet 1982), men de kan likevel ikke ga under en minstestandard i forhold til

forsvarlig helsehjelp (Sosial- og helsedirektoratet 2004).

29



SYKEHJEM ELLER OMSORGSBOLIG?

I forbindelse med byggingen av omsorgsboliger de siste 20 arene (Sosialdepartementet 2001-
2002), har det funnet sted en debatt om det har vert riktig & bygge sa mange omsorgsboliger nar
en rekke eldre venter pa sykehjemsplass (Romgren og Svorken 2003). Et sentralt spgrsmal har
vaert om omsorgsboliger kan erstatte tradisjonelle sykehjem. En rapport fra Helsetilsynet viste at i
2003 var beboere i omsorgsboliger i gjennomsnitt ti ar yngre enn beboere pa sykehjem, og de
fleste hadde et hgyere funksjonsniva. Pa mange viktige omrader fikk de mest hjelpetrengende
beboerne i omsorgsboligene mindre hjelp enn de trengte (Helsetilsynet 2003). Det finnes ikke noe
entydig svar pa om kommuner skal prioritere a bygge sykehjem eller omsorgsboliger. Hva som er
mest gunstig for de eldre vil avhenge av den enkeltes funksjonsniva. Omsorgsboliger med
heldggns bemanning kan vere et godt supplement til sykehjem for eldre som har store behov for
pleie og omsorg, men som ikke er avhengige av et sa omfattende tilbud som sykehjem
representerer. Dette kan ogsa vare et godt alternativ til sykehjem for langtidspasienter med
psykiske lidelser eller kognitiv svikt, som har behov for et stgrre privat boareal enn det et
sykehjem kan tilby, og behov for fa mennesker a forholde seg til. Andre eldre har absolutt behov

for sykehjemsomsorg.

En gjennomgang av forskningen pa omradet viste at det har veert gjennomfgrt mye internasjonal
forskning av hgy kvalitet om situasjonen til hjelpetrengende eldre og deres pargrende. Mange
artikler beskriver hvordan man kan stgtte de pargrende, forebygge helseproblemer hos dem, og
hjelpe dem til & mestre sine omsorgsoppgaver. Det er imidlertid gjennomfgrt lite forskning pa
disse omradene i Norge, og vi har heller ikke funnet frem til noen internasjonale studier der man
systematisk har kartlagt funksjonsnivaet til eldre som matte vente pa en sykehjemsplass. Vi valgte
derfor a ta utgangspunkt i ventelistene for sykehjemsplass i en nordnorsk kommune i 2005. 1
tillegg til a kartlegge de eldres funksjonsniva, ville vi undersgke deres livsbetingelser. Vi ville
ogsa finne ut hvordan deres nermeste pargrende opplevde sin egen og de eldres situasjon, samt
hvordan de eldres pleiere vurderte situasjonen. Kanskje kan noen av vare resultater brukes som et
innspill i den stadig pagaende debatten om bygging av sykehjem eller omsorgsboliger i

kommunene.
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MAL FOR FORSKNINGEN

Det overordnede malet med denne forskningen er a sgke etter innsikt i hva som kjennetegner

hjelpetrengende eldre som star pa venteliste for sykehjem, og hvordan livsbetingelsene er for dem

og deres naermeste pargrende. Malet er at forskningen skal kunne skape en stgrre forstaelse og

interesse for livssituasjonen til de eldre og deres pargrende, og at dette kan bidra til at de far det

bedre.

Avhandlingen bestar av fire artikler som hver har fglgende spesifikke mal:

Artikkel I

Artikkel I

Artikkel ITI

Artikkel IV

A beskrive hvordan nzrmeste pargrende og pleiere i hjemmesykepleien vurderte
arbeidsbelastningen ved a gi omsorg til hjelpetrengende eldre som venter pa

sykehjemsplass.

A kartlegge vurderingene som na@rmeste pargrende og pleiere i hjemmesykepleien
gjorde i forhold til om og nar de eldre trengte permanent sykehjemsplass, og a
belyse etiske problemer og dilemmaer i forhold til det a fatte avgjgrelser om

sykehjemsplassering.

A beskrive erfaringene som pargrende hadde med at de eldre periodevis var noen

uker pa avlastning pa sykehjem.
A sammenligne funksjonsnivaene til eldre som ventet pa sykehjemsplass med

funksjonsnivaene til beboere pa et sykehjem, og a sammenligne hvordan deres

pleiere vurderte sin fysiske og psykiske arbeidsbelastning.
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METODE
Studien omfattet fire delstudier (I-IV). I tabell 1 sammenfattes antallet deltakere,

datainnsamlingsmetoder og hvordan data ble analysert (Tabelll).

Tabell 1 Oversikt over metoder brukt i studie I-IV

Studie nr. | Design Deltakere Datainnsamlings- | Analysemetoder
metoder

| Kvalitativ 11 pargrende Intervju Innholdsanalyse
Kvant}taFlv 11 pleiere Vurderingsskjema | Deskriptiv
Deskriptiv .

. statistikk

Komparativ

I Kvalitativ 11 pargrende Intervju Innholdsanalyse
Deskriptiv 11 pleiere
Komparativ

I Kvalitativ 15 pargrende Intervju Innholdsanalyse
Deskriptiv

v Kvantitativ | 36 eldre som ventet pa | Vurderingsskjema | Kjikvadrat-test
Deskriptiv sykehjemsplass
Komparativ | 47 beboere i sykehjem Tosidig t-test

Intervjumetoder (Studiene I-111)

I Igpet av varen 2005 ble det gjennomfgrt flere mgter med hjemmesykepleien i en kommune i
Nord-Norge. Det ble informert om studien og avtalt hvem som skulle vere kontaktpersoner og
bidra med praktiske oppgaver. I juni 2005 sendte lederen i hjemmesykepleien brev til de
nermeste pargrende til de 63 eldre som ventet pa sykehjemsplass pa en gitt dato. Brevet inneholdt
informasjon om studien og forespgrsel om a delta. For a delta matte pargrende fa de eldres
samtykke, eller de kunne selv samtykke pa de eldres vegne dersom de eldre hadde en
langtkommet demenssykdom. Ni av de eldre dgde etter kort tid, en flyttet pa sykehjem, og en
mottok ikke hjemmetjenester, fordi vedkommende bodde altfor avsidesliggende til a kunne motta
regelmessige besgk av hjemmetjenesten. Blant de resterende 52 eldre samtykket 36 i at pargrende

deltok i studien, noe som gav en svarprosent pa 69 %.

Femten intervjuer dannet grunnlaget for studie III. Femten pargrende ble forespurt om a bli
intervjuet, og 14 gav sitt samtykke. Nok en pargrende ble forespurt, og vedkommende gav sitt
samtykke. For a fa stgrst mulig variasjon og bredde i datamaterialet, ble informantene strategisk

utvalgt. Det var gnskelig at begge kjgnn var representert, at pargrende hadde ulikt slektsforhold til
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de eldre og at pargrendes angivelser av fysisk og psykisk belastning varierte. De 15 pargrende
bestod av seks hustruer, tre sgnner og seks dgtre. Hustruenes alder var 70 til 83 ar, sgnnenes alder
var 60 til 62 ar, mens dgtrenes alder var 44 til 72 ar. Alle hustruene var hjemmevzarende. De
andre pargrende var yrkesaktive, unntatt den eldste av dgtrene. De eldre bestod av syv menn og
atte kvinner i alderen 71 til 99 ar (median = 85 ar). Ti av dem hadde en langtkommet

demenssykdom. Atte av dem bodde alene.

Intervjuer med 11 pargrende og 11 pleiere dannet grunnlaget for studiene I og II. Planen var a
intervjue 15 pleiere som kjente godt del5 eldre som pargrende hadde snakket om. Dette ville gitt
15 par intervjuer der pargrendes og pleiernes vurderinger kunne bli sammenlignet. Fire pleiere
gnsket ikke a bli intervjuet, fordi de eldre var innlagt pa sykehus eller hadde langvarige
avlastningsopphold. Det var gatt lang tid siden pleierne hadde veart hos dem, og tilstanden kunne
ha forandret seg. Derfor ble bare 11 pleiere intervjuet. Dette gav 11 par med intervjuer. Hvert par
bestod av to intervjuer, ett med pargrende og ett med en pleier som gav pleie og omsorg til den
samme eldre personen. De 11 pargrende bestod av tre hustruer, tre sgnner og fem dgtre.
Hustruenes alder var 70 til 79 ar, sgnnenes og dgtrenes alder var fordelt som i studie III. Nar det
gjelder yrkesaktivitet hos pargrende, var situasjonen den samme som i studie III. De eldre bestod
av tre menn og atte kvinner i alderen 71 til 99 ar (median = 88 ar). Seks hadde en langtkommet
demenssykdom. Syv bodde alene. Begrepet pleiere inkluderer bade sykepleiere og hjelpepleiere.
Der det i artiklene ble viktig a tydeliggjgre hvilken faggruppe informantene tilhgrte, ble dette
klargjort. Pleierne var syv sykepleiere og fire hjelpepleiere. To var menn, og ni var kvinner. To
sykepleiere hadde videreutdanning i eldreomsorg. Pleierne hadde arbeidet i hjemmesykepleien fra

ett til 17 ar (median = 5 ar).

Intervjuene fant sted fra september til november 2005. De fleste pargrende valgte a bli intervjuet i
sine hjem. Alle pleierne ble intervjuet pa sine arbeidssteder. Intervjuene ble tatt opp pa lydband
og varte mellom 50 og 60 minutter. Det var utarbeidet en intervjuguide til intervjuene med
pargrende og en intervjuguide til intervjuene med pleierne (Vedlegg 1 og 2). Under intervjuene
ble intervjuguiden tatt frem pa slutten for a kontrollere at alle omradene var blitt bergrt. Pargrende
ble oppmuntret til a fortelle fritt om sine erfaringer med a gi pleie og omsorg til sin eldre
slektning. De ble bedt om a fortelle om en vanlig dag og om hvordan de hadde opplevd
samarbeidet med hjemmesykepleien. De ble ogsa spurt om hvilke erfaringer de hadde hgstet ut
fra sin totale livssituasjon, hvilke tanker de hadde i forhold til fremtiden og om de ville ha tatt

imot en sykehjemsplass dersom de fikk et slikt tilbud. Dersom pargrende under intervjuet ikke
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selv snakket om sin arbeidsbelastning, ble de til slutt bedt om a si litt om dette. Pleierne ble bedt
om a fortelle om sine erfaringer med a hjelpe denne eldre personen. I tillegg ble det fokusert pa
hvilke behov de eldre hadde i forhold til omfanget av hjelpen de fikk, og hvordan pleierne
opplevde arbeidsbelastningen og samarbeidet med de pargrende. Femten pargrende var valgt i
hap om a oppna metning i intervjuene (jfr. Guest m.fl. 2006). I intervjuene med pleierne nadde
datamaterialet et metningspunkt, mens det fortsatt kom frem nye momenter i de siste intervjuene
med pargrende. Det ble likevel ikke inkludert flere informanter av praktiske og gkonomiske
hensyn. At et metningspunkt ikke ble oppnadd i intervjuene med pargrende, er forstaelig ut fra
situasjonens kompleksitet, og at det bevisst var tilstrebet variasjon og bredde gjennom utvelgelsen
av informanter. Intervjuene ble skrevet ut ordrett av en helsesekretar, som ogsa noterte ned

folelsesmessige reaksjoner som grat, latter eller stillhet.

