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Bakgrunn: @kende antall mennesker som rammes av demens vil utfordre samfunnet pa en modeme pérarendepolitikk bygd pé like-
stilling og partnerskap mellom brukere, pérerende og omsorgstjenesten. Hensikt: Beskrive pararendes erfaringer med & gi omsorg til
hjemmeboende personer med demens i samarbeid med hjemmetjenesten etter reorganisering og kompetanselgft av personalet.
Metode: Fokusgruppeintervju med 6 pararende til personer med demens. Analysemetoden er fenomenologisk hermeneutisk. Resulta-
ter: De profesjonelle involverer ikke familien i tilstrekkelig grad som samarbeidspartnere i den daglige omsorgen. Familien erfarer
mangelfull kommunikasjon og kjenner ikke personalet og médten hjemmetjenesten er organisert pa. Familien erfarer manglende gjen-
sidig informasjonsutveksling og avklaring av roller og ansvar. Konklusjon: Kompetanselgft og reorganisering som statter opp under
kontinuitet er ikke tilstrekkelig for & sikre samarbeidet med pargrende. Samarbeidspartnere i en komplementeer modell mé verdsette
relasjonen mellom pérgrende og de profesjonelle. Familiens rolle mé bevisstgjares og konkretiseres og strukturelle forutsetninger i
organisasjonen ma stette opp under personalets samarbeide med pararende. Utfordringen for hjemmetjenesten er  utvikle metoder
for samarbeid pd ulike nivaer i organisasjonen. For at familiens bidrag skal bli en integrert del av den samlede omsorgen ma persona-
let utvikle kompetanse i forhandlingsprosesser.

Nekkelord: familieomsorg, fokusgruppe, hjemmeboende personer med demens, samarbeid
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PARZRENDE TIL ALENEBOENDE PERSONER MED DEMENS

Relatives of persons living alone with dementia: Experience from the collaboration with home health care after
new organization

Background: The increasing number of people suffering from dementia will challenge a modern family policy based on equality and
partnership. Aim: To describe relatives’ experiences with providing care to person with dementia living alone, in collaboration with
home health care after training and reorganization of nurses resources. Methods: Focus group interviews with 6 relatives of people
with dementia. The analysis method is phenomenological hermeneutic. Results: The collaboration between family and professionals
are inadequate. The professionals do not involve the family as partners in care. The family experience little communication and do not
know the staff and the way the home health care is organized. They experience lack of mutual exchange of information and clarification
of roles and responsibilities. Conclusion: Competence and re-organization that support relational continuity is not sufficient to ensure
collaboration with relatives. To facilitate careers involvement in a complementary model one has to appreciate the relationship and the
role of the family must be made conscious and concretized. Structural conditions must support staff working with families. The chal-
lenge for home health care is to develop methods of collaboration at various levels in the organization. If family's contribution shall be

an integral part of the overall care, staff needs to develop skills in negotiation processes.

Keywords: collaboration, dementia, family caregivers, focus group, home health care

NORGE er det i dag om lag

72 000 personer med demens.

Over halvparten av dem bor i

eget hjem. Dersom ekningen i
nye tilfeller fortsetter som n4, vil antal-
let personer med demens bli fordoblet i
lopet av 30-40 ar (Helse- og omsorgs-
departementet, 2007, 2011). Omsorgs-
politiske reformer har de siste 15 drene
fort til en satsning pd hjemmebaserte
tjenester. Samtidig blir viktigheten av 4
vedlikeholde og utvikle familieom-
sorgen som omsorgsberer ved siden av
det offentlige, poengtert gjennom poli-
tiske styringsdokumenter (St.meld.nr.
25 (2005-2006); St.meld.nr. 29 (2012—
2013). Kommunale intensjoner og po-
litiske malsetninger er at familien blir
involvert og at ressurser i det sosiale
nettverket rundt pasient blir mobilisert
og benyttet i tjenesten. Familien skal
oppleve forutsigbarhet og trygghet, sik-
res okt kunnskap og kompetanse og
trekkes med i utredningen av demens-
sykdommen (Helse- og omsorgsdepar-
tementet, 2007). En av fremtidens om-
sorgsutfordringer er derfor et bedre
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samspill mellom familien og de profe-
sjonelle. T dette ligger ogsd utfordrin-
gen i 4 vaere oppmerksom pa ekt risiko
for helseskader gjennom ulike former
for slitasje hos parerende, og a ha til-
bud om omfattende avlastning og fag-
lig stotte (Helse- og omsorgsdeparte-
mentet, 2007, 2011; Gallagher-Thomp-
son et al., 2012 ). P4 bakgrunn av
framskrivningen av et okende antall
personer med demens, vil dette fore til
at utfordringene blir store for samar-
beidet mellom kommunenes omsorgs-
tjenester. Fokus i utfordringen er hvor-
dan pasientens og familiens medvirk-
ning skal foregd organisatorisk og
praktisk. Flere forskere papeker at
samarbeidsrelasjonen mellom pareren-
de og profesjonelle i hjemmebaserte tje-
nester er lite beskrevet (Ward-Griffin,
2001; Walker & Dewar, 2001) og at
parerendes rolle knyttet til medvirk-
ning er lite dreftet (Hegli & Foss,
2009; Janlov, Hallberg, & Petersson,
2006; Dewar, Tocher, & Watson,
2003). For 4 mete utfordringene i de-
mensomsorgen ma familiens rolle og
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ansvar avklares og konkretiseres
(Disch & Vetvik, 2009; Tennessen,
Forde, & Nortvedt, 2009). I denne ar-
tikkelen vil vi derfor beskrive erfarin-
ger som familien meter i samarbeidet
med profesjonelle hjelperne i hjemme-
tjenesten.

Familien som omsorgsbaerer
Kommunale helse- og omsorgstjenester
vektlegger at tjenestene skal organise-
res pd en mate som involverer pasien-
ter, familie og frivillige. 1 situasjoner
hvor den som er syk ikke kan formidle
egen situasjon, innebeerer brukermed-
virkning at péarerende blir involvert i
utformingen og gjennomferingen av
helsehjelpen (Backmann & Kjellevold,
2010).

Personsentrert demensomsorg viser
betydningen av 4 samarbeide med pa-
rorende (Boise & White, 2004; Ed-
vardsson, Fetherstonhaugh, & Nay,
2010; Lorentzon & Bryan, 2007; Tei-
telman, Raber & Watts 2010). Det er
dokumentert at familiens innsats i
hjemmet utsetter innleggelse i institu-
sjon (Mittelman, Haley, Clay, & Roth,
2006). Parerendes helse er en viktig
forutsetning for at personer med de-
mens skal ha et godt tilbud i eget hjem.
Forskning viser stor variasjon i hva pa-
rerende opplever som belastende ved a
leve neer en person med demens (Zarit,
Formia, Kim, & Whitlatch, 2010). Ri-
sikofaktorene for parerendes opplevel-
se av belastninger er individuell og sub-
jektiv og ma tilnzermes pa en helhetlig
mate. Forskning viser at parerende fin-
ner stotte innad i familien og i mindre
grad opplever stotte fra den offentlige
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omsorgen (Toljamo, Perild, & Laukka-
la, 2012). Forskning viser ogsa at hjem-
metjenestens hovedfokus er pa den
hjelpesokende, og at personalet overser
familiens bidrag som omsorgsgiver
(Janlov et al., 2006). Familien er en
viktig kilde til omsorg til personer med
demens ved siden av offentlige velferds-
ordninger (Daatland & Herlofson,
2004; Tennessen et al., 2009). I folge
Daatland & Veenstras (2012) avlaster
hjemmetjenesten familien for praktisk
hjelp og pleie. Familien gir gjerne over
i en mer indirekte omsorgsrolle, med
sosial og emosjonell stotte ved besgk,
ved & ta ansvar i kortere mer akutte pe-
rioder, og ved & yte den hjelp og assis-
tanse som dagens tjenester ikke dekker.
Meld. St. 29 (2012-2013) Morgenda-
gens omsorg har som et av sine mal at
familien og de profesjonelle samhand-
ler pa en komplementaer mate. Offent-
lig omsorg skal supplere familieomsor-
gen og parerendes bidrag skal utferes
som en integrert del av den samlede
omsorgen overfor pasienten. Modeller
som beskriver hvordan formell og ufor-
mell omsorg forholder seg til hverandre
er ufullstendige (Ward-Griffin & Mars-
hall, 2003). Videre har forskere beskre-
vet parerenderollen som uklar innenfor
helsevesenet (Vabo, 2007). Hensikten
med studien er & beskrive parerendes
erfaringer med 4 gi omsorg til hjemme-
boende personer med demens i samar-
beid med hjemmetjenesten etter kom-
petanseloft og reorganisering av perso-
nalet.

Folgende forskerspersmal vil bli be-
lyst:
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1. Hvordan beskriver pérerende sin
rolle i omsorgen?

2. Hvordan beskriver parerende sam-
arbeidet med den kommunale om-
sorgstjenesten?

Studiens kontekst

Studien som ligger til grunn for denne
artikkelen er en del av en sterre pilot-
studie, hvor hensikten er & bedre om-
sorgen til hjemmeboende personer med
demens ved & organisere personalet i
team og ved & heve kompetansen til
fast personale i direkte relasjon til pasi-
ent og parerende. Studien ble gjennom-
fort i et hjemmedistrikt i en stor by-
kommune i Norge. Den nye modellen
inneberer at et fast personale (ressurs-
gruppen) gir tjenester til et begrenset
antall hjemmeboende med kognitiv
svikt/demens. Organisering i team stot-
ter opp under relasjonell kontinuitet.
Personer med demens ble satt sammen i
grupper og fulgt opp av ressursgruppen
pa dag- og kveldstid. Antall personer
med demens som ressursgruppen ga
tjenester til pd dagvakt og kveldsvakt
er ca. 30. Denne delstudien er gjen-
nomfert hesten 2011 ca. et ar etter ny
organisering.

Metode

Studien har et deskriptivt og eksplora-
tivt design. Artikkelen presenterer data
basert pad parerendes perspektiv, hvor
fokusgruppeintervju ble anvendt som
metode for datainnsamlingen.

Studiens utvalg

Parerende til hjemmeboende personer
med demens som har erfaring med den
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nye modellen for organisering, ble invi-
tert til & delta i studien. Inklusjonskrite-
riene var at parerende kunne forstd og
snakke norsk og hadde erfaring med
omsorgen til en hjemmeboende person
med demens. En tjenesteleder med
overordnet ansvar for hjemmebaserte
tjenester rekrutterte parerende. Ved-
kommende hadde ingen direkte kon-
takt verken med parerende eller den sy-
ke. Ca. 60 personer med demens hadde
fatt tjenester etter ny modell i lopet av
aret. Ut fra en liste pd 57 parerende,
takket ti ja til 4 delta i fokusgruppein-
tervju. De representerte ti familier. Da
fire parerende ikke matte opp til avtalt
gruppeintervjuet ble det endelige utval-
get seks personer som representerte
seks familier. Disse hadde folgende pa-
rerenderelasjon til pasientene: To sen-
ner, tre detre og en svigerdatter. Ingen
ektefelle/samboer onsket & delta, be-
grunnelsen de gav var at de var for slit-
ne. Ingen av de parerende har deltatt pa
parerendeskole, to kvinner og en mann
er yrkesaktiv. Parorendes alder varierte
mellom 49 og 72 ar. Gjennomsnittsal-
deren var pa 57,8. To av de parerende
kjente hverandre tilfeldigvis fra tidlige-
re, ellers var de ukjente for hverandre.
De som deltok i fokusgruppeintervjuet
er paregrende til kvinner i alderen 72—
93 ar. De demensrammede bor alle i
egen bolig og har vert syke fra tre til
atte ar. To av kvinnene bor i omsorgs-
leilighet. Ingen av de péarerende bor i
samme hus som personen med demens.
To parerende bor i nabohuset. De seks
parprende som matte til fokusgruppe-
intervju, var pa forhdnd delt inn i to
grupper med tre parerende i hver grup-
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pe. I gruppe en deltok to senner og en
datter. I gruppe to deltok en svigerdat-
ter og to detre.

Datainnsamlingen

Metoden for datainnsamling var fokus-
gruppeintervju. Fokusgruppe er en li-
ten gruppe av personer som har en an-
tatt felles interesse i et emne, og som
samhandler med utgangspunkt i et fo-
kusert tema (Wilkinson, 2004). I folge
Morgan (1998) kan en fange opp me-
ninger i interaksjonen som oppstar
mellom deltakere. Det gir et ekstra in-
teressant aspekt ved fokusgrupper og
kan bidra til & generere mer spontane
svar enn ved andre former for kvalita-
tiv datagenerering. For fokusgruppe-
samtalene ble det utviklet en temaguide
med folgende omrader: 1) Rollen som
parerende. 2) Erfaringer med hjemme-
baserte tjenester og det offentlige hjel-
peapparatet, bade i forhold til egne be-
hov som pérerende og den sykes be-
hov. 3) Syn pa egen kompetanse og
forventninger til egen deltagelse i om-
sorgen. 4) Tanker om fremtiden i for-
hold til egen situasjon som parerende
og i forhold til den syke. 5) Andre for-
hold som opptar parerende. Selv om
temaene er utviklet for intervjuet, er
det viktig at deltakerne opplever tema-
ene som spontane. I denne studien var
det to moderatorer. En moderator ledet
intervjuet og serget for at deltakernes
erfaringer kom fram. Den andre, den
assisterende moderatoren, gjorde ob-
servasjoner og bidrog til avklaring der
den som ledet intervjuet ikke var tyde-
lig i sine oppfelgingsspersmal. Under
fokusgruppeintervjuene nedtegnet as-
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sisterende moderator inntrykk bade ut
fra hva som ble sagt og ut fra stemnin-
gen i gruppen. Fokusgruppeintervjuene
fant sted i et av kommunens meterom
hvor intervjuene kunne foregd ufor-
styrret. Etter en innledende presenta-
sjon, avklaringer av rammer for inter-
vjuet og repetisjon av hensikt og forsta-
else av hva deltakelse innebar, startet
intervjuet. Intervjuene varte i to timer
og ble avsluttet med spersmal om even-
tuelle behov for avklaringer vedreren-

de deltakelsen.

Dataanalyse

Malet med analysen er 4 f& fram be-
skrivelser av parerendes erfaringer med
samarbeidet med hjemmetjenesten. Det
ble gjennomfert en fenomenologisk —
hermeneutisk analyse av datamaterialