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Sammendrag

Bakgrunn: Det er sterke helsepolitiske foringer for at personer med demens skal bo hjemme sa lenge som mulig, og
det forventes at pargrende skal bidra i omsorgsarbeidet. Pargrendeskolen skal bidra til lering og mestring hos pére-
rende.

Metode: Studien er basert pa kvalitative intervju med 16 parerende som hadde deltatt pa pargrendeskoler i nordnor-
ske kommuner i perioden 2010-2017. Intervjuene ble analysert ved hjelp av stegvis-deduktiv induktiv metode i lys
av Antonovskys begrep om «opplevelse av sammenheng».

Resultater: Deltakerne i studien uttrykte i all hovedsak positive erfaringer med parerendeskolen, og tilbudet bidro til
a gjore parorendes livssituasjon mer begripelig, hdndterbar og meningsfull. Deltakerne pekte ogsd pa utfordringer
relatert til temaene organisering og styring, dpenhet og utlevering, at kunnskap kunne oppleves bade godt og vondt,
udekte tematikker, og behov for videre oppfelging.

Konklusjon: Studien tyder pa at parerendeskolen kan bidra til & gjore parerendes livssituasjon mer begripelig og
handterbar, og til mer &penhet rundt demenssykdom. Tilbudet kan imidlertid ikke erstatte individuell og langvarig
oppfelging av familier der en person har demenssykdom.

Ngkkelord:
Demens, pargrendeskole, parerende, mestring, Antonovsky
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Abstract

Background: Health policies have conceptualized aging in place as an attainable and required goal for persons with
dementia, and family caregivers are required to contribute substantially to care. Caregiver training programs aim to
contribute to learning and coping among family caregivers.

Methods: The study is based on qualitative interviews with 16 family caregivers who attended caregiver training
programs in municipalities in Northern Norway from 2010 to 2017. A stepwise-deductive inductive analysis was
conducted and the results were discussed within the analytical framework of Antonovsky’s concept of “sense of
coherence”.

Results: The participants had positive experiences with the caregiver training program, and the program contributed
to comprehensibility, manageability and meaningfulness in stressful life situations. Nonetheless, the participants’
narrations highlighted challenges with respect to the organizing and conducting of the program, openness and
exposure, knowledge that could be both useful and painful, uncovered topics, and the need for continued support.
Conclusion: The study indicates that the caregiver training program contributes to comprehensibility, manageability
and openness. However, the program cannot substitute individual and continuous support for the families of persons
with dementia.

Keywords:
Dementia, caregiver training program, family caregivers, coping, Antonovsky

Hva vet vi om dette emnet?

- Pargrendeskoler skal bidra til lsering og mestring hos pargrende til personer med
demens.

- Tidligere forskning viser at undervisning og oppleeringstilbud til pargrende har usikker
virkning pa opplevelse av omsorgsbelastning.

Hva tilferer denne studien?

. Pargrende hadde i all hovedsak positive erfaringer med pargrendeskolen.

- Pargrendeskolen bidro til & gjgre pargrendes livssituasjon mer begripelig, handterbar
og meningsfull.

- Pargrende erfarte utfordringer knyttet til organisering av og innholdet i
pargrendeskolen.

- Pargrende til personer med demenssykdom trenger individuell og langvarig

oppfelging.

Introduksjon

Det er sterke helsepolitiske foringer for at personer med demens skal bo hjemme s lenge
som mulig, og herfra motta individuelt tilrettelagte helse- og omsorgstjenester (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2015; World Health Organization, 2017). Samtidig forventes det at
pargrende skal bidra i omsorgsarbeidet (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013, 2018), og
en norsk studie viser at 90 prosent av alle personer med demens mottar hjelp fra parorende
(Vossius et al., 2015). Pargrendehjelpen oker gjennom sykdomsforlopet, og i maneden for
innleggelse i sykehjem er pargrendes innsats ti ganger hoyere enn innsatsen fra hjemmesy-
kepleien (Vossius et al., 2015). Den samfunnsgkonomiske betydningen av uformell omsorg
fra parerende er derfor stor. Samtidig er parerende utsatt for omfattende belastning, noe
som er dokumentert i nasjonale og internasjonale studier (Chiao, Wu & Hsiao, 2015; Fona-
reva & Oken, 2014; Gilhooly et al., 2016; Larsen, Blix & Hamran, 2018).

Kommunene er pélagt a tilby nedvendig parerendestotte i form av oppleering og veiled-
ning, avlastningstiltak og omsorgsstenad til personer med sarlig tyngende omsorgsarbeid
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2017). Strategier for a styrke parerende til personer med
demens inkluderer blant annet etablering av parerendeskoler og samtalegrupper i alle lan-
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dets kommuner. Mélet med tiltakene er & gi parerende kunnskap om demenssykdom og
tilby stette og veiledning, noe som kan medvirke til leering og mestring (Helse- og omsorgs-
departementet, 2013, 2018). Ifelge sosiologen Aaron Antonovsky (1987) er mestring tett
forbundet med «sense of coherence», «opplevelse av sammenheng», som igjen avhenger av
om man oppfatter en gitt situasjon som begripelig («comprehensibility»), handterbar
(«manageability») og meningsfull («meaningfulness»).

Dagens pérgrendeskolemodell ble introdusert i utviklingsprogrammet «Tilbud til pare-
rende - pargrendeskoler og samtalegrupper» pa oppdrag fra Helsedirektoratet (Hotvedt,
2010). I denne modellen er parerendeskolene forankret i kommunale tjenester, og tilbudet
finansieres gjennom statlige tilskuddsordninger. Organiseringen av og innholdet i tilbudet
folger «<Handbok for etablering og drift av parerendeskolen» (Hotvedt, Fossberg & Garden,
2016). De fleste vestlige land har liknende stottetilbud for parerende til personer med
demenssykdom (Elvish, Lever, Johnstone, Cawley & Keady, 2013).

Internasjonale studier om undervisning og opplaringstilbud til parerende viser at tilta-
kene ikke har signifikante effekter pa parerendes opplevelse av omsorgsbelastning (Boots,
de Vugt, van Knippenberg, Kempen & Verhey, 2014; Corbett et al., 2012; Elvish et al., 2013;
Vandepitte et al., 2016). En norsk, multi-komponent intervensjonsstudie viste at tiltak som
radgivingsmeter, undervisning og gruppesamtaler ikke hadde effekt pa depresjon hos pare-
rende (Bruvik, Allore, Ranhoff & Engedal, 2013). I pafelgende intervjuer fortalte parorende
at tiltakene var betydningsfulle, og at de hadde fatt okt kunnskap om demens og var tryg-
gere i pargrenderollen. Flere hadde laert seg problemlosnings- og mestringsstrategier, og
mange hadde fatt en storre aksept for situasjonen de var i (Johannessen, Bruvik & Hauge,
2015).

Foruten evalueringer (Hotvedt, 2010; Hotvedt et al., 2016) og en kunnskapsoppsumme-
ring (Dalsbe, Kirkehei & Dahm, 2014), er det si langt vi kjenner til, ikke gjennomfort
forskning pa den norske pargrendeskolemodellen. Hensikten med denne studien er a skape
kunnskap om parerendes erfaringer med norske parerendeskoler.

Metode

Studien har et kvalitativt, eksplorativt design hvor data ble generert gjennom dybdeintervju
med pérerende til eldre, hjemmeboende personer med demens som mottok kommunale
hjemmetjenester. Alle deltakerne i studien hadde deltatt pa parerendeskoler arrangert av
nordnorske kommuner i perioden 2010-2017.

Deltakere ble rekruttert blant totalt 430 respondenter i en surveyundersokelse blant
pargrende til hjemmeboende personer med demens (+65 ar) i 32 kommuner i nordre
Nordland, Troms og Finnmark (Moholt, Friborg, Blix & Henriksen, 2018; Moholt, Friborg,
Skaalvik & Henriksen, 2018). Kommunene varierte med hensyn til folketall, befolk-
ningstetthet, befolkningssammensetning og geografisk utstrekning. Vi sendte skriftlig
informasjon og foresporsel om deltakelse i intervju til 36 deltakere i surveyundersekelsen
som hadde oppgitt at de hadde deltatt pa parerendeskole og onsket & delta i oppfolgende
intervju. Av disse ga 16 personer skriftlig samtykke til intervju. Deltakerne er presentert i
tabell 1.
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Tabell 1 Deltakere i studien

Deltaker nr. Relasjon til personen med demens
1 Datter

2 Ektefelle

3 Ektefelle

4 Ektefelle

5 Ektefelle

6 Datter

7 Ektefelle

8 Datter

9 Datter

10 Ektefelle
11 Ektefelle
12 Barnebarn
13 Ektefelle
14 Datter

15 Ektefelle
16 Datter

Forsteforfatter gjennomferte intervjuene hosten 2017 i hjemmet eller i neer tilknytning til
deltakernes hjem. Hvert intervju varte rundt to timer. Den semistrukturerte intervjuguiden
besto av apne spersmal om pargrendeskolens innhold og organisering.

Intervjuene som helhet ble transkribert og videre analysert. Analysen er inspirert av
stegvis-deduktiv induktiv metode (SDI) (Tjora, 2017). En stegvis-deduktiv induktiv
metode starter med generering av empiriske data, i vart tilfelle giennomfering av intervju-
ene. Prosessen gikk videre til bearbeiding av data gjennom transkripsjon av lydfiler til tekst.
Videre kodet vi de transkriberte intervjuene med empirinare koder. Disse kodene ble grup-
pert og utviklet videre til fem hovedtema. Fremgangsmaten var ikke lineaer, men var snarere
en prosess hvor vi vekselvis jobbet fra data mot teori og fra teori mot empirien. Eksempler
pa stegvis utvikling av hovedtema er presentert i tabell 2.

Tabell 2 Eksempler pa stegvis-deduktiv induktiv utvikling av tema

Data Empiriner kode | Gruppering | Kodegruppe
av koder (hovedtema)

Tidspunktet for skolen synes jeg var greit. Altsa det kunne | Tidspunkt for Tidspunkt
ikke ha vart lenger. Det var jo ettermiddagen, sa den var jo | skolen var greit

veldig grei. Samtidig s& matte jeg jo veere hjemme til han la | fordi jeg rakk

seg. For det her med, du kan alltids fa noen til & veere her, | hjem for 4 legge

men sa kommer du til legging. Métte vaere hjemme til det. | han.

Organiserin,
Sé det gikk. 8 8

og styring
For de fleste hadde eldre ektefeller, og sa var det barn. Sa jeg | Jeg passet ikke Sammenset-

folte liksom at jeg passet ikke inn der heller. Jeg var sapass | inn fordi vér situ- | ning av grup-

ung, og vi var i en hjemmesituasjon at vi ikke hadde de asjon var anner- | per

samme problemene som de hadde, kan du si kanskje. ledes.
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Data

Empirinzer kode

Det var mange som tok til tarene. Det var fullt lov a reagere.
Og det sa de fra om fra forste stund. Men at vi ba hverandre
sa pent om & holde det for oss sjel. Du kan si, nér jeg kom
hjem og skulle fortelle mamma og de det, si fortalte jeg ikke
akkurat de tingene som skjedde inne i gruppa.

Det er jo vanskelig det 0g. For man snakker jo hele tiden
om den svake personen. Jeg folte i hvert fall hele tiden at jeg
ma veere den sterke. Sa hver gang jeg sa noe om han sa folte
jeg jo at jeg utleverte han som den svakeste parten.

Jeg syntes det var veldig bra. Fikk god informasjon om ting
som..., eller det som jeg kjente igjen som mensteret til
mannen min, fikk forklaring pa det.

Det var noe som jeg egentlig ikke likte. Starten pa det, hvor
han forteller om... Alle sitter og foler seg bare sa... Han
snakka om, hvis du blir angrepet her eller fremme, altsd
hvor i hodet, sdnne tekniske ting om hvor i hodet man blir
angrepet. Og hvor alle sitter og foler seg litt sann uggen.
Alle folte seg litt sann, ah, kanskje vi far... At det pé en
mate... S& jeg har jo lagt merke til begge gangene jeg har
gatt, fra den forste gangen sa detter folk av. De kommer ikke
neste gang.

For meg var det en av de tunge avgjorelsene. Han hadde jo
folelser og han ville jo ha meg. Jeg

kunne ikke gé fra badet hvor jeg stelte han, i senga og elske
med han fysisk. Det kunne jeg ikke. Jeg

klarte det ikke. Han var sé lei seg. Han liksom, naja s det
skal vaere slutt med det her og? Jeg grét

mine modige tirer, men jeg klarte ikke & fa det til & fungere.
Det hadde blitt en forskyvning i forholdet

vart, og det mé inn i de her parerendeskolene. Det er viktig,
og jeg var helt uforberedt pa det. Dette

har jeg ikke prata med noen om for.

Jeg unnlot a ta opp at mine sosken ikke brydde seg. For det
var flaut og sért. Du gruer deg til noen

spor: Enn broren din? Enn sestera? [...] Enn sgsknene dine?
[...] Det var en som tok opp noe liknende,

og det var jeg jo kjempeglad for.

Jeg trenger a kunne prate om det med noen som ikke harse-
lerer eller noen som evner 4 forstd, men jeg har dessverre
ikke krefter til & engasjere meg i en demensforening. Det
blir for mye. Og jeg har blitt spurt. Men det jeg svarte og
som sant er, det er at jeg har sa mye & gjore med drifting av
barndomshjemmet mitt, og fa drifta AS mamma sann at ho
har det best mulig, og ta hand om meg sjol.

Men vet du, na kjenner jeg kanskje mer at nd har jeg levd et
alzheimerliv sa lenge, né tror jeg mer jeg har lyst til 4 leve et
vanlig liv. Men selvfolgelig hadde det veert godt & prate med
noen som var i det samme som meg. Men na, ja, men hvor-
dan kommer jeg dit?

Vi ba hverandre
om 4 holde det
for oss selv.

Jeg folte jeg utle-
verte han som
den svakeste par-
ten.

Jeg fikk forkla-
ringer.

Sanne tekniske
ting gjor at alle
foler seg uggen.

Jeg kunne ikke g
fra 4 stelle han til
4 elske med han
fysisk, og det ma
inn i parerende-
skolen.

Jeg var glad andre
tok det flaue med
at andre sgsken
ikke bryr seg.

Jeg trenger &
prate med noen,
men har ikke
krefter til & enga-
sjere meg i
demensforening.

Jeg vil leve et van-
lig liv, men hvor-
dan kommer jeg
dit?

Gruppering | Kodegruppe

av koder (hovedtema)

Taushetslofte
Apenhet og
utlevering

Utlevere den

andre

@kt kunnskap

om sykdom

Kunnskap som

man ikke vil

ha Kunnskap pa
godt og vondt

Seksualitet

som tema ma

inn i paregren-

deskolen
Udekte
omrader

Familiekon-

flikter som er

vanskelig a ta

opp selv

Demensfore-

ning er for kre-

vende
Etter
parerende-
skolen

Behov for

stotte ogsa i

etterkant
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Etiske og metodiske overveielser
Prosjektet er registrert hos Norsk senter for forskningsdata [prosjektnummer 42469], og
materialet er lagret i trad med NSDs retningslinjer.

Flere deltakere i studien uttrykte dilemma knyttet til & snakke om personen med demens
pé péarerendeskolen fordi de opplevde det som utleverende a fortelle om personen uten at
vedkommende selv var til stede. Denne problemstillingen kan ogsa gjelde intervjuene i
denne studien. Deltakernes fortellinger omhandlet ikke bare dem selv, men ogsa personene
med demens, som ikke hadde gitt sitt samtykke til & delta i forskningsprosjektet. Vi har veert
bevisst denne problemstillingen i gjengivelsen av deltakernes utsagn, og hensynet til bade
deltakernes og personene med demens sin anonymitet er ivaretatt. Kvalitative intervju kan
minne om uformelle samtaler, og det kan oppsta en fortrolighet mellom de involverte som
gjor at intervjupersonene forteller mer enn de opprinnelig gnsket (Kvale & Brinkmann,
2009). Alle intervjuene ble avsluttet med at deltakerne fikk anledning til & si noe om hvor-
dan de hadde opplevd intervjusituasjonen, og ingen av deltakerne uttrykte ubehag eller
anger knyttet til det de hadde fortalt. Vi informerte ogsé deltakerne, bade skriftlig og munt-
lig, om muligheten til & trekke sitt samtykke til & delta i studien. Ingen av deltakerne benyt-
tet seg av denne muligheten.

Organisering av og innhold i pdrerendeskolen kan vzre endret i lopet av eller etter peri-
oden deltakerne i denne studien deltok pa parerendeskolen (perioden 2010-2017). Vi
kunne imidlertid ikke se forskjeller i fortellingene til deltakerne i studien som kunne knyt-
tes til om det var lang eller kort tid siden deltakelse i parerendeskolen.

Resultater

Flere av deltakerne i studien hadde funnet annonse om pérerendeskolen i en lokalavis,
mens andre fikk kjennskap til tilbudet via demenskoordinator, demensteam, fastlege eller
bekjente i helsevesenet. Deltakerne beskrev & ha vert i krevende livssituasjoner og at de
hadde lett etter informasjon som kunne hjelpe bade den som var syk og dem selv:

Det er nesten ikke til 4 leve med. Du blir sé sliten at du skjenner ikke hvordan du skal greie det. Samfun-
net generelt er ikke god til & informere om tjenester ut til den vanlige borger, sa informasjonen er utrolig
mangelfull. Kanskje er det for & spare penger? Jeg tenker jo at budsjettene ikke vil holde om de oppdaget
alle som kanskje har behov. Tjenestene ma vi finne ut av selv, og da jeg oppdaget pargrendeskolen s&
tenkte jeg, ja, der er redninga (D8).

Resultatene vére viser at deltakerne hadde positive erfaringer med parerendeskolen, men at
det ogsé var utfordringer knyttet til tilbudet. Deltakernes erfaringer med parerendeskolen
blir i det folgende beskrevet gjennom de fem temaene organisering og styring; apenhet og
utlevering; kunnskap pé godt og vondt; udekte tematikker; og etter parerendeskolen.

Organisering og styring
Temaet organisering og styring handlet om gruppesammensetning, gruppeledelse og tids-
punkt.

For store grupper ble beskrevet som negativt fordi det begrenset tiden til a fa snakke om
egne opplevelser. Sammensetning av gruppene, med tanke pé alder og relasjon til personen
med demens, ble ogsd fremhevet som betydningsfullt. Noen av de yngste deltakerne opp-
levde andre utfordringer enn de eldre, og flere foreslo atskilte grupper for ektefeller og barn,
saerlig knyttet til temaene seksualitet og intimitet.
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Jeg var sapass ung, og vi var i en hjemmesituasjon som ikke hadde de samme problemene som de hadde
(D7).

Voksne barn av personer med demens som levde sammen med sin ektefelle, mente at pare-
rendeskolen ogsa burde vie oppmerksomhet til dem som ikke er registrert som nsermeste
parorende:

Mange av oss barna feler oss som pargrende til de som er registrerte parerende, og pa parerendeskolen
sd handlet detjo kun om rettighetene for pargrende og den syke. Hvilke rettigheter har pargrende til pa-
rorende, og seerlig med tanke pa helsevesenets taushetsplikt og informasjon? At vi faktisk er voksne barn
som ogsa har behov (D1).

Flere deltakere beskrev mangel pé styring av aktiviteten i samtalegruppene:

Jeg syntes ikke at det fungerte helt. For det er klart, noen har lett for 4 prate og noen har det verre med &
prate. Det burde ha vert litt mer styring fra arranggren for de visste jo hva vi hadde veert gjennom med
foredrag eller film. Da kunne man ha fatt diskutert mer (D14).

Ettermiddager var gunstige tidspunkt for samlinger, seerlig fordi mange av deltakerne matte
forlate personen med demens alene hjemme:

Det var jo ettermiddagen s det var jo veldig greit, men samtidig matte jeg jo veere hjemme til han la seg.
Du kan fa noen til & veere her, men sd kommer du til legging og da matte jeg veere hjemme (D8).

Apenhet og utlevering

Flere deltakere beskrev at det var pa pargrendeskolen de for forste gang satte ord pa egen
situasjon, og at parerendeskolen hadde bidratt til at de ble mer dpne om sykdommen:

Det viktigste med parerendeskolen var dpenheten det ble etterpa. Jeg brukte a ga pa naler ndr jeg motte
gamle bekjente, men etterpa kunne jeg prate med dem. Det hjalp meg jo mye (D4).

Alle deltakerne beskrev taushetsloftet som serlig viktig for a kunne snakke fritt om det som
var vanskelig:

Det var mange som tok til tarene. Det var fullt lov & reagere og det sa de ifra om fra forste stund. Vi ba
hverandre pent om & holde det for oss sjol (D1).

Andre ga imidlertid uttrykk for at det var grenser for hva de ensket a dele med de ovrige
gruppemedlemmene:

Jeg ville ikke utlevere maten han oppforte seg pa. Vaerematen hans, stygg i munnen. Det var jo noe han
aldrihadde gjort for og derfor tenkte jeg hvorfor skal de fa et sant bilde avhan né? Jeg har ikke samvittig-
het til & gjore det (D3).

Flere ga uttrykk for at de i ettertid hadde tenkt pd om de hadde delt for mye i gruppesamta-
lene:

Hver gang jeg sa noe om han, sa folte jeg at jeg utleverte han som den svakeste part, mens jeg burde veert
den sterke som sto i det. Det var ubehagelig etterpd. Det er farlig nar de sper hvordan du har det, for da
kommer alt ut (D7).
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Kunnskap pa godt og vondt

Deltakerne beskrev innholdet i pdrorendeskolen som leerdom pé godt og vondt. Flere del-
takere uttrykte at kunnskap om symptomer og progrediering av sykdommen gjorde det let-
tere a sta i utfordrende situasjoner.

Jeg fikk god informasjon, og jeg kjente igjen mensteret til mannen min og fikk en forklaring pa det slik
atjeg kunne takle det bedre (D3).

Andre uttrykte at denne typen kunnskap ogsa kunne vare smertefull:

Jegblelitt forbausa nar de tok den grafen frem. Jeg trodde ikke sykdommen var sann. Jeg trodde det gikk
paglemsomhet ogjegtroddeikke at den angrep kroppen. Dable jeglitt stuss og spurte, hva skjer nar gra-
fen kommer tilbunnlinja? Da er de dod, sa han. Det var flere som ikke hadde trodd det. Det gjorde vondt
(D4).

Undervisning om arvelighet ble ogsa oppfattet som ubehagelig:

Detvar noe som jeg egentlig ikke likte. Sanne tekniske ting om hvor i hodet man blir angrepet og alle sit-
ter og foler seglitt sinn uggen. Alle folte seg litt sann, ah, kanskje vi og far? (D9).

Kunnskap om kommunale tilbud, hjelpemidler, vergeordning, stettekontakt og omsorgs-
lonn ble fremhevet som betydningsfullt:

Pa pargrendeskolen fikk jeg vite at det fantes en ordning med stottekontakt ogsa for oss, og det var jo det
jeg folte jeg hadde behov for. Ja, 0gsa det her med omsorgslenn (D8).

Flere av deltakerne etterlyste mer informasjon om trygd samt kostnader ved kommunale
tilbud, overdragelse av hus, uskiftet bo og arv, men ogsa konkrete tips om sgknadsprosesser
for kommunale tjenestetilbud som for eksempel hjelpemidler og ‘smerbredlister’ over til-
gjengelige tilbud.

Pa den andre side ga enkelte deltakere uttrykk for at de mistenkte at hensikten med a
informere om offentlige hjelpetilbud var & spare offentlige utgifter:

Detdeundervisteivar joselvfelgelig detat viskulle holde oss hjemme ogbenytte oss av de hjelpemidlene
som fantes lengst mulig. Slik at kommunene slapp 4 ha omsorgen. Det var ikke tvil om det altsa (D4).

Alle deltakerne snakket uoppfordret om at det hadde veert viktig a leere om kommunika-
sjon, og at bedre kommunikasjon kunne bidra til flere gode oyeblikk:

Fjerner du forstyrrelsene, og hvis du tar hoihanda, hvis du pa en mate far opp koblinga, sa har du en helt
annen, flere gode ayeblikk (D9).

For noen var kunnskap om kommunikasjon betydningsfullt ogsa for egen mestring av situa-
sjonen:

Detalereatduikkeblirirritert ogatduskjonner at det er en delavsykdommen. Deta ha korte setninger
er kjempeviktig og at jeg ikke gir han mange valg (D5).

Flere av deltakerne fortalte at de hadde laert mye om hva man ikke burde gjore, men lite om
hva man burde gjore, og flere fortalte at det var vanskelig a gjore som de hadde leert:
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Hun blir jo lei seg nar jeg blir sint, og jeg blir ofte frustrert. Det var ikke fokus pa frustrasjonen pé skolen,
men det var jo indirekte det her med at man ikke skulle bli sint. [I: Hva gjer du nar du blir frustrert?] Jeg
hever stemmen min til henne og kan reise meglitt fort og sdnn, og det ble jo snakket om at vi ikke skulle
bli sinte, at det var sykdommen som [skapte atferdsendringen]. (D10)

Flere uttrykte at de hadde fatt kunnskap gjennom parerendeskolen som det var vanskelig a
etterleve i dagliglivet. Dette kunne eksempelvis handle om handtering av eget og personen
med demens sitt sinne:

Jeg kan ikke bli sint pa henne. Det sa de pa parerendeskolen, men jeg blir jo detlikevel. Av ogtil s rasen-
de at. Nar jeg sier at hun mé forte seg pa do, men sa sitter hun her og tisser i stedet for & ga dit. Jeg klarer
ikke a la veere. Jeg blir sur da. [I: Hvor far du utlgp for sinnet da?] Det vet jeg ikke om du vil here om. Det
er jo ikke noe som man kan snakke om. Jeg tror ikke jeg far utlgp for det, men jeg kjenner bare inni meg
atjegblir sd brasint. Jeger forngyd hver gangjegklarer d unngé athun (pause). Jeghar aldri veert sénn for,
ogjeg tenker at dette kan da umulig gjelde bare meg? (D4)

I s& mate kunne kunnskapen bidra til darlig samvittighet:

De [péarerendeskolen] var inne pé de tingene [kommunikasjon], og jeg kjente meg selv alt for godt igjen.
Han ble aggressiv og jeg ble slatt. Det var nesten to ar hvor det var aldeles grusomt & veere hjemme. Det
provoserte meg aller mest nar han kalte meg urettmessig og nar han bannet som en terk. Det var sa det
reiv. Jeg vet nd at det er pa grunn av sykdommen, men det ble veldig vanskelig uansett i etterkant (D7).