Vurderingsskjemametoder (Studiene I og IV)

I studiene I og IV ble de eldres funksjonsevne vurdert ved hjelp av vurderingsskjemaet Multi-
Dimensional Dementia Assessment Scale (MDDAS) (Sandman m.fl. 1988). Denne
datainnsamlingen fant sted i perioden juni til september 2005. De 36 pargrende som hadde fatt de
eldres samtykke i a delta i studien, eventuelt som selv hadde samtykket pa de eldres vegne, fylte
ut MDDAS. Nar de eldre eller pargrende hadde samtykket til dette, distribuerte ledere i
hjemmesykepleien MDDAS til pleiere som kjente de eldre godt og som samtykket til & delta i
studien. Enhetslederen spurte ogsa beboere over 67 ar som bodde pa et sykehjem i den samme
kommunen, om samtykke til & vurdere deres funksjonsniva ved hjelp av MDDAS. Hvis beboerne
ikke kunne gi sitt samtykke pa grunn av langtkommet demenssykdom, ble pargrende spurt om a
samtykke pa deres vegne. Sykehjemmet hadde 73 beboere. Ni av dem dgde tidlig i
datainnsamlingsperioden, en var dgende, en flyttet til et annet sykehjem, og en var yngre enn 67
ar. Av de resterende 61 beboerne ble det innhentet informert samtykke for 47 av dem.
Svarprosenten pa sykehjemmet ble dermed 77 %. Beboernes primarkontakter samtykket i a fylle

ut MDDAS.

Vurderingsskjemaet MDDAS

Vurderingskjemaet MDDAS (Sandman m.fl. 1988) maler motoriske funksjoner, tale, syn, hgrsel,
ADL-funksjoner, atferdssymptomer, psykiatriske symptomer, bruk av legemidler og fysisk og
psykisk arbeidsbelastning for omsorgstakerne. I studie I ble bare delskalaen for vurdering av
fysisk og psykisk arbeidsbelastning for omsorgstakerne benyttet. Denne delskalaen har verdier fra

1 til 5, der verdien 1 betyr at omsorgsgiverne opplever minimal belastning i forhold til hva de kan
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klare, mens verdien 5 representerer maksimal belastning. I studie IV ble MDDAS noe justert. |
den originale versjonen av MDDAS ble uttrykket "atferdsforstyrrelser” benyttet, mens i denne
studien ble det valgt & benytte det mer ngytrale uttrykket "atferdsymptomer”. Uttrykket
“psykiatrisk arbeidsbelastning” ble erstattet med “psykisk arbeidsbelastning”, mens uttrykket
“psykiatriske symptomer” ble beholdt. MDDAS ble opprinnelig konstruert for a male
funksjonsnivaet til pasienter pa institusjoner. Dette medfgrte at noen utsagn var irrelevante i
forhold til eldre som bodde i eget hjem. Utsagnet "legger seg i andre pasienters seng for d sove”
ble derfor fjernet, mens utsagnet “tar ting fra andre pasienters kommoder og skap” ble endret til
“tar ting ut fra kommoder og skap uten rimelig grunn”. Det a endre uttrykk i et vurderingsskjema
kan medfgre problemer nar studier skal sammenlignes. I vitenskapelige artikler brukes for
eksempel mange ulike uttrykk som representerer behavioural disturbances” (Graneheim 2004,

side 11).

Instrumentets validitet

Den svenske versjonen av MDDAS (Sandman m.fl. 1988) har en intra-rater reliabilitet pa 78 og
Phi 0,60 (ea%) og en inter-rater reliabilitet pa 75 og Phi 0,64 (ea%) (Karlsson m.fl. 2001). Cut-off
score for delskalaen som maler kognitiv svekkelse i MDDAS, har blitt validert i forhold til
tilsvarende cut-off score for Mini Mental Status Examination (MMSE) (Folstein m.fl. 1975) med
90 % sensitivitet og 91 % spesifitet (Johansson m.fl. 2004). MDDAS ble oversatt til norsk, noe
som ble ansett for a vare uproblematisk, ettersom norsk og svensk er relativt like sprak. I tillegg
er en av artiklenes forfattere svensk, noe som var med pa a sikre oversettelsen. Da skjemaet var
ferdig oversatt, ble det gjennomfgrt en pilotundersgkelse med ni personer i varierende alder,
hvorav noen var helsepersonell. Dette ble gjort for & kontrollere at spgrreskjemaet var klart og
forstaelig. I studie IV var alle som fylte ut skjemaet helsepersonell, noe som skulle indikere at de

hadde en lik forstaelse av skjemaets terminologi. Dette styrket studiens inter-rater reliabilitet.

Analyse av intervjuene

Umiddelbart etter intervjuene ble det skrevet et sammendrag av hvert intervju. Lydbandene ble
deretter lyttet gjennom flere ganger. Etter at lydbandene var transkribert til tekst, ble de lyttet
gjennom enda en gang for a kontrollere at teksten var korrekt og at fglelsesmessige reaksjoner var
notert. I den videre analysen ble bare den skrevne teksten benyttet. Den transkriberte teksten som
blir presentert i studiene I og I, bestod av 113 401 ord. Den transkriberte teksten som blir
presentert i studie III, bestod av 108 119 ord. Tekstene ble analysert ved hjelp av kvalitativ

innholdsanalyse (jfr. Graneheim og Lundman 2004).
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I studiene I og Il ble de 11 intervjuparene sammenlignet i analysen. Teksten ble delt inn i
meningsenheter (en sammenstilling av ord eller meddelelser som har sammenheng med den
samme sentrale mening) (Graneheim og Lundman 2004, s 106). Meningsenhetene ble deretter
kondensert. Det vil si at teksten ble forkortet, men kjernen i innholdet ble bevart. Etter dette ble
de kondenserte meningsenhetene kodet. Meningsenhetene som hadde fatt koden belastning”
(studie I) og koden ”om det a flytte pa sykehjem” (studie II), ble samlet i tabeller med to
kolonner, slik at pargrendes og pleiernes meningsenheter kunne plasseres side om side. Dermed
ble det mulig a gjgre parvise sammenligninger. Meningsenheter som hadde fatt koden ”om
avlastning”, ble samlet i 15 tabeller, en for hvert intervju med pargrende (studie III).
Meningsenhetene ble sammenlignet og abstrahert. Det ble sgkt etter likheter og forskjeller i
teksten, samt etter eventuelle mgnstre (studiene I-III). I analysen av studie I ble det konstruert 13
sub-kategorier som ble gruppert i tre kategorier. I analysen av studie II ble det konstruert 11 sub-
kategorier som ble gruppert i fire kategorier. Gjennom refleksjon over etiske problemer innenfor
disse sub-kategoriene, ble fem temaer konstruert. I analysen av studie III ble det konstruert ni
sub-kategorier som ble gruppert i to kategorier. Kategorier og temaer blir neermere beskrevet i

kapittelet "Resultater”.

Analyse av vurderingsskjemaene

Data fra MDDAS delskala om fysisk og psykisk belastning ble analysert ved hjelp av deskriptiv
statistikk. Pa bakgrunn av data fra delskalaen og opplysninger fra intervjuene ble de eldre delt inn
1 tre grupper: “eldre med lav fysisk funksjonsevne”, “eldre med et sammensatt sykdomsbilde” og
“eldre med langtkommet demenssykdom”. Gruppene ble svert sma: de bestod av to, tre og seks
eldre. Gruppene var for sma til at det var mulig a finne noen statistisk signifikante forskjeller
mellom pargrendes og pleiernes vurderinger av fysisk og psykisk belastning. En figur ble likevel
laget for a gi et visuelt bilde av pargrendes og pleiernes vurderinger i forhold til gruppene (studie
I). Data fra studie I'V ble analysert ved hjelp av Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
software, version 12.0 (Pallant 2005). Nar variablene var kategoriske, ble forskjellene mellom
eldre som ventet pa sykehjemsplass og sykehjemsbeboerne testet med kji-kvadrat tester. Fisher’s
Exact Test ble brukt nar celler hadde lavere forventet verdi enn 5. Disse resultatene blir presentert
som prosentfordelinger. Nar variablene var kontinuerlige, ble forskjellene mellom gruppene testet

med to utvalgs t-tester. Disse resultatene blir presentert som gjennomsnitt pluss/minus

standardavvik. Statistisk signifikansniva for alle testene var satt til 5 % (studie IV).
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FORSKNINGSETISKE KRAV OG VURDERINGER

Forskningsprosjektet ble vurdert av Regional komité for medisinsk forskningsetikk, Nord-Norge.
De hadde ingen innvendinger mot at prosjektet ble gjennomfgrt (P-REK Nord 57/2004). Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD) anbefalte konsesjon for prosjektet, og Datatilsynet gav
konsesjon til a behandle personopplysninger. Radmannen i kommunen der prosjektet fant sted
gav tillatelse til at det ble gjennomfgrt. Det ble sgkt om dispensasjon fra taushetsplikten hos
Sosial- og helsedirektoratet for sykepleierne som deltok i prosjektet, slik at de kunne gi
opplysninger om de eldre uten at de eldres informerte samtykke ble innhentet. Sgknaden ble
avslatt, fordi antall informanter var for fa til at en slik dispensasjon kunne bli gitt. Informert
samtykke matte derfor innhentes hos hver enkelt av de eldre, eller deres n@rmeste pargrende
dersom de eldre hadde en langtkommet demenssykdom og ikke var kompetente til & gi sitt

samtykke.

Det ble sendt en skriftlig informasjon om prosjektet av enhetsleder i hjemmetjenesten til de eldres
narmeste pargrende sammen med forespgrselen om a delta. Informantene ble lovet
konfidensialitet. De ble ogsa informert om at de kunne trekke seg fra prosjektet pa et hvilket som
helst tidspunkt uten at de behgvde a oppgi en grunn for hvorfor de trakk seg. Dette ville ikke fa
noen negative konsekvenser for dem selv eller deres eldre slektning. Alle forholdsregler ble tatt i
forhold til & behandle innsamlede data konfidensielt. Data fra spgrreundersgkelsen, lydband og
utskrifter fra intervjuene ble oppbevart innelast i et brannsikkert skap. Ved presentasjon av funn
fra prosjektet ble identiteten til pargrende og eldre som ventet pa sykehjemsplass tilslgret ved at
alder, kjgnn og ytre omstendigheter noen steder ble endret, men dette ble ikke gjort i slik grad at

materialet har endret karakter.

Ettersom over 81 % av pasientene i norske sykehjem har en demenssykdom (Selbzk m.fl. 2007),
ble det forventet at mange eldre som ventet pa sykehjemsplass ville ha en kognitiv svekkelse.
Derfor ble det tatt en avgjgrelse om ikke & intervjue dem. I stedet ble deres n@rmeste pargrende
intervjuet og spurt om a fylle ut vurderingsskjemaet MDDAS. Det er etisk betenkelig at
informanter skal gi opplysninger om en tredje part uten at personen kjenner til dette, og spesielt
hvis personen ikke er i stand til 4 ta stilling til at opplysningene blir gitt. Vedkommendes
integritet kan bli rammet. Eldre som hadde samtykkekompetanse ble spurt av pargrende og
pleiere om deres samtykke til at de deltok i prosjektet. Dette gjaldt bade de eldre som ventet pa
sykehjemsplass og beboerne pa sykehjemmet. Nar de eldre manglet samtykkekompetanse,

informerte pargrende dem om prosjektet og sa at de som deres pargrende hadde planlagt a delta.
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Dersom de eldre viste motvilje i forhold til dette, avstod pargrende fra a delta. Dette skjedde i ett
tilfelle. Dersom de eldre ikke var i stand til a forsta informasjonen pa grunn av demensutvikling,
vurderte pargrende om det var i de eldres interesse at de deltok i prosjektet. Det vil si at i forhold
til disse eldre ble pargrende betraktet som deres “talergr”, og pargrende gav informert samtykke

pa de eldres vegne.

METODOLOGISKE OVERVEIELSER

Dette prosjektet bidrar med ny innsikt om livssituasjonen til eldre som venter pa sykehjemsplass
og deres pargrende. De delene av prosjektet som handler om pargrendes situasjon, skiller seg fra
andre tilsvarende studier, ved at bade de eldres pargrende og de eldres pleiere ble intervjuet
(studiene I-II). Dette blir vurdert som positivt, ettersom det gjorde det mulig a sammenligne
pargrendes og pleiernes vurderinger av de samme situasjonene. Dette gav kunnskaper om en stor
kompleksitet i livssituasjonen til eldre som ventet pa sykehjemsplass og deres pargrende.
Situasjonene var svert forskjellige, og de trengte en individuell tilneerming. Bade pargrende og
pleiere opplevde etiske problemer som de matte ta stilling til, og dessuten noen etiske dilemmaer

som ble opplevd som ulgselige.

Det er en styrke at det ble benyttet bade kvalitative og kvantitative metoder i dette prosjektet.
Triangulering som metode egner seg godt ved studier av komplekse fenomener. Nar forskerne
benytter flere metoder, kan fenomenet bli belyst fra flere vinkler, og man kan oppna en mer
holistisk forstaelse av det man studerer. Dersom data samles inn gjennom ulike metoder og peker
i samme retning, vil dette styrke studiens troverdighet (Polit og Beck 2004, Jones og Bugge
20006). I dette prosjektet underbygget de kvalitative og de kvantitative data hverandre. Til sammen
gav de en stgrre forstaelse av livssituasjonen til eldre som ventet pa sykehjemsplass, og deres
pargrende. De kvantitative data fra vurderingsskjemaet MDDAS gav kunnskaper om
funksjonsnivaet til de eldre, i tillegg til at deres funksjonsniva kunne bli sammenlignet med
funksjonsnivaet til beboerne pa et sykehjem (studie IV). De mange likhetene som ble funnet
mellom de eldre som ventet pa sykehjemsplass og beboerne pa sykehjemmet (studie IV),
bekreftet samtidig at de eldre som ventet pa sykehjemsplass hadde et stort behov for pleie og
omsorg. Disse data underbygget resultatene fra studiene med kvalitative metoder, der det
fremkom at mange av de pargrende hadde svert store omsorgsoppgaver, og at de opplevde sin

livssituasjon som vanskelig (studiene I-III).
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Den stgrste svakheten ved prosjektet er at de eldre som ventet pa sykehjemsplass ikke selv fikk
fortelle om hvordan de opplevde sin livssituasjon. Da prosjektet ble planlagt, var det kjent at de
eldre som ventet pa sykehjemsplass var svert hjelpetrengende og at mange av dem hadde en
langtkommet demenssykdom. Personer med langtkommet demenssykdom er en sarbar gruppe, og
det ble ved oppstart av prosjektet vurdert som etisk problematisk a intervjue dem om deres
livssituasjon, ettersom de pa grunn av kognitiv svikt mest sannsynlig ikke ville veere i stand til a
gi sitt informerte samtykke til a delta i prosjektet (SBU 2008). Ut fra etiske og praktiske hensyn
ble det derfor tatt et valg om & intervjue de eldres pargrende og pleiere i stedet for a intervjue de
eldre. Dette er en vanlig problemstilling innenfor kvalitativ helseforskning. Forskere ma ofte ngye
seg med a intervjue pargrende eller venner av den syke og fa vite hvordan de opplever
situasjonen, fordi personen som er syk selv ikke er i stand til a gjennomfgre et intervju (Morse
2007). Det finnes imidlertid mange studier der personer som har demenssykdom i tidlig fase er
blitt intervjuet (Beattie m.fl. 2004, Steeman m.fl. 2006, Aminzadeh m.fl. 2007, Mok m.fl. 2007),
mens fa studier belyser hvordan personer med langtkommet demenssykdom opplever sin
situasjon. I to nye svenske studier forteller personer med langtkommet demenssykdom hvordan
de opplever a bo pa institusjon (Graneheim og Jansson 2006, Edvardsson og Nordvall 2008). Det
a intervjue personer som har en langtkommet demenssykdom, krever en sensitiv tiln@rming fra
forskerens side. Etter at data var samlet inn i dette prosjektet, kom en over studier som viser at det
er fullt mulig & gjennomfgre intervjuer av personer med langtkommet demenssykdom pa en etisk
forsvarlig mate og fa viktige og meningsfulle data (Moore og Hollett 2003, Lloyd m.fl. 2006,
Hellstrom m.fl. 2007). Det er et stort behov for forskning som inkluderer personer med moderat

og langtkommet demenssykdom (SBU 2008).

I studiene I-III ble kvalitativ innholdsanalyse brukt som metode for a analysere de transkriberte
intervjuene. Innholdsanalyse kan vere bade kvalitativ og kvantitativ. Kvantitativ innholdsanalyse
brukes for eksempel innenfor organisasjonsforskning der forskeren undersgker hvor ofte ord eller
uttrykk forekommer i dokumenter (Duriau m.fl. 2007), men metoden kan ogsa brukes innenfor
helseforskning nar malet er a fa frem det kvantitative innholdet av tekster (Normann m.fl. 2005,
Holdford 2008). I kvalitativ innholdsanalyse fokuserer forskerne pa subjekter. Det legges ogsa
stor vekt pa studiens kontekst. I analysen sgkes det etter forskjeller og likheter i teksten, og det
konstrueres kategorier eller temaer. Temaer skjerer pa tvers gjennom flere kategorier, og de er
som “rgde trader” i teksten (Graneheim og Lundman 2004). Malet med kvalitativ innholdsanalyse
er a analysere de mgnstre som fremkommer i datamaterialet og a presentere disse (Polit og Beck

2004). Metoden kan brukes bade ved en induktiv og en deduktiv tilneerming. En fordel med
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metoden er at forskerne kan handtere store mengder skriftlig data (Mayring 2000, Elo og Kyngis
2008). Kvalitativ innholdsanalyse har blitt kritisert for & vere reduksjonistisk. Dersom
kategoriene blir for snevert konstruert, kan det bli vanskelig a fa frem kompleksiteten i materialet.
Utsagn som passer inn i de konstruerte kategoriene, kan komme til a bli vektlagt, mens andre
deler av intervjuene kan bli utelatt (Dixon-Woods m.fl. 2005). I denne studien ble det lagt vekt pa
a fa frem feltets kompleksitet gjennom hele forskningsprosessen, ved valg av informanter, ved a

stille apne spgrsmal i intervjuene og under analysen av datamaterialet.

Et viktig prinsipp innenfor all forskning er at andre forskere skal kunne vurdere kvaliteten av
studier. God kvalitativ forskning kjennetegnes av en systematisk fremgangsmate og en grundig
redegjgrelse over de ulike trinn i forskningsprosessen (Meyrick 2006). Ogsa innenfor kvalitativ
innholdsanalyse er det gnskelig at andre forskere skal kunne vurdere studienes troverdighet og
overfgrbarhet (Graneheim og Lundman 2004). Det blir derfor ngye gjort rede for de ulike deler av
forskningsprosessen, og det blir gjort rede for kriterier for valg av informanter, og
datainnsamlingen blir beskrevet. Analyseprosessen blir utfgrlig gjort rede for, og den blir
illustrert ved hjelp av tabeller. Funnene blir belyst med sitater fra informantene. Studiens kontekst
blir ogsa detaljert beskrevet (jfr. Meyrick 2006). Det at analysen ble diskutert med andre forskere
som hadde erfaring fra feltet, har bidratt til & styrke studiens troverdighet (jfr. Graneheim og
Lundman 2004). Morse m.fl. (2002) legger vekt pa at forskere ma ha fokus pa studiers
troverdighet gjennom hele forskningsprosessen. Troverdighet er ikke noe som skal evalueres etter
at en studie er gjennomfgrt. Dette har veert et viktig prinsipp i denne studien, bade under

planlegging og gjennomfg@ring.

I studiene I og II ble 22 informanter intervjuet, mens i studie III ble 15 informanter intervjuet.
Ettersom antallet intervjuer var lavt, og informantene ikke ble tilfeldig trukket, kan det ikke
trekkes noen generelle slutninger ut fra disse studiene. Hensikten med studiene var ikke a
frembringe generaliserbare resultater, men a oppna stgrre kunnskaper om situasjonen til disse
informantene. Intervjuene gav et variert bilde av opplevelsene til pleiere og pargrende til eldre
som ventet pa sykehjemsplass i en nordnorsk kommune pa et gitt tidspunkt. Det var en fordel a ha
fa informanter, ettersom dette gav muligheten til & ga i dybden under intervjuene. Dermed fikk
intervjueren frem kompleksiteten og nyansene i situasjonene til de eldre og deres pargrende.
Dette gav en stgrre forstaelse for den enkeltes livssituasjon. I studie IV ble funksjonsnivaet til 36
eldre som ventet pa sykehjemsplass og 47 beboere pa sykehjem sammenlignet ved hjelp av

vurderingsskjemaet MDDAS (Sandman m.fl. 1988). Det ble funnet en del statistisk signifikante
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forskjeller mellom disse to gruppene. Utvalgene i studie IV ble heller ikke gjort pa en slik mate at
det skulle vaere mulig & generalisere resultatene til en stgrre populasjon. Studien var en

totalundersgkelse blant alle beboerne pa et bestemt sykehjem og de eldre pa en bestemt venteliste
for sykehjemsplass. Hensikten med studien var a sammenligne disse to utvalgene. Resultatene fra

studiene I-I'V kan sannsynligvis likevel kaste lys over lignende settinger.

Det var en kvalitativ forskjell mellom intervjuer med pleiere og pargrende (studiene I-II). Mange
pleiere snakket om situasjonene pa en sveart reflektert mate. Det var tydelig at de hadde diskutert
slike temaer fgr, og bruken av presise faguttrykk var vanlig. Pargrende slet mer med a finne de
riktige ordene, og intervjuene med dem ble ofte litt ustrukturerte. Noen av informantene fortalte
at det var fgrste gang de satte ord pa sine erfaringer. Bade menn og kvinner var svart apne, og
flere pargrende begynte a grate nar de snakket om vanskelige emner. Over tid kan det & mgte
sterke historier veere en utfordring for forskere som anvender kvalitative metoder innenfor
helsefagene (Dickson-Swift m.fl. 2007). Hvis en informant forteller sin historie for aller f@grste
gang og virker veldig sarbar, kan det bli vanskelig & fa avsluttet intervjuet pa en god mate. For
forskeren kan det vaere vanskelig & glemme noen informanter i ettertid. Nar en informant deler
smertefulle opplevelser, og forskeren ikke kan gi noe tilbake, kan forskeren oppleve skyldfglelse
og fgle at informanten blir “brukt”. I tillegg kan forskeren mgte sin egen sarbarhet og komme i
kontakt med ubevisste fglelser. Mange forskere fgler seg privilegerte over a fa gjennomfgre
intervjuer og oppleve informantenes apenhet og tillit, men etter a ha hgrt mange vonde historier,
opplever noen at de etter hvert blir mindre sensitive. Utmattelse er ogsa en vanlig fglelse
(Dickson-Swift m.fl. 2007). Intervjueren i var studie var svert takknemlig over at informantene
var sa apne og villige til a fortelle om sine erfaringer. Noen av historiene til de pargrende gjorde
et sterkt inntrykk, og det opplevdes som trist a ikke kunne gjgre noe med den vanskelige
livssituasjonen som mange informanter hadde. Intervjueren tenkte mange ganger pa dem etter
intervjuene og undret seg over hvordan det var gatt med dem videre. Kanskje informantene
opplevde at de fikk noe tilbake fra forskeren. De fleste av dem gav pa slutten av intervjuene
uttrykk for at de hadde satt pris pa a fa fortelle om sin situasjon. I tillegg gnsket de a bidra til a

frembringe kunnskaper som kunne vere til hjelp for andre i fremtiden.

I studie IV ble det brukt kvantitative metoder. Eldre som ventet pa sykehjemsplass og beboere pa
et sykehjem ble sammenlignet ved hjelp av vurderingsskjemaet MDDAS (Sandman m.fl. 1988).
Det var ikke uproblematisk a sammenligne disse to gruppene. Selv om begge gruppene bestod av

hjelpetrengende eldre personer, var det viktige forskjeller mellom dem. Det var forventet at det
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gjennomsnittlige funksjonsnivaet til de eldre som ventet pa sykehjemsplass skulle vere hgyere
enn funksjonsnivaet til beboerne pa sykehjemmet, fordi det var sannsynlig at beboerne pa
sykehjemmet var blitt gradvis mer hjelpetrengende etter at de flyttet dit. Noen beboere kan fa et
hgyere funksjonsniva ved at de far den ngdvendige pleie og omsorg, men ofte reduseres
funksjonsnivaet nar eldre flytter pa sykehjem (Scocco m.fl. 2006). Dette kan skyldes blant annet
nye omgivelser (Lawton 1983), passivisering (Hauge 2004), progresjon av sykdom og generell
aldring. Pleierne i hjemmetjenesten og pleierne pa sykehjemmet hadde forskjellig grunnlag for a
fylle ut vurderingsskjemaet MDDAS. Pa sykehjemmet hadde pleierne anledning til a observere
beboerne hele dggnet, mens i hjemmesykepleien ble noen vurderinger gjort pa grunnlag av bare et
tilsynsbesgk per dggn. Dette kan ha medfert at vurderingene av beboerne pa sykehjemmet er blitt
mer ngyaktige enn vurderingene av de eldre som ventet pa sykehjemsplass. Dette forholdet har

betydning for studiens troverdighet.
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RESULTATER
Resultatene fra studiene I-IV er oppsummert og blir presentert i hvert sitt underkapittel. Det blir

gitt en oversikt over resultatene i Tabell 2.

Tabell 2. En oversikt over resultatene i studiene I-IV

Studie

Kategorier og temaer

Sammenfattede resultater

I. Nurses’ and
carers’ appraisals
of workload in care
frail elderly
awaiting nursing
home placement.

A fgle ansvar.
A kjenne pa belastende fglelser.
A fgle seg ambivalent.

Pargrende opplevde et stort ansvar, begrunnet
med kjrlighet og plikt. Noen gav omsorg

24 timer i dggnet. Mange pargrende var utslitte
og isolerte. Mange hadde darlig samvittighet.
Pargrende var ambivalente i forhold til om de
eldre skulle flytte pa sykehjem.

Pleierne var bekymret for de eldre, og de var
frustrerte over mangelen pa ressurser og klare
retningslinjer i for hva de skulle gjgre hvis de
eldre nektet & ta imot hjelp.

II. Carers’ and
nurses’ appraisals
of needs of
nursing home
placement for

elderly in Norway.

Kategorier:

A vurdere at sykehjem er den eldres
riktige omsorgsniva.

A vurdere at den eldre kan fortsette
a bo hjemme.

A vaere ambivalent i forhold til det
a flytte pa sykehjem.

A vare skeptisk til bruk av tvang

i forbindelse med & flytte pa sykehjem.

Temaer:

Etiske aspekter i forhold til prinsipper
om rettferdighet, likhet, autonomi,
velgjgrenhet og utgvelse av

forsvarlig sykepleie

Pargrende og pleierne var noen ganger enige om
at de eldre burde flytte pa sykehjem sé raskt som
mulig pa grunn av uverdige og utrygge forhold.
Andre ganger var pargrende og pleierne uenige
om behovet for sykehjemsplass. Mange
pargrende var ambivalente i forhold til om

de egentlig gnsket en sykehjemsplass.
Pargrende var skeptiske i forhold til & bruke
tvang mot de eldre, noe pleierne trodde ville bli
ungdvendig.

Etiske prinsipper som stod pa spill i

det & avgjgre om eldre skulle fa sykehjemsplass
var rettferdighet, likhet, autonomi, velgjgrenhet
og utgvelse av forsvarlig sykepleie.

III. Carers’
experiences with
respite care: a

qualitative study.

A oppleve at avlastningen er stgttende
for familien som en enhet.

A oppleve at avlastningen ikke

er stgttende for familien som en enhet.

Noen pérgrende opplevde at hele familien hadde
nytte av avlastning. De var forngyde med bade
kvalitet og regelmessighet. Andre pargrende var
misforngyde med avlastningen, fordi de hadde
opplevd at de eldres funksjonsniva etterpa hadde
blitt redusert, eller de eldre var blitt mer urolige.
Noen avslo tilbud om avlastning, og andre
manglet et slikt tilbud.

IV. Comparison of
elderly awaiting
nursing home
placement and
nursing home
residents. A
quantitative study.

Det ble funnet en del statistisk signifikante
forskjeller, blant annet i forhold til evnen til &
utfgre ADL-funksjoner, orienteringsevne og

i det 4 mangle sprak. Likheter ble funnet i alder,
kjgnn, syn og hgrsel, samt i & utfgre en del
fysiske aktiviteter knyttet til mobilitet.

Gruppene var nesten like i forhold til
atferdssymptomer, psykiske symptomer og
fysisk og psykisk belastning for omsorgsgiverne.
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Artikkel I

Pargrende snakket i stgrre grad enn pleierne om sin belastning. Dette reflekteres i artikkel I som
mest omhandler pargrendes belastning. Det var likheter og forskjeller mellom hvordan pargrende
og pleierne vurderte belastningen. Tre kategorier ble konstruert: ”a fgle ansvar”, ”a kjenne pa
belastende fglelser” og ”a fgle seg ambivalent”. Mange pargrende opplevde et stort, og for noen
overveldende, ansvar for den eldre. Ansvaret ble begrunnet med kjerlighet og plikt. En av
sgsknene ble ofte staende alene med ansvaret, selv om de kunne veare flere sgsken. Mange
pargrende fglte seg utslitte og isolerte, og de gav uttrykk for fortvilelse og bekymring. Noen hjalp
sin ektefelle eller forelder med stell og praktiske gjgremal bade dag og natt, og noen opplevde at
de matte holde et kontinuerlig gye med de eldre opp til 24 timer i dggnet, serlig hvis
vedkommende hadde en langkommet demenssykdom. Belastende fglelser var fysisk og psykisk
utslitthet, bekymring, hjelpelgshet, depresjon, isolasjon, bitterhet og darlig samvittighet. Noen av
de pargrende var ambivalente i forhold til om de gnsket at de eldre skulle flytte pa sykehjem,
blant annet fordi de var usikre pa hvordan de eldre ville fa det pa sykehjemmet, og fordi noen av
de eldre nektet a flytte dit. Pleierne var ogsa bekymret for de eldres sikkerhet og deres navarende
livssituasjon. I tillegg var de frustrerte over mangelen pa sykehjemsplasser i kommunen, over for
lite ressurser i hjemmesykepleien til & kunne gjgre en tilfredsstillende jobb og over uklare
retningslinjer for hvordan de skulle handtere situasjoner nar de eldre nektet a ta imot hjelp fra
dem. Slike situasjoner medfgrte vanskelige etiske problemer og dilemmaer for pleierne og de

pargrende i forhold til om det var riktig a bruke tvang for a kunne hjelpe de eldre.

Det var ingen statistisk signifikante forskjeller mellom pargrendes og pleiernes vurderinger av sin
fysiske og psykiske belastning pa MDDAS delskala. Pargrende og pleiere vurderte noen ganger
belastningen som maksimal, men pargrendes vurderinger av belastningen var litt hgyere enn
pleiernes for alle tre gruppene av eldre. Bade pargrende og pleierne opplevde hgyest fysisk
belastning i forhold til eldre med lav fysisk funksjonsevne. Pargrende opplevde det ogsa som
mest psykisk belastende a gi omsorg til disse eldre som hadde lav fysisk funksjonsevne, mens
pleierne oppgav hgyest psykisk belastning nar de gav omsorg til eldre som hadde en langkommet

demenssykdom.

Artikkel IT
Det var bade likheter og forskjeller mellom pargrendes og pleiernes vurderinger av om de eldre
egentlig trengte a flytte pa sykehjem. Situasjonene varierte og var svert komplekse. Fire

295 99

kategorier ble konstruert: ”a vurdere at sykehjem er den eldres riktige omsorgsniva”, ”a vurdere
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at den eldre kan fortsette a bo hjemme”, ”a vare ambivalent i forhold til det a flytte pa sykehjem”
og "a vare skeptisk til bruk av tvang i forbindelse med a flytte pa sykehjem”. Gjennom videre
analyse av materialet ble det identifisert en rekke etiske problemer og dilemmaer som stod pa
spill i forhold til det 4 ta avgjgrelser om at eldre personer skulle flytte pa sykehjem. Fem temaer
ble konstruert: “etiske aspekter i forhold til rettferdighet”, “etiske aspekter i forhold til likhet”,

etiske aspekter i forhold til autonomi”, “etiske aspekter i forhold til velgjgrenhet” og “etiske

aspekter i forhold til utgvelse av forsvarlig sykepleie”.

Pargrende og pleierne var enige om at noen eldre umiddelbart burde flytte pa sykehjem. En arsak
til det kunne vere at de eldre levde under uverdige forhold. Som tidligere papekt hadde flere eldre
en langtkommet demenssykdom. Noen var inkontinente i forhold til urin og avfgring, og det var
vanskelig a fa ivaretatt deres hygiene pa en tilfredsstillende mate. Andre fikk ikke i seg
tilstrekkelig med ernaring. Noen hadde en tendens til 4 falle, og pargrende og pleiere var redde
for at de skulle skade seg og bli liggende hjelpelgse. En annen bekymring var at de eldre kunne
starte en brann eller ga ut av huset og ikke finne veien hjem igjen. Om vinteren var
problemstillingen veldig aktuell. Pleierne opplevde de uverdige og utrygge situasjonene som
sveert frustrerende, og flere pargrende klaget til Fylkesmannen i det aktuelle fylket over at deres
slektning ikke fikk en fast sykehjemsplass, da dette tidligere var faglig vurdert som det riktige

pleie- og omsorgsnivaet.

I andre tilfeller var pargrende og pleierne uenige om behovet for sykehjem for den det gjaldt.
Noen eldre var tidligere tilbudt sykehjemsplass, men deres pargrende hadde takket "nei” til dette.
Selv om de pargrende var utslitte og kanskje hadde darlig helse, gnsket de a strekke seg litt til. De
begrunnet dette med kjarlighet og plikt. Noen pargrende som bodde sammen med de eldre,
gnsket a beholde de eldres selskap. Andre pargrende presset pa for a fa sykehjemsplass. Pleierne
mente at noen av de eldre ikke hadde behov for sykehjemsomsorg, selv om de stod pa ventelisten.
Da det ble sgkt om sykehjem, hadde lederen for det aktuelle omradet i hjemmesykepleien og en
lege vurdert de eldre og funnet ut at deres riktige omsorgsniva var sykehjem. Dette kan bety at
pleiere seg imellom vurderer omsorgsbehov ulikt. Det kan ogsa bety at de eldres funksjonsniva

hadde forbedret seg i tiden fra det ble sgkt om sykehjemsplass og frem til intervjuene fant sted.

Noen pargrende var ambivalente i forhold til om de egentlig gnsket en sykehjemsplass til de
eldre. Noen hadde hatt negative erfaringer nar de eldre hadde vert i sykehjem pa

avlastningsopphold. Som papekt har en stor andel av sykehjemsbeboere en kognitiv svikt, og
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pargrende til eldre som fungerte godt mentalt, fryktet at de ikke ville finne medpasienter som de
kunne kommunisere med pa sykehjemmet, og at dette ville bli trist for dem. Ettersom eldre ma
betale mellom 75 og 85 % av sin alderstrygd for en sykehjemsplass, kan dette fa gkonomiske
konsekvenser for deres ektefelle. En pargrende var bekymret for hvordan hun skulle klare seg
gkonomisk hvis hennes ektefelle flyttet pa sykehjem. Hun trivdes der de bodde og gnsket ikke a
flytte, og hun ville bli avhengig av sosial stgnad for a kunne betale husleien med bare sin egen
pensjon. Pargrende opplevde situasjonen som svert vanskelig nar de eldre nektet a flytte pa
sykehjem. Bare tanken pa a bruke tvang mot de eldre, gjorde at de fleste av disse pargrende sa at
de ville ha takket “’nei” til et tilbud om sykehjemsplass. Pleierne hadde erfaringer med at det
sjelden ble ngdvendig a bruke tvang. Nar pleierne gav seg god tid, gikk vanligvis flyttingen til

sykehjemmet greit.

Artikkel ITI

Det var viktig for de pargrende at hele familien hadde nytte av avlastningen. Da opplevde de at
avlastning var til stgtte for dem, slik at de ble i stand til a fortsette a hjelpe de eldre. Dersom
avlastningen var ugunstig i forhold til de eldres funksjonsniva, kunne pargrende oppleve at deres
situasjon ble forverret etter at de eldre hadde vert pa et avlastningsopphold. Det ble konstruert to
kategorier: “a oppleve at avlastningen er stgttende for familien som en enhet” og “a oppleve at
avlastningen ikke er stgttende for familien som en enhet”. Flere eldre hadde fatt en ordning som
gjorde at de var 14 dager pa sykehjem og 14 dager hjemme. Noen eldre nektet a dra pa
avlastningsopphold, fordi de ikke ville pa sykehjem. Dermed fikk ikke deres pargrende
avlastningen som de hadde behov for. Etter hvert som de eldre trengte mer hjelp gnsket noen
pargrende a fa avlastning litt oftere enn de fikk. Andre pargrende hadde aldri fatt avlastning, selv

om de hadde bedt om dette.

Pargrende hadde ulike erfaringer med kvaliteten pa avlastningsoppholdene. Noen var svert
tilfredse med tilbudet. De fortalte at de eldre fikk veldig god omsorg, og de beskrev hvordan de
eldre kunne blomstre opp mens de var pa avlastning. Andre pargrende var svaert misforngyde. De
erfarte at det var store utskiftinger i personalgruppa og mangel pa kvalifisert personale pa
sykehjemmet. De eldre kunne fa mangelfullt stell, og mange pargrende fortalte at de eldres
fysiske funksjonsniva ble lavere mens de var pa avlastning. Dette medfgrte at hverdagen for de
pargrende kunne bli vanskeligere nar de eldre kom hjem igjen. Hvis de eldre trivdes pa
avlastningsoppholdet, var det enklere for pargrende a bruke tiden de hadde til radighet til

meningsfulle aktiviteter. Hvis de eldre derimot ikke trivdes, besgkte mange pargrende dem
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daglig. Da kunne det bli lite tid til andre aktiviteter. Pargrende gnsket ogsa a fa vite datoene for
avlastning litt tid i forveien, slik at de kunne planlegge hva de skulle bruke tiden til nar de ikke
hadde sine vanlige omsorgsoppgaver. Pargrende som bodde sammen med de eldre savnet dem
mens de var pa avlastning. Noen pargrende takket nei” til flere avlastningsopphold, selv om de
eldre hadde trivdes godt og fatt utmerket stell. Dette gjaldt pargrende til eldre som hadde en
langtkommet demenssykdom og var blitt mer engstelige og mer forvirret etter a ha vert pa

avlastning.

Artikkel IV
Funksjonsnivaet til eldre som ventet pa sykehjemsplass og til beboerne pa et sykehjem ble
sammenlignet, og det ble funnet bade forskjeller og likheter. Totalt sett hadde beboerne pa

sykehjemmet et lavere funksjonsniva enn de eldre som bodde hjemme.

Statistisk signifikante forskjeller var: Flere eldre som ventet pa sykehjemsplass kunne reise seg
fra en stol pa egen hand, og flere kunne ga alene i trapper. Sykehjemsbeboerne trengte mer hjelp
til ADL-funksjoner, og de hadde oftere behov for a fa klyster. Flere beboere pa sykehjemmet
manglet sprak, og orienteringsevnen deres var pa de aller fleste omrader lavere enn hos de eldre
som ventet pa sykehjemsplass. Flere sykehjemsbeboere hadde atferdssymptomene “spyttet ut
medisin” og “rullet sammen bordduken”. De eldre som ventet pa sykehjemsplass klaget oftere

enn sykehjemsbeboerne.

Det var likheter mellom gruppene i forhold til alder, kjgnn, syn og hgrsel. Mange av likhetene var
klinisk signifikante, noe som dokumenterte det store omsorgsbehovet til de eldre som ventet pa
sykehjemsplass. Eksempler pa dette var at eldre i begge gruppene hadde et like stort behov for
hjelp nar de skulle reise seg fra liggende til sittende stilling, nar de skulle komme seg ut av sengen
og nar de skulle ga. Gruppene var nesten like nar det gjaldt atferdssymptomer og psykiske
symptomer. Begge gruppene hadde en hgy forekomst av utfordrende atferd, slik som “forstyrret
nattesgvn” og “aggressive trusler (ord eller bevegelser) rettet mot pleiere eller medpasienter”.
Begge gruppene hadde en hgy forekomst av de psykiske symptomene “a vere trist”, ’a grate” og
” & veere irritert”. Nesten halvparten av eldre som ventet pa sykehjemsplass var trist daglig eller

ukentlig, og en femtedel grat like ofte. Omtrent en tredjedel av eldre i begge gruppene var

engstelig daglig eller ukentlig.
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Det var ingen statistisk signifikante forskjeller mellom vurderingene til pleierne i
hjemmesykepleien og pa sykehjemmet i forhold til deres arbeidsbelastning med & gi omsorg til
disse gruppene av eldre. Den fysiske arbeidsbelastningen hadde gjennomsnittlig verdien 3, mens

den psykiske arbeidsbelastningen hadde som gjennomsnittsverdi 2,5.

SAMMENFATNING AV RESULTATER

Fokus for forskningsarbeidet har vert & frambringe en innsikt i hvilket funksjonsniva de
hjelpetrengende eldre som venter pa sykehjemsplass kan ha, og a skape en stgrre forstaelse for
hvilke livsbetingelser disse eldre og deres nermeste pargrende lever under. Det blir her gitt en

sammenfattende forstaelse av resultatene fra avhandlingens fire artikler.

Dette forskningsarbeidet har vist at eldre som ventet pa sykehjemsplass i en bestemt kommune i
Nord-Norge og deres pargrende ikke var noen ensartet gruppe. Kompleksiteten var veldig stor, og
de eldres og pargrendes livsbetingelser varierte (studiene I-IV). Mange eldre hadde en vanskelig
livssituasjon, og de levde under uverdige og til dels uforsvarlige livsbetingelser (studie I). Mange
var engstelige og triste, og de grat regelmessig. Dette gjaldt serlig eldre med demenssykdom
(studie IV). Pargrende var ofte fortvilet over sin egen og de eldres livssituasjon (studie I). Bade
pargrende og de eldre hadde et stort behov for individuell hjelp og stgtte fra hjemmetjenesten
(studiene I-IV).

En sammenligning av funksjonsnivaet mellom eldre som ventet pa sykehjemsplass og beboerne
pa et sykehjem viste at pa mange omrader hadde gruppene et like lavt funksjonsniva (studie IV).
Det kan se ut til at nar eldre mister sin orienteringsevne, ikke lenger er i stand til 8 kommunisere
verbalt og trenger omfattende hjelp til & utfgre ADL-funksjoner, sa gker sjansene for at de blir
tildelt en sykehjemsplass (studie IV), noe som ikke er overraskende. Beboerne pa sykehjemmet
trengte oftere klyster enn eldre som ventet pa sykehjemsplass (studie IV). Hiemmesykepleien kan
ha vart avventende med a gi de eldre som bodde hjemme klyster, selv om de har hatt problemer
med obstipasjon og inkontinens av avfgring. Etter at de flyttet pa sykehjemmet, kan problemene
ha forverret seg pa grunn av faktorer som lavere aktivitetsniva og lavere inntak av drikke, endring
av kosthold og omgivelser, og selvfglgelig ogsa som fglge av progresjon av deres sykdom.
Gruppene av eldre trengte omtrent like mye hjelp til a reise seg fra liggende til sittende stilling, til

a komme seg ut av sengen og til & ga (studie IV). Dette kan tyde pa at kognitiv svikt blir sterkere
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vektlagt enn redusert mobilitet nar det gjelder hvem som blir tildelt ledige sykehjemsplasser
(studie IV). Disse funnene samsvarer med en meta-analyse gjort av Gaugler m.fl. (2007) der det
ble pavist at kognitiv svekkelse, behov for hjelp med tre eller flere ADL-funksjoner og tidligere
opphold pa sykehjem var i USA de tre sterkeste prediktorene for tildeling av sykehjemsplasser. I
var studie ble det ikke undersgkt hvorfor beboerne pa sykehjemmet var blitt tildelt sin
sykehjemsplass. En kartlegging av dette ville sannsynligvis kreve et mer fglsomt og detaljert

instrument enn MDDAS.

