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Pargrende barer hovedbyrden i demensomsorgen

Mange pargrende utsettes for langvarig stress og sosial isolasjon nar de gir omsorg til en
person med demens. Tidlig statte kan forebygge helseplager og bedre livskvaliteten.
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Hovedbudskap

Pargrende spiller en avgjerende rolle i hjemmebasert demensomsorg, men den omfattende
omsorgsbelastningen kan ha negative konsekvenser for deres fysiske, psykiske og sosiale
helse. Sykepleiere kan hjelpe parerende ved a gi statte, informasjon og veiledning og ved &
legge til rette for avlastning. Nar sykepleiere felger opp parerende og hjelper dem med a finne
mening og mestring i situasjonen, kan det gi bedre helse og livskvalitet bade for pargrende og
den som har demens.

| Norge lever rundt 100 000 personer med demens, og dette tallet kan bli dobbelt s& hoyt
innen 2050 (1). Omtrent 60 prosent bor hjemme og far hjelp av sine parerende (2). Pargrende
er ofte familiemedlemmer, som ektefeller, voksne barn eller barnebarn. Mange ansker at den
som har demens, skal kunne bo hjemme sa lenge som mulig (3).

Pargrende star for omtrent halvparten av dagens helse- og omsorgstjenester (4), og de er
baerebjelken i demensomsorgen. Hiemmesykepleien er ofte avhengig av hjelpen de gir (5).
Derfor blir pararende gjerne omtalt som «de varmeste hendene i demensomsorgen» (6).

Pargrende sliter med hgy omsorgsbelastning

| den ferste tiden av demenssykdommen bruker pargrende i gjennomsnitt 60-85 timer i
maneden pa & gi omsorg. Senere i sykdomsforlapet gker dette til rundt 160 timer i maneden,
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noe som tilsvarer mer enn en normal arbeidsuke.

Den store belastningen kan vaere ekstra krevende for eldre pararende, mens yngre parerende
ofte ma kombinere omsorgsoppgavene med jobb og ansvar for egen familie.

«Yngre pargrende ma ofte kombinere omsorgsoppgavene med jobb

og ansvar for egen familie.»

Mange parerende venter for lenge med a be om hjelp fra helse- og omsorgstjenesten. Det kan
skyldes at de ikke vet om hvilke tiloud som finnes, eller at de er redde for stigma knyttet til
demenssykdommen. Noen haper ogsa at situasjonen skal bli bedre, eller gnsker & mestre
omsorgsrollen pa egen hand.

Omsorgsbelastningen kan ga ut over pargrendes fysiske, psykiske og sosiale helse (6). Studier
viser at omsorgsbelastningen ofte er stgrre for kvinner og for dem som bor sammen med den
demenssyke (7).

Demensplan 2025 styrker pargrendestgtten

For a mete utfordringene mange parerende opplever, har demensplan 2025 lagt spesielt vekt
pa bedre statte til parerende gjennom en helhetlig strategi (8).

Denne strategien handler blant annet om praktiske stgtteordninger, tiltak som styrker
parerendes egen helse og livskvalitet, og anerkjennelse av hvor viktig deres rolle er i
demensomsorgen. Den viser ogsa behovet for systematisk oppfelging og stette.

Nar parerende blir overbelastet, gar det ikke bare ut over deres egen helse — det kan ogsa
pavirke kvaliteten pa omsorgen de gir (9). Derfor er det viktig med tidlig hjelp.

Sykepleiere har en viktig rolle i 8 statte og fremme helsen til parerende som har store
omsorgsoppgaver over tid (10, kap. 6.1).

Demens utvikler seg gradvis

Demens er en progressiv nevrodegenerativ lidelse som ofte forverres over tid. Den
kjennetegnes av kognitiv svikt, redusert evne til & klare hverdagslige oppgaver og endret sosial
atferd. Etter hvert som sykdommen utvikler seg, far mange ogsa vansker med & kommunisere.

Sykdomsforlgpet kan deles inn i tre hovedstadier (11, 12):

o Mild demens: Personen begynner a fa problemer i hverdagen (gar seg bort pa kjente
steder, trenger hjelp til 8 handle mat).

o Moderat demens: Personen klarer seg ikke lenger uten hjelp (glemmer & sla av kokeplater,
vansker med tid og sted).



» Alvorlig demens: Personen trenger pleie og tilsyn hele dagnet (trenger hjelp til personlig
hygiene og pakledning, gjenkjenner ofte ikke sin nsermeste familie).

Demens kan ramme folk i alle aldre, men er mest vanlig etter fylte 65 ar. Over 90 prosent av
personer med demens opplever ogsa det som kalles atferdsforstyrrelser og psykiske
symptomer ved demens (APSD), som for eksempel hallusinasjoner, vrangforestilling,
aggresjon, angst og depresjon (12).

Pargrende rammes hardt fysisk og psykisk

Demens blir ofte kalt en parerendesykdom. Pargrende blir noen ganger omtalt som de
«usynlige syke», siden de selv kan fa bade fysiske og psykiske helseutfordringer (6).