Udekte tematikker

Deltakerne i studien beskrev flere tematikker de savnet i undervisning og gruppesamtaler,
og enkelte var av personlig og tabubelagt karakter. Konflikter internt i familien er ett eksem-
pel pa en slik tematikk. Konflikter kunne handle om penger, manglende samarbeid, ulik
oppfatning av symptomer, arbeidsfordeling mellom sgsken og anerkjennelse internt i fami-
lien:

Jeg unnlot a ta opp at mine sgsken ikke brydde seg. For det var flaut og sart. Du gruer deg til noen spor:
Enn broren din? Enn sestera? [...] Enn sosknene dine? [...] Det var en som tok opp noe liknende, og det
var jeg jo kjempeglad for (D1).

Flere deltakere uttrykte at konflikter mellom familiemedlemmer trolig var sa vanlig at det
burde tematiseres pa parerendeskolen:

Det er vel neppe bare meg? Jeg tror det er sd vanlig at jeg var overrasket over at ikke samarbeid i familien
var et tema pa skolen (D5).

Flere deltakere beskrev seksuelle utfordringer knyttet til rollen som omsorgsperson, og
etterlyste seksualitet som tematikk i parerendeskolen:

For meg var det en av de tunge avgjorelsene. Han hadde jo folelser og han ville jo ha meg. Jeg kunne ikke
gé fra badet hvor jeg stelte han, i senga og elske med han fysisk. Det kunne jeg ikke. Jeg klarte det ikke.
Han var sd lei seg. Han liksom, ndja sa det skal vaere slutt med dether og? Jeg grat mine modige tarer, men
jeg klarte ikke & fa det til 4 fungere. Det hadde blitt en forskyvning i forholdet vart, og det ma innide her
parerendeskolene. Det er viktig og jeg var helt uforberedt pa det. Dette har jeg ikke prata med noen om
for (D7).
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Enkelte knyttet pargrendeskolens manglende oppmerksomhet rundt denne tematikken til
alder:

De hadde sikkert regna med at alle var ferdig med det fordi vi snakka ikke om sex i det hele tatt. Det var
aldri et tema, heller toalettbesok og renslighet og stell (D15).

Etter pargrendeskolen

De fleste deltakerne ga uttrykk for at de savnet stotten som de erfarte under parerende-
skolen. I etterkant hadde noen deltakere meldt seg inn i lokale demensforeninger, men
foreningene svarte ikke til forventningene:

Jeg meldte meg inn forst, men jeg har dessverre ikke krefter til & engasjere megien demensforening. Det
blir for mye. Jeg sa som sant er at det er s& mye a gjore med drifting av AS mamma at jeg klarer ikke & en-
gasjere meg for andre (D6).

Flere uttrykte behov for en mer kontinuerlig og individuell oppfelging i etterkant:

En ting som jeg savna er en veileder videre pa hva man gjor ettersom sykdommen gar sin gang, s& man
ikke gér til grunne. Jeg foler at jeg fortsatt dingler i lose lufta og jeg ensker & veere i en setting hvor jeg kan
fa snakke med profesjonelle som kan gi meg rad eller tenke hoyt ssmmen med meghva er min vei videre?
(D13)

Onsket om videre oppfelging var knyttet til nye problemer ved progrediering av sykdom-
men som skapte behov for & snakke med personer med erfaring ut over det som normalt
finnes i omgangskretsen. Behovet for slik oppfelging var ogsa knyttet til endringer i livs-
situasjonen til parerende selv:

Jeg savner noe om alt det uforutsette som jeg ikke tenkte pa nér jeg gikk der, og at man ma fd noen andre
til 4 se seg selv. Jeg sd ikke hvor langt ned jeg kom. Jeg s& ikke min egen skrgpelighet (D7).

Noen pérgrende uttrykte ogsa behov for hjelp og oppfelging etter at personen med demens
hadde flyttet til sykehjem:

Naharjeglevdet «Alzheimerliv» sdlenge atjeglyst til aleve et vanligliv, men hvordan kommer jeg dit? (D5)

Diskusjon

Kommunene er palagt 4 tilby nodvendig parerendestotte i form av oppleering og veiledning
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). Pargrendeskolen har potensiale til 8 samle mange
deltakere, og i Stortingsmelding 15 (2017-2018) «Leve hele livet» omtales pargrendeskoler
og samtalegrupper som «lite kostnadskrevende tiltak» (Helse- og omsorgsdepartementet,
2018, 5. 152). Deltakerne i denne studien uttrykte i all hovedsak positive erfaringer, men de
pekte ogsa pa noen utfordringer knyttet til parerendeskolen. De fem temaene som er
beskrevet i resultatdelen, er sammenvevd, men vi har i det folgende valgt a diskutere resul-
tatene under to overskrifter: Organisering og innhold og Mestring.

Organisering og innhold
Tidligere forskning har vist at individuelle tiltak har bedre effekt enn gruppeintervensjoner
pa omsorgsbelastning (Vandepitte et al., 2016) samt pa mestring og reduksjon av depresjon
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(Dalsbe et al., 2014; Elvish et al., 2013). Resultatene fra denne studien peker ogsa i retning
av at deltakerne gnsker mer individuell oppfelging. For eksempel ble store grupper, samt
grupper sammensatt av personer av ulik alder og med ulike relasjoner til personen med
demens, oppfattet som uhensiktsmessig. Gruppestorrelse og -sammensetning hadde betyd-
ning for hva deltakerne oppfattet som relevant innhold, og for hva de onsket & dele («Jeg var
sapass ung, og vi var i en hjemmesituasjon som ikke hadde de samme problemene som de
hadde.»). Hotvedt (2010) anbefalte gruppeinndeling basert pa slektskapsforhold, kjenn,
diagnose og boforhold. Vare resultater tyder imidlertid pa at en slik differensiering ikke
hadde vert praktisert i de parerendeskolene deltakerne i var studie hadde deltatt pa. Et
enhetlig program for pargrendeskoler, med obligatoriske tema som sykdomslare, kommu-
nikasjon, egenomsorg, lovverk og informasjon om tilgjengelige hjelpetilbud (Hotvedt,
2010), kan pa den ene siden bidra til at deltakere far et likt tilbud, uavhengig av hvor de bor.
Pa den andre side viser resultatene fra var studie at pargrendes behov er mangfoldige, og at
innholdet i pargrendeskolen med fordel kan differensieres for at tilbudet skal bli likeverdig.

Noen deltakere uttrykte uro for om de hadde delt for mye med de ovrige gruppemed-
lemmene («Hver gang jeg sa noe om han, sa folte jeg at jeg utleverte han som den svakeste
part...»). Pa bakgrunn av vare data kan vi ikke si om denne uroen var knyttet til gruppester-
relse eller -sammensetning, men det kan veare grunn til a tro at det ville oppleves mindre
utleverende & snakke om personen med demens i individuelle samtaler («...jeg onsker &
veere i en setting hvor jeg kan fa snakke med profesjonelle som kan gi meg rad eller tenke
hoyt sammen med meg...»). Dette understottes ogsa av at enkelte tematikker deltakerne
beskrev som mangelfullt dekt i parorendeskolen, nettopp var av personlig og dels tabube-
lagt karakter.

Onske om oppfelging i etterkant av parerendeskolen tyder ogsa pa at det er behov for en
mer individuell og langvarig oppfelging av parerende til personer med demens. Dette synes
rimelig sett i lys av at demens er en sykdom som progredierer over tid og at parerendes
omsorgsbelastning endres gjennom sykdomsforlepet («En ting som jeg savna er en veileder
pa hva man gjor ettersom sykdommen gar sin gang, sa man ikke gar til grunne [...]). Dette
understottes av tidligere forskning (Sousa, Sequeira, Ferré-Grau, Neves & Lleixa-Fortuio,
2016). Evalueringen av pargrendeskolen (Hotvedt et al., 2016) viste ogsa at det er et behov
for oppfelgingssamtaler i etterkant av parerendeskolen.

Mestring

Hensikten med parerendeskolen er & «gi pargrende stotte til & mestre de praktiske og folel-
sesmessige omstillingene og utfordringene som folger med omsorgen for en person med
demens» (Hotvedt, 2010, s. 11), og bidra til gkt kunnskap om demens, kommunikasjon,
samhandling og rettigheter. Parerendeskolen skal videre bidra til & styrke samarbeidet mel-
lom parerende og helsepersonell (Hotvedt, 2010). Mestring er et sentralt element i pareren-
deskolens malsetning (Helse- og omsorgsdepartementet, 2018). Antonovsky knytter mest-
ring til opplevelse av sammenheng (Antonovsky, 1987). Vi vil i det folgende diskutere vare
resultater i lys av de tre forutsatte komponentene for opplevelse av sammenheng; begripe-
lighet, handterbarhet og meningfullhet.

Begripelighet handler om at man opplever de stimuli man konfronteres med som kog-
nitivt forstaelige, at situasjoner man havner i er forstaelige, eller at overraskende situasjoner
lar seg forklare (Antonovsky, 1987). Deltakerne i var studie fremhevet at de hadde fatt
kunnskap gjennom pérerendeskolen som gjorde det lettere a forstd personen med demens
og situasjoner som kunne oppsta («... jeg kjente igjen mensteret til mannen min og fikk en
forklaring pa det, slik at jeg kunne takle det bedre»). Kunnskap om demenssykdommens
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progredierende natur kunne bidra til en opplevelse av forutsigbarhet. Parorende hadde ogsa
fatt mer kunnskap om tjenestetilbudet i kommunen. Det er tenkelig at ekt kunnskap skaper
storre forutsigbarhet og dermed sterre forstaelse hos parerende, noe som kan bidra til
mestring. Tidligere forskning viser imidlertid at undervisning om demens alene ikke har
signifikante effekter pa parerendes mentale helse (Selwood, Johnston, Katona, Lyketsos &
Livingston, 2007). Vare resultater viser at okt kunnskap ogsa kunne vere belastende, for
eksempel var noen av deltakerne bekymret for utviklingen av sykdommen («... Jeg trodde
ikke sykdommen var sann. Jeg trodde det gikk pa glemsomhet og jeg trodde ikke at den
angrep kroppen»). Dette indikerer at informasjon om sykdommen ber tilpasses og endres i
takt med at sykdommen progredierer.

Handterbarhet handler om at man har ressurser, bade egne og ytre, til a klare kravene
man utsettes for (Antonovsky, 1987). Deltakerne i denne studien handterte situasjoner
ulikt. For noen var kunnskap om kommunikasjonsstrategier nyttig for a skape gode oye-
blikk sammen med personen med demens og for egen mestring. For andre var det vanskelig
a etterleve kunnskapen, og flere trakk frem sinnehandtering som spesielt utfordrende («Jeg
kan ikke bli sint pa henne. Det sa de pa parerendeskolen, men jeg blir jo det likevel ...»).
Manglende handtering av situasjoner kunne gi parerende darlig samvittighet («Jeg vet n at
det er pa grunn av sykdommen, men det ble veldig vanskelig uansett i etterkant.»). Dette
kan potensielt redusere opplevelse av sammenheng. Mange personer med demens har
atferdsendringer (Tilly & Gordon, 2016). For noen oppstar disse symptomene tidlig i forle-
pet, for andre i senere stadier av sykdommen. Utfordrende atferd bidrar til okt omsorgsbe-
lastning og folelsesmessige pakjenninger for pargrende (Rokstad, 2009). I denne studien
fortalte flere av deltakerne at de ikke fikk tilbud om videre oppfelging eller stotte til & hdnd-
tere problem som oppsto i etterkant. Noen meldte seg inn i demensgrupper, men de svarte
ikke til forventningene om egenhjelp og stotte.

Meningsfullhet handler om at man opplever a vare involvert i de prosessene som former
livet og hverdagen (Antonovsky, 1987). Flere av deltakerne i studien fortalte at pargrende-
skolen bidro til at det ble lettere a veere &pen om demenssykdommen («Jeg brukte a ga pa
naler nér jeg motte gamle bekjente, men etterpa kunne jeg jeg prate med dem.»). Pargrende-
skolen legger til rette for erfaringsutveksling (Hotvedt et al., 2016). Samtalegruppene i pare-
rendeskolen kan apne opp for fortellinger som skiller seg fra den mer generelle informasjo-
nen i forelesningene. Tidligere forskning viser at pargrende opplever det som verdifullt &
mote andre med liknende erfaringer (Johannessen et al., 2015). Evalueringen av parerende-
skolen (Hotvedt et al., 2016) viste ogsa at sosial stette ble oppfattet som betydningsfullt. Vare
resultater viser betydningen av taushetsloftet for a skape trygghet for a dele erfaringer («Viba
hverandre pent om & holde det for oss sjol.»). Til tross for taushetsloftet, uttrykte imidlertid
enkelte deltakere uro for om de hadde delt for mye med de evrige deltakerne.

Pargrendes omsorgsansvar er ikke nedfelt juridisk, men tidligere forskning viser at pare-
rende oppfatter at det sjelden er mulig a velge bort dette ansvaret (Larsen et al., 2018). Vare
resultater viser at pargrendeansvaret medferer at pargrende setter egne behov pa vent («Na
har jeg levd et «Alzheimerliv» si lenge at jeg lyst til a leve et vanlig liv, men hvordan kom-
mer jeg dit?»). Dette er ogsa demonstrert i en dansk studie (Serensen, 2015). Noen av del-
takerne i var studie beskrev at parerendeskolen fremmet et ideal om at parerende skulle
bidra («Det de underviste i var jo selvfolgelig det at vi skulle holde oss hjemme og benytte
oss av de hjelpemidlene som fantes lengst mulig. Slik at kommunene slapp a ha omsor-
gen.»). Dette samsvarer med tidligere nevnte danske studie hvor deltakerne uttrykte at
parerendeskolen kommuniserte en forventning om at de skulle ta pa seg et storre ansvar
enn de allerede hadde (Serensen, 2015).
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Konklusjon

Denne studien, med parerende til hjemmeboende personer med demens som hadde deltatt
pé parerendeskole i regi av nordnorske kommuner i perioden 2010-2017, viser at tilbudet
ble opplevd som nedvendig og godt. Deltakerne erfarte at kunnskapen de hadde fatt gjen-
nom paregrendeskolen gjorde egen livssituasjon mer begripelig og handterbar. Parerende-
skolen hadde ogsa bidratt til mer apenhet rundt sykdommen. Samtidig viser resultatene at
péarerende ogsa trenger annen, individuell og langvarig oppfelging. Demens er en progre-
dierende sykdom, og parerendes situasjon og belastning endrer seg over tid. A veere paro-
rende til en person med demens pavirker mange sider av hverdagslivet. Ikke alle utfordrin-
ger kan tematiseres i generelle forelesninger eller i gruppesamtaler med andre parerende.

Pargrendeskoler er trolig «et lite kostnadskrevende tiltak», slik det hevdes av myndighe-
tene (Helse- og omsorgsdepartementet, 2018). De kan imidlertid ikke erstatte individuell
og langvarig oppfelging av familier hvor en person har demens gjennom de ordinzere helse-
og omsorgstjenestene.

Denne studien er en del av et storre forskningsprosjekt finansiert av Norges forskningsrad [pro-
sjektnr. 238146].
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