Bade fysisk og psykisk belastning ble oppgitt som maksimal i forhold til hva de kunne klare av de
pargrende (studie I). Dette resultatet var ikke overraskende, ettersom flere pargrende opplevde et
kontinuerlig omsorgsansvar opp til 24 timer i dggnet. Dette medfgrte isolasjon, og ogsa depresjon
og bitterhet. Mange pargrende hadde selv hgy alder og redusert helse, og vedvarende
omsorgsoppgaver hadde medfgrt utmattelse over tid (studie I). Mange eldre som ventet pa
sykehjemsplass hadde et like lavt fysisk funksjonsniva som beboerne pa sykehjem, og de trengte
mye hjelp til a utfgre fysiske aktiviteter (studie IV). Selv om hjemmesykepleien kom innom
mange ganger i Igpet av dagen, var pargrende som bodde sammen med de eldre, alene om
omsorgsoppgavene det meste av tida. Det kunne derfor bli mange fysisk tunge oppgaver og lgft i
Igpet av et dggn, for eksempel 1 forbindelse med toalettbesgk. I noen hjem manglet hjelpemidler,
slik som heis, og flere pargrende fortalte om ryggproblemer (studie I). For noen pargrende var det
et tidsspgrsmal om hvor lenge de kunne fortsette a gi pleie og omsorg pa grunn av egen sviktende
helse. Dette har vart ogsa dokumentert i tidligere studier (Vitaliano m.fl. 2003, Pinquart og
Sgrensen 2007). Pargrende som ikke bodde sammen med de eldre, opplevde en stgrre psykisk enn
fysisk belastning (studie I). Mange var bekymret for om de eldre fikk i seg nok ern®ring, og om
de fikk ivaretatt sin personlige hygiene. I tillegg bekymret de seg for at eldre som bodde alene
skulle skade seg. De kunne falle og bli liggende hjelpelgs, starte en brann, slippe inn
uvedkommende, eller de kunne ga ut av huset tynnkledd og ikke finne veien tilbake. I verste fall
kunne de fryse i hjel (studie I), noe som har skjedd tidligere i Nord-Norge pa vinterstid. Mange
pargrende slet med darlig samvittighet. Pa grunn av andre forpliktelser eller at de var altfor slitne,
sa klarte de ikke a veere sa mye hos de eldre som de skulle ha gnsket og fglte at de burde vaere

(studie I).

Mange pleiere opplevde det a gi pleie og omsorg til eldre som ventet pa sykehjemsplass som
belastende for dem selv (studie I). Pleierne var ogsa bekymret for de eldre, og flere opplevde det

som frustrerende at de ikke hadde muligheter til & gi de eldre en sa god pleie og omsorg som disse

49



hadde behov for. Mange pleiere opplevde det som vanskelig a dra fra engstelige og urolige eldre,
og de gnsket ofte at de kunne ha brukt litt ekstra tid. Dette gjaldt s@rlig eldre som bodde alene og
hadde demenssykdom (studie I). Pleiernes fortvilelse var imidlertid ikke like uttalt som hos de
pargrende (studie I). Dette er naturlig, siden det for pargrende handlet om en vanskelig

livssituasjon for en nar slektning som de stod i et nart forhold til.

Noen pargrende hadde gode erfaringer med avlastning, mens andre var svert misforngyde. For
noen pargrende var regelmessig avlastning helt avgjgrende for at de kunne klare a ha den eldre
boende hjemme (studie III). Det var viktig for de pargrende at hele familien hadde nytte av
avlastningen, at kvaliteten pa avlastningstilbudet var god, og at de eldre fant seg til rette. Hvis de
eldre nektet a dra pa avlastning, og heller ikke lot seg overtale, tok de fleste pargrende ikke i mot
et slikt tilbud, selv om de hadde stort behov for det. For at pargrende skulle ha muligheter til a
planlegge meningsfulle aktiviteter mens de eldre var pa avlastning, var det viktig at pargrende

fikk et tidspunkt for avlastningen i god tid pa forhand (studie III).

Hvis den aktuelle kommunen hadde hatt flere tilgjengelige sykehjemsplasser, ville ikke dette
forandret situasjonen for flere av de eldre som ventet pa sykehjemsplass, og deres pargrende,
ettersom mange ville ha takket ’nei” til et tilbud om en sykehjemsplass (studie II). Dette skyldtes
ikke at de eldre ikke hadde et reelt behov for en sykehjemsplass, ettersom det var vurdert at
sykehjemsomsorg var deres riktige omsorgsniva. Sammenligningen av funksjonsnivaet hos eldre
som bodde hjemme og beboere pa et sykehjem bekreftet ogsa dette (studie IV). Den viktigste
arsaken til at pargrende ville takke “nei” til et tilbud, var at de eldre nektet a flytte pa sykehjem,
og pargrende gnsket ikke a bruke tvang for a flytte dem. Andre pargrende var usikre pa hva de
ville ha svart hvis de fikk et tilbud, siden de var ambivalente i forhold til om de gnsket at de eldre
skulle flytte pa sykehjem. De var bekymret for kvaliteten pa omsorgen som ble gitt pa
sykehjemmet, men ogsa for hvordan deres egen situasjon ville bli hvis de eldre flyttet, sosialt, og

gkonomisk for ektefeller (studie II).

REFLEKSJON RUNDT RESULTATENE

I det fglgende kommer en refleksjon rundt sentrale resultater i denne studien. Et overordnet tema
er at hver familie fremstod som en unik enhet. Hver enhet bestod av den eldre, deres nermeste
pargrende og andre involverte familiemedlemmer. Det at en person i familien hadde fatt sa

nedsatt funksjonsevne at vedkommende ventet pa sykehjemsplass, pavirket de andre

50



familiemedlemmene pa forskjellige mater. Relasjonene i familien hadde stor betydning for hvert

enkelt familiemedlems livsbetingelser.

A fokusere pa familien som en unik enhet

I tidligere studier har forskerne vanligvis fokusert enten pa situasjonen til de hjelpetrengende
eldre eller deres pargrende. Samspillet mellom familiemedlemmene har i mindre grad veert
undersgkt. Innenfor sykepleiefaget har sykepleieren tradisjonelt hatt fokus pa den enkelte
pasienten. Selv om sykepleiere og sykepleieteoretikere har vart opptatt av de pargrendes
situasjon, har sykepleiernes oppgaver og ansvar i forhold til pasientens familie i mindre grad vert
systematisert. Et unntak er innenfor barnesykepleie, der familiesentrert omsorg i lang tid har vert
en hjgrnestein (Shields m.fl. 2006). I 1982 ble det etablert en egen avdeling for familiefokusert
sykepleie ved Universitetet i Calgary, og siden 1988 har det her omtrent hvert tredje ar veert
arrangert internasjonale konferanser om sykepleie med fokus pa familien (Bell 2007). Et sgk etter
artikler med sgkeordet ”family nursing” avdekket at majoriteten av internasjonale artikler
fremdeles handlet om barnesykepleie. I 1998 introduserte Verdens helseorganisasjon konseptet
Family Health Nurse (WHO Europe 1998), som 18 europeiske land sluttet seg til. Innenfor dette
perspektivet skal sykepleieren betrakte familien som en enhet og hjelpe dem til & mestre sykdom
og funksjonshemming. Nar et familiemedlem far en sykdom, involverer dette ogsa den sykes
familie. Sykepleierens oppgave er a hjelpe hele familien til & bevare sin helse og a raskt sette i

verk tiltak dersom helseproblemer oppstar (WHO Europe 1998).

Interessen for familiefokusert sykepleie har gkt, ogsa i Norden. I noen miljger argumenteres det
for et paradigmeskifte innenfor sykepleiefaget (Benzein m.fl. 2008). I 2000 ble det ved
Hggskolen i Kalmar i Sverige opprettet et forskningsprogram der man gnsket a prioritere
forskning omkring familiefokusert sykepleie (Saveman og Benzein 2003). Hggskolen har
arrangert to nordiske konferanser om familiefokusert sykepleie (Benzein og Saveman 2006).
Siden 2006 har man i Kalmar gitt familier tilbud om helsefremmende og reflekterende samtaler,
inspirert av Tom Andersens (2003) modell for reflekterende prosesser. De fgrste familiene som
fikk tilbudet om reflekterende samtaler, var familier der et av medlemmene hadde en
demenssykdom (Hagberg m.fl. 2006). Tre samtaler gjennomfgres med cirka to ukers mellomrom.
Det legges vekt pa at hvert familiemedlem fritt far sette ord pa sin historie og opplevelse av
situasjonen. Deretter blir familien stilt apne og reflekterende spgrsmal. Dersom familien gnsker
det, far de pa slutten av samtalene hgre sykepleiernes refleksjoner. Cirka en uke etter den tredje

samtalen avrundes kontakten med familien ved at de far tilsendt et avsluttende brev der det
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fokuseres pa familiens styrke og ressurser. Disse samtalene har fatt meget god evaluering av
familiene. Hver enkelt person har f@lt seg sett, bekreftet og helsemessig styrket. I tillegg har
familiemedlemmene oppnadd en stgrre forstaelse for hverandre (Benzein m.fl. 2008).

I Norge finnes det forelgpig ikke noe tilbud som tilsvarer helsefremmende samtaler.
Bestemmelsene i Pasientrettighetsloven (Helse- og omsorgsdepartementet 1999a) om pasienters
rett til medbestemmelse, samt utbyggingen av den hjemmebaserte pleie- og omsorgstjenesten
(Helse- og omsorgsdepartementet 2005 — 2006), har medfgrt en stgrre bevissthet omkring
familien som en viktig samarbeidspartner for sykepleiere, og ikke bare nar det gjelder sykepleie
til barn. Sykepleien er ogsa begynt a bli mer familiefokusert i forhold til personer med
demenssykdom og deres familie. Ammerudhjemmet sykehjem og kultursenter og
Pargrendeforeningen for aldersdemente i Oslo startet i 1992 et kurstilbud som ble kalt
Pargrendeskolen. Pa kurset skulle pargrende fa informasjon og lere om utvikling av
demenssykdommer og hvilke konsekvenser dette kunne fa for personen med demenssykdom og
for dem som pargrende (Bach 1998). Etter hvert har mange kommuner startet lignende
undervisningsopplegg og samtalegrupper, bade til personer som har demenssykdom, og deres
pargrende. Tilbakemeldingene fra deltakerne har veart sa positive at Regjeringen vil sikre hele
befolkningen et slikt tilbud. I Demensplan 2015 (Helse- og omsorgsdepartementet 2007-2008,
side 21) kan en lese fglgende: "Ndar demensplanen er gjennomfprt i 2015, bgr pargrendeskoler og
samtalegrupper veere tilgjengelige i hele landet”. Det poengteres i Demensplanen at mange
familiemedlemmer kan bli bergrt nar en person utvikler demenssykdom. Pargrende og familie ma
fa tilbud om omfattende avlastning og faglig stgtte for & minke risikoen for helseskader (Helse-

og omsorgsdepartementet 2007-2008).

Bandene mellom familiemedlemmer

Det var tydelig at mange familiemedlemmer, ikke bare nermeste pargrende, ble bergrt nar en
eldre slektning var blitt sa hjelpetrengende at vedkommende ventet pa sykehjemsplass. De fleste
familiene fremstod som enheter der familiemedlemmene var knyttet ssmmen, og medlemmene
ble pavirket av hvordan de andre i familien hadde det. Slike band gjorde at de pargrende stilte opp
og hjalp de eldre, selv om belastningen ble vurdert som maksimal i forhold til hva de kunne klare
(studie I). Bandene kunne vare fglelsesmessige, praktiske og gkonomiske. Flere pargrende sa at
den eldre personen var et menneske som de hadde hatt en langvarig relasjon til, for noen et langt
ekteskap, og at det var en person som de var glade i. Andre pargrende sa at pleien og omsorgen
fgrst og fremst var et ansvar og en plikt, selv om de ogsa kunne vere glade i de eldre. Noen

voksne barn ville gi omsorg tilbake til sine foreldre som takk for den omsorg de selv hadde fatt da
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de var sma. Sgsken kunne oppleve ulik grad av pliktfglelse, og i flere tilfeller fglte ett av barna
seg alene om ansvaret. Dette kunne fore til konflikter mellom sgsknene (studie I). Mange
ektefeller gnsket a fa bo sammen sa lenge som mulig. Det ville bli ensomt og tomt i huset uten
den andres selskap. En hustru sa at hun ikke ville klare sine gkonomiske forpliktelser uten
mannens trygd (studiene I-II). Voksne barn gnsket at foreldrene skulle ha det sa godt som mulig
pa sine gamle dager. Dette medfgrte mange vanskelige avveininger og ambivalente fglelser
(studie IT). Mange pargrende fglte at de ikke strakk til. Selv om pargrende gjorde sa godt som de

kunne, levde flere av de eldre under uverdige og utrygge forhold (studiene I-1I).

Tilbud fra hjelpeapparatet

De fleste pargrende la stor vekt pa hvordan de eldre reagerte pa tilbudene som de fikk fra
hjelpeapparatet. Hvis et tilbud var ugunstig for de eldre, gnsket ikke pargrende a ta imot tilbudet,
selv om de som pargrende kunne ha god nytte av det. Tilbud om avlastning var et slikt eksempel.
Dersom de eldre ikke trivdes under oppholdet, fikk redusert sin fysiske funksjonsevne eller ble
mer engstelig og forvirret etter a ha vart pa et avlastningssopphold, takket pargrende “nei” til
flere opphold (studie III). Disse funnene stgttes av annen forskning. I Australia takket pargrende
“nei” til gratis avlastning, fordi avlastningen var ugunstig for de eldre (Witt m.fl. 2004), og
kanadiske pargrende opplevde stor skyldfglelse hvis de eldre kom tilbake fra et
avlastningsopphold med et lavere funksjonsniva (Strang 2000). Noen voksne barn i var studie
gnsket ikke at foreldrene skulle flytte permanent inn pa sykehjem, fordi de tvilte pa om foreldrene
ville fa det godt der (studiene I-II). En italiensk studie viser at en slik skepsis kan vare forstaelig.
Forskerne gnsket a finne ut hvordan det gikk med eldre som flyttet pa sykehjem, og 100 eldre ble
undersgkt ved innleggelsen. En ny undersgkelse etter ett halvt ar gav nedslaende resultater.
Samtlige eldre sa at de kjente seg ensomme og verdilgse. De fleste var blitt mer redusert kognitivt
og mer fysisk hjelpetrengende. Trettitre prosent av de eldre var dgde (Scocco m.fl. 2006). En
studie av norske sykehjem viste at de fleste beboerne fikk god grunnleggende pleie, men det var
mangel pa fritidsaktiviteter, og de eldre kom seg sjelden ut av sykehjemmet; selv ikke pa en

spasertur (Kirkevold og Engedal 2006).

Nar de eldre nekter a dra pa sykehjem
Fa av de eldre gnsket a flytte pa sykehjem. Mange var svert motvillige, og noen nektet
fullstendig. Noen ville heller ikke pa avlastningsopphold (studie III). Dette gjaldt ogsa eldre med

langkommet demenssykdom. Samtidig kunne pargrende og hjemmesykepleien oppleve at de
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eldre hadde en veldig darlig livskvalitet hjemme, og de hadde tro pa at de eldre ville fa det bedre
pa et sykehjem (studie IT). En undersgkelse blant norske personer over 75 ar viste at de fleste
foretrakk a bli boende hjemme selv om de i fremtiden skulle fa et stort hjelpebehov. Bare en
fjerdedel av de eldre ville i sa fall flytte pa institusjon (Leland 2001). I en amerikansk studie ble
over 9000 syke eldre spurt om deres holdninger til det a flytte pa sykehjem. Tjueseks prosent av

de spurte var svert uvillige, mens 30 % svarte at de heller ville dg (Mattimore m.fl. 1997).

Det kan stilles spgrsmal ved hvor reelle ventelister for sykehjemsplass egentlig er, nar det viser
seg at pargrende til en del eldre som venter pa plass, takker "nei” nar de far et tilbud. Blant de 15
pargrende som ble intervjuet, var det uansett flere eldre som hadde behov for, og som gjerne ville
ha tatt imot, et tilbud om sykehjemsplass (studie II). Det faktum at det tidligere er sgkt om
sykehjemsplass, tyder pa at mange eldre ikke har fatt tilstrekkelig med tjenester hjemme tilpasset
sine behov. Kanskje kan situasjonen for de eldre og deres pargrende bli forbedret gjennom et
utvidet tilbud fra hjemmetjenesten. For mange kommer det likevel en dag hvor den eldre
personen er blitt sa pleie- og omsorgstrengende, eller at pargrende er blitt sa utslitt, at det ikke
lengre kan forsvares faglig at den eldre bor hjemme. Kanskje vil ikke en sykehjemsplass vare den
riktige 1gsningen for alle eldre som nekter a dra pa sykehjem. Kanskje er det stgrre sannsynlighet
for at disse eldre vil akseptere et tilbud om omsorgsbolig med heldggns pleie og omsorgstjenester

(Sosialdepartementet 2001-2002).

Bade pargrende og pleierne opplevde situasjonen som vanskelig nar de eldre nektet a ta imot
tilbud om avlastning eller sykehjem (studiene I-IIT). De fleste pargrende gnsket ikke at det skulle
brukes tvang mot de eldre, og pleierne var klare pa at de ikke kunne bruke tvang. Dette kan tyde
pa at de eldres autonomi i hvert fall pa dette omradet ble respektert av deres pargrende mens de
eldre bodde hjemme. Pa sykehjem kan de eldres autonomi bli sterkt begrenset. En undersgkelse
pa sykehjem i Norge viste at det forekom en utstrakt bruk av press og tvang i forbindelse med
ADL-aktiviteter (Kirkevold og Engedal 2004), pa tross av at dette da studien ble gjennomfgrt
ikke var lovlig i henhold til Lov om pasientrettigheter. I 2008 er loven endret slik at
helsepersonell kan ta avgjgrelser om a gi ngdvendig helsehjelp til myndige pasienter uten
samtykkekompetanse (Helse- og omsorgsdepartementet 1999a). Det gjenstar a se hvilken
betydning disse lovendringene vil fa for pleie av pasienter med demenssykdom, bade i
hjemmetjenesten og pa sykehjem. En slik lovhjemmel kan fgre til overgrep og maktmisbruk. For
a unnga dette vil det veere viktig at det raskt innfgres gode rutiner for dokumentasjon av

tvangsutgvelse, og at lederne av hjemmetjenesten skaper et arbeidsmiljg preget av etisk
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refleksjon. Nar eldre mottar ufrivillig helsehjelp, ma deres integritet og verdighet sgkes ivaretatt,

selv om de har en nedsatt evne til a fatte autonome beslutninger (Randers og Mattiasson 2004).

Behovet for a fole seg hjemme

At sa mange eldre nekter a flytte pa sykehjem (studiene I-III), kan ogsa sees i sammenheng med
menneskers behov for a fgle seg hjemme. Selve boligen er viktig for denne fglelsen, ettersom
boligen som hjem representerer viktige deler av menneskenes identitet og livshistorie, samt
inneholder symboler som er fylt med mening og innhold. Verdier som trygghet, identitet,
autonomi og livskvalitet er knyttet til begrepet hjem (Lantz 1996). Det a oppleve tilhgrighet er
viktig for a fgle seg hjemme. Tilhgrighet kan oppleves i nare relasjoner til andre personer, men
fglelsen kan ogsa vare forbundet med spesielle steder og gjenstander, eller kjente og
meningsfulle aktiviteter. Tilhgrighet kan vere en indre personlig opplevelse der mennesket
kjenner en dyp kontakt med seg selv, eller det kan vere en metafysisk og transcenderende
opplevelse, der mennesket for eksempel opplever kontakt med Gud (Zingmark m.fl. 1995). Eldre
som flytter pa sykehjem ma flytte fra sin bolig. De risikerer ogsa at kontakten med mennesker
som de har nzre relasjoner til, blir redusert. I var studie var mange av de eldre som ventet pa
sykehjemsplass i ferd med a utvikle en demenssykdom. Studier har vist at dette kan pavirke
evnen til 4 fgle seg hjemme. Ved langtkommet demenssykdom er vanligvis evnen tapt.
Sykepleiere kan stgtte de eldres fglelse av a vere hjemme ved at de lar dem fa delta i kjente

aktiviteter og vaere omgitt av estetiske og tiltrekkende gjenstander (Zingmark 2000).

Nar personer som har langtkommet demenssykdom ikke fgler seg hjemme i sin tilvaerelse, kan de
bli engstelige og fgle seg forlatt. Deres egen kropp kan oppleves som helt fremmed, de kan
glemme deler av sin historie, og situasjonen kan dermed virke meningslgs og overveldende. Det
kan veere vanskelig for pleiere a oppna kontakt med personer som befinner seg i en slik tilstand
preget av kaos. En mulighet for pleierne kan vere a ta utgangspunkt i et trossystem som tidligere
har betydd mye for personene. Hjelp til, for eksempel, a be kjente bgnner kan medfgre at de igjen
opplever en meningsfull tilhgrighet. I noen korte gyeblikk kan dette gi dem tilbake en fglelse av a
vere hjemme og av a hgre til (Zingmark og Norberg 2000). I slike gyeblikk kan det oppsta
episoder med psykisk klarhet, selv hos personer med en langtkommet demenssykdom (Normann
m.fl. 1998). Det a ha en langtkommet demenssykdom kan medfgre mye lidelse. Personer med
sykdommen har behov for omsorg preget av trgst og lindring. De trenger hjelp til a oppleve
fellesskap og fole seg hjemme (Norberg 2001). I Sverige ble tre eldre med langtkommet

demenssykdom, og som bodde pa institusjon, intervjuet for a finne ut hvordan de opplevde sin
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tilvaerelse. Deres hverdag bar preg av a vare kaotisk, stgyende og uforutsigbar. De kunne ikke
huske om nare personer levde eller var dgde. De fglte seg innestengt, overbeskyttet, hjemlgs og
forlatt, og tilverelsen var preget av tomhet og meningslgshet. Innimellom opplevde de gode

gyeblikk der de kunne delta i meningsfulle samtaler og aktiviteter (Graneheim og Jansson 2006).

Implikasjoner for Kklinisk praksis

Funnene i denne studien har noen implikasjoner for praksis. Det er gnskelig at sykepleiere i
hjemmesykepleien i stgrre grad utvider sitt fokus fra de eldre som enkeltpersoner og inkluderer
deres familie. Noen pargrende hadde ikke noen kontaktperson i hjemmetjenesten, og de hadde
aldri veert innkalt til samtaler. Fa pargrende hadde fatt snakke om sin opplevelse av situasjonen,
men en pleier vurderte a starte en samtalegruppe for pargrende til eldre (studie I). Slike samtaler
kan ha stor helsefremmende effekt (Benzein m.fl. 2008). Tilbudet om samtaler kan ha forbedret
seg siden disse pargrende ble intervjuet. Hvis familien skal betraktes som en enhet der
sykepleierens oppgave er a hjelpe hele familien til a bevare sin helse (WHO Europe 1998), er det
viktig at tjenestene som tilbys er gunstige for hele familiens helse. En tjeneste som i
utgangspunktet virker gunstig for de pargrende, kan ogsa vare ugunstig for de eldres helse.
Mange pargrende hadde selv en hgy alder og redusert helse, og belastningen med a gi pleie og
omsorg hadde forverret helseproblemene til noen av dem (studiene I-1II). Pleierne ma vare
oppmerksomme pa dette og ikke forvente at pargrende skal klare like store pleie- og
omsorgsoppgaver over lang tid, men tilby seg a ta over oppgaver nar de opplever at pargrende har
behov for dette. De ma ogsa skaffe til veie aktuelle hjelpemidler som kan lette utgvelsen av pleie-

og omsorgsoppgaver for pargrende.

Sykepleierne i hjemmetjenesten opplevde mange etiske problemstillinger og dilemmaer i sin
hverdag. Det kunne blant annet vere vanskelig a prioritere hvilke pasienter de skulle bruke tid
hos nar det var knapt med ressurser. Eldre med langtkommet demenssykdom har behov for a
utfgre meningsfulle aktiviteter og oppleve fellesskap (Zingmark 2000). Ansatte i hjemmetjenesten
har i liten grad hatt ressurser til a prioritere dette, selv om mange pleiere var klar over behovet
(studie I). Det har til na ikke veert lovpalagt for kommunene a ha et dagtilbud for eldre (Helse- og
omsorgsdepartementet 1991), og i 2004-2005 hadde mindre enn 4 % av personer med
demenssykdom som bodde hjemme et tilrettelagt tilbud. I 2015, nar Demensplan 2015 er
gjennomfgrt, er malsettingen at alle landets kommuner skal kunne tilby et tilrettelagt
dagaktivitetstilbud for personer med demenssykdom, enten i eget hjem, i sykehjem eller som et

dagsentertilbud (Helse- og omsorgsdepartementet 2007-2008). Dersom personer skal fa tilbudet i
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eget hjem, vil det bli en utfordring for de ansatte i hjemmetjenesten a legge til rette for og

gjennomfgre meningsfulle aktiviteter sammen med dem.

Mange pleiere opplevde at den pleie og omsorg som ble gitt til de eldre balanserte pa grensen av
hva som var forsvarlig. Sykepleiere har et selvstendig ansvar for a si ifra og dokumentere, for
eksempel gjennom avviksmeldinger, nar de mangler ressurser til & kunne utgve en forsvarlig
sykepleie (Helse- og omsorgsdepartementet 1999c¢). Hvilke eldre som skulle prioriteres ved
ledige sykehjemsplasser kunne ogsa vare problematisk, ettersom det manglet klare retningslinjer
for prioriteringer. Situasjonene som ble beskrevet som de mest utfordrende var nar de eldre nektet
a ta imot helsehjelp, og pleierne ikke hadde lovhjemmel som apnet for anvendelse av tvang. Na
har norsk helsepersonell fatt anledning til a anvende tvang for at a kunne gi ngdvendig helsehjelp
til pasienter som mangler samtykkekompetanse og nekter a ta imot hjelp (Helse- og
omsorgsdepartementet 1999a). Det er viktig at det raskt innfgres gode rutiner, slik at dette ikke

apner opp for overgrep og maktmisbruk.

Mange pleiere gav uttrykk for at de var frustrerte over hjemmetjenestens mangel pa ressurser. De
opplevde at de ikke kunne utfgre en tilfredsstillende jobb. Selv om de trivdes med a arbeide i
hjemmetjenesten, vurderte noen pleiere a sgke seg arbeid pa et sykehus (studie I). Det er
vanskelig a bevare kvalifisert arbeidskraft innenfor eldreomsorgen. Dette viser i et hgyt
sykefraveer og en stor utskifting av pleiere, bade i hjemmetjenesten og pa sykehjem (Helse- og
omsorgsdepartementet 2005 — 2006). I 2006 vurderte 78 % av sykepleierne pa norske sykehjem at
bemanningen var altfor lav (Dgrnes 2006). En undersgkelse av norske sykepleiestudenters
arbeidspreferanser viste at svert fa studenter kunne tenke seg a arbeide pa sykehjem etter
avsluttet utdanning. Denne tendensen holdt seg stabil gjennom hele studieperioden (Kloster m.fl.
2007). Tall for 2008 fra Samordna opptak (2008), viste for andre ar pa rad en klar tilbakegang i
antall primersgkere til helsefagsutdanninger. Det vil derfor bli en stor fremtidig utfordring a
rekruttere tilstrekkelig fagutdannet personell til den kommunale omsorgstjenesten (Helse- og
omsorgsdepartementet 2005 — 2006). Et faglig stimulerende og godt arbeidsmiljg kan vere viktig
i forhold til rekruttering, men for a fa til dette vil det trenges gkte bevilgninger, blant annet til
hjemmetjenesten. Sykepleiere bgr i stgrre grad engasjere seg i den offentlige samfunnsdebatten

og bidra til a skape politisk forstaelse for utfordringene i helse- og omsorgssektoren.
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AVSLUTTENDE REFLEKSJONER

Denne studiens hensikt var a bidra til gkt innsikt i hva som kan kjennetegne eldre som star pa
venteliste for sykehjemsplass i Nord-Norge, og hvordan livsbetingelsene kan vare for dem og
deres nermeste pargrende. Studien viste at de som ventet pa sykehjemsplass ikke var noen
ensartet gruppe, og bade de eldres og de pargrendes livsbetingelser varierte. Pa mange omrader
hadde eldre som ventet pa sykehjemsplass et like lavt funksjonsniva som beboere pa sykehjem.
Pargrende som bodde sammen med de eldre og som opplevde et kontinuerlig pleie- og
omsorgsansvar 24 timer i dggnet, uttrykte at belastningen var veldig stor, men ogsa pargrende til
eldre som bodde alene, opplevde at situasjonen var vanskelig. Mange av disse pargrende hadde
darlig samvittighet fordi de ikke hadde anledning til a gi de eldre nok pleie og omsorg, og de var
ofte bekymret for hva som kunne hende mens de eldre var alene. Ettersom det var en sa stor
kompleksitet i situasjonene til de eldre og deres pargrende, hadde de behov for et individuelt

tilrettelagt tilbud av tjenester.

Mange nye forskningsspgrsmal kan reises ut fra denne avhandlingen. Et interessant spgrsmal er
hvilke faktorer som blir avgjgrende for nar eldre som venter pa sykehjemsplass far tildelt en ledig
plass. Det ville ogsa vaere spennende a fglge en gruppe med eldre pargrende over tid og
dokumentere hvilke virkninger det a gi pleie og omsorg kan ha for deres helsetilstand. Det blir
viktig a undersgke hvilke konsekvenser de nye bestemmelsene i Pasientrettighetsloven om
helsehjelp til pasienter med nedsatt samtykkekompetanse far i forhold til utgvelse av sykepleie i
hjemmetjenesten og pa sykehjem (Helse- og omsorgsdepartementet 1999a). Et annet interessant
prosjekt kunne ha vert a fa opplaring i a gi familier helsefremmende og reflekterende samtaler
etter modell fra Kalmar (Benzein m.fl. 2008), og deretter a gi dette tilbudet til familier der et av

medlemmene stod pa venteliste for a fa sykehjemsplass.
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VEDLEGG 1

INTERVJUGUIDE - TIL INTERVJU MED PARGRENDE.

Hovedspgrsmal:

”Hvordan er det a vaere nzermeste pargrende til en eldre person som venter pa

sykehjemsplass i denne kommunen?”’

Stikkord som kan vere aktuelle a stgtte seg til under intervjuet:
e Innledende: Fortell om din eldre slektning, - fra de begynte a fa behov for hjelp og
hvordan dette har utviklet seg frem til na.

e Om din hverdag: Hvordan har du det i hverdagen? Fortell om en vanlig dag med vekt

pa omsorgen som du gir til din slektning. Hvordan pavirker det ditt liv a vere
narmeste pargrende til en eldre, hjelpetrengende person som venter pa
sykehjemsplass?

For eksempel i forhold til tidsbruk, egen helse, sosialt liv, arbeidstilknytning, forhold
til andre medlemmer i din familie.

¢ Om hjelpeapparatet: Fortell om ditt mgte med hjelpeapparatet. Tilfredshet. Samarbeid.

Samspill.

¢ Om fremtiden: Hvilke tanker har du omkring fremtiden for deg selv og for din eldre
slektning?

e Om deg selv: Hvordan har situasjonen pavirket deg som menneske? Hva har du lert
gjennom disse opplevelsene? Har det endret noe i ditt liv?

e Avslutningsvis: Ut fra det du na har fortalt meg, - hva vil du selv si er det viktigste av

det vi har snakket om?
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VEDLEGG 2

INTERVJUGUIDE - TIL INTERV]JU MED HJEMMESYKEPLEIEN.

Hovedspgrsmal:

”Hvordan vurderer du situasjonen til den eldre personen og hans pargrende?”’

Stikkord som kan vere aktuelle a stgtte seg til under intervjuet:
e Innledende: Fortell hvordan du opplever & arbeide i hjemmesykepleien i forhold til

denne pasienten og hans n&rmeste pargrende.

e Om hjelpebehovet: Far pasienten sa mye hjelp som han trenger? Hvis ikke, - hva slags

hjelp skulle han hatt mer av, - eller mindre av? Har du noen forslag? Hvorfor bgr

denne pasienten eventuelt ha plass pa sykehjem?

e Om samarbeidet med pargrende: Hvordan synes du at samarbeidet fungerer? Er det

noe som kunne/burde ha vart annerledes?
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