Vanlige plager hos parerende er sgvnproblemer, konsentrasjonsvansker, lite energi,
bekymringer, stress og darlig immunforsvar. Mange opplever ogsa angst, depresjon, smerter
og utfordringer med kostholdet (10, kap. 6.1). Pargrende har generelt hgyere risiko for bade
kroppslige og psykiske plager og kan fa redusert livskvalitet (8, 11).

«Vanlige plager hos pargrende er sgvnproblemer,
konsentrasjonsvansker, lite energi, bekymringer, stress og darlig

immunforsvar.»

Parerende til personer med demens kan ha emosjonelle belastninger, som konstant bekymring
og psykisk stress. Mange opplever sorg — en sorg over & «miste» den de en gang kjente, selv
om personen fortsatt lever.

Winquist beskriver dette som SOS-syndromet: «sorg, oro och samvetsférebratelser» (sorg, uro
og darlig samvittighet). Det handler om sorg over personlighetsforandringer hos den syke, tap
av tidligere roller i forholdet, darlig samvittighet og en falelse av ikke & strekke til i
omsorgsrollen (13).

Mange parerende kan ogsa bli sinte eller utdlmodige nar den demenssyke oppferer seg
annerledes, og sa fa darlig samvittighet etterpa — fordi de vet at personen ofte ikke forstar sin
egen atferd (6). Samtidig viser studier at mange parerende feler seg alene med sine felelser og
tror de bare ma «holde ut» (14).

Kontinuerlig tilsyn skaper langvarig stress

Etter hvert som demenssykdommen utvikler seg, kan personen med demens fa behov for
kontinuerlig tilsyn. Mange pargrende feler at de ma veere pa vakt hele degnet. Det kan vaere
fordi den demenssyke blir urolig og begynner a vandre — ogsa ute — eller er vaken om natten.

Noen star opp midt pa natten for & lage mat eller koke kaffe, selv om de ikke lenger mestrer
det. Pargrende kan vaere redde for at personen gar seg bort, glemmer & sla av komfyren eller



faller og skader seg. Denne konstante beredskapen og bekymringen kan fgre til langvarig
stress hos parerende.

For voksne barn som ikke bor sammen med den demenssyke, kan det vaere ekstra vanskelig.
De har ikke mulighet til & felge med hele tiden, og mange er engstelige for at personen skal
skade seg selv eller andre (6).

«Pargrende kan vare redde for at personen gar seg bort, glemmer a

sla av komfyren eller faller og skader seg.»

Omsorgsrollen kan veere en betydelig sosial belastning for parerende. Mange ter ikke & forlate
personen med demens og opplever sosial isolasjon. De har ofte lite tid og overskudd til & ta
vare pa seg selv eller holde kontakt med venner og familie. | tillegg kan stigma rundt demens
gjere det vanskelig a veere apen om situasjonen.

Mange parerende kjenner pa ensomhet og opplever at de mister venner og kontakt med
familiemedlemmer. Spesielt ektefeller blir ofte sittende hjemme sammen med den demenssyke
og ofrer fritid, venner og fellesskap (6).

Omsorg preges av bade glede og forpliktelse

A ha omsorg for en demenssyk person kan oppleves som meningsfullt for mange parerende.
Det kan gi glede og en folelse av tilfredshet & vite at den demenssyke er trygg, godt stelt og
blir behandlet med verdighet.

For mange handler omsorgen ogsa om kjaerlighet og et enske om a gi noe tilbake. Den tette
kontakten kan styrke bandet mellom dem, og mange opplever mestring gjennom deres
omfattende omsorgsrolle (6).

Motivasjonen for & pata seg omsorgsrollen er ofte sammensatt. Mange parerende @nsker det
selv, mens andre kan fole seg presset av samfunnet forventninger, darlig samvittighet eller en
pliktfalelse. Hva som motiverer den enkelte, pavirker hvordan de mestrer omsorgsrollen — og
dette kan fa stor betydning for deres helse og velveere pa sikt (3).

Salutogenese fremmer mestring

Begrepet salutogenese ble utviklet av Antonovskys og handler om hva som fremmer helse og
velvaere, i motsetning til den tradisjonelle patogenese, en tilnaerming som fokuserer pa hva
som forarsaker sykdom. Evnen var til & handtere stress og utfordringer er viktig for helsen.

Et sentralt begrep i salutogenesen er Sense of Coherence (SOC), pa norsk kalt opplevelse av
sammenheng (OAS). OAS bestar av tre deler (15):

o Begripelighet: Hvor forstaelig og forutsigbar en situasjon oppleves.



o Handterbarhet: Troen pa at man har ressurser til a takle utfordringene.
« Meningsfullhet: Opplevelsen av at det man gar gjennom, er verdt innsatsen.

For sykepleiere er salutogenese og OAS viktige verktay i det helsefremmende arbeidet med
parerende. Malet er & stotte dem i 8 mestre omsorgsrollen. Stress trenger ikke veere negativt —
det kan ogsa bidra til at pararende leerer nye mater & handtere utfordringer pa (16).

Ressurser styrker pargrendes mestring

Generelle motstandsressurser er ulike ressurser som hjelper pararende & mestre stress og
utfordringer pa en god mate, og som dermed bidrar til bedre helse (15). Disse ressursene kan
veere:

o Personlige, som selvtillit, kunnskap og tro pa egne evner.

o Mellommenneskelige, som stgtte fra familie, venner og helsepersonell (for eksempel
sykepleiere).

e Materielle, som god skonomi og stabile boforhold.

Slike ressurser gjor det lettere for parerende & mestre omsorgsrollen.

Opplevelse av sammenheng gir bedre livskvalitet

Helsefremming er en viktig del av sykepleierens rolle, ifglge de etiske retningslinjene til
International Council of Nurses (ICN).

Det norske folkehelsearbeidet bygger pa Ottawacharteret fra Verdens helseorganisasjon og
legger vekt pd empowerment — altsd a styrke parerendes mulighet til 3 ta vare pa egen helse
og livskvalitet gjennom medvirkning og ekt kontroll over egen livssituasjon (17, 18).

«Pargrende til hjemmeboende personer med demens kan mgte store

utfordringer og belastninger i omsorgsrollen.»

Antonovskys salutogenetiske tilnaerming handler om hva som fremmer helse, i stedet for hva
som forarsaker sykdom (15). Denne tilneermingen er viktig i sykepleierens helsefremmende
arbeid, der begrepet opplevelsen av sammenheng star sentralt.

Parerende til hiemmeboende personer med demens kan mete store utfordringer og
belastninger i omsorgsrollen. Dette kan pavirke bade helsen deres og hvordan de opplever
sammenheng i livet. Sykepleiere kan hjelpe ved & gjare situasjonen mer forstaelig. Det kan de
gjere ved a gi informasjon og veiledning, for eksempel om demens, symptomutvikling og
atferdsendringer.

Sykepleiere gjgr omsorgsrollen mer handterbar



Ved 3 kartlegge hvilke behov bade den demenssyke og pararende har, kan sykepleiere hjelpe
pararende til & bli mer bevisste pa vanlige helseutfordringer som kan oppsta nar de har
omsorgsrollen over tid. Dette kan for eksempel vaere stress, bekymringer, sgvnproblemer,
angst, depresjon, ulike smertetilstander og utfordringer knyttet til kosthold (10, kap. 6.1).

For a gjere hverdagen mer handterbar for pararende kan sykepleiere gi stotte og praktisk
veiledning i daglige omsorgsoppgaver som personlig hygiene, ernaering og forflytning. De kan
0gsa leere bort bruk av hjelpemidler og velferdsteknologi som kan lette belastningen og gke
sikkerheten i hjemmet.

Sykepleiere kan samarbeide med pararende om deres behov og gi informasjon om hvilke
hjelpetilbud som finnes i kommunen — som avlastning, sykehjemsplass, mer hjemmesykepleie
og aktuelle stgtteordninger.

Gjennom veiledning i kommunikasjonsmetoder som reminisens, validering og
realitetsorientering kan sykepleier bidra til & styrke parerendes ferdigheter i samhandling med
den demenssyke (11).

Tillit og stotte fremmer pargrendes helse

For & fremme opplevelsen av meningsfullhet kan sykepleiere veilede pargrende i
stressmestring (19) og egenomsorgen, blant annet gjennom fysisk aktivitet og sunt kosthold,
som kan bidra til bedre helse.

Pargrendes tillit — bade til seg selv og til andre — er en viktig generell motstandsressurs. Nar de
har tro pa egne evner, blir det lettere & handtere omsorgsbelastninger. Sykepleierne kan styrke
denne motstandsressursen ved a bygge trygge relasjoner.

Nar sykepleiere anerkjenner pararendes omsorgsrolle og oppfordrer dem til & delta pa
parerendeskole (8), kan det bidra til at parerende far mgte andre i samme situasjon. Dette kan
forebygge sosial tilbaketrekning (20) og skape rom for erfaringsutveksling, som igjen kan gjere
omsorgsrollen mer meningsfull — selv om omsorgsbelastningen er stor.

Sykepleiere gker pargrendes motivasjon

Hvis parerende opplever at deres innsats blir sett og verdsatt av blant annet sykepleiere, og at
de ikke star alene med ansvaret, kan det styrke motivasjonen for & fortsette i omsorgsrollen.

Nar sykepleiere gir individuell statte, lytter aktivt og samarbeider med péaragrende, kan det
styrke deres opplevelse av sammenheng. Dette kan bidra til mindre stress og belastning,
bedre livskvalitet og bedre helse — bade fysisk, psykisk og sosialt.

Samtidig styrker det parerendes mulighet til 8 vaere aktive og ta del i beslutninger, i trad med
empowerment-strategien. Det kan ogsa fere bedre omsorgskvalitet for personer med demens.

Forfatteren oppgir ingen interessekonflikter.



DE «USYNLIGE SYKE»: Pararende er beerebjelken i demensomsorgen, men den haye
omsorgsbelastningen kan ga ut over helsen. Vanlige plager er savnproblemer,
konsentrasjonsvansker, lite energi, bekymringer, stress og svekket immunforsvar.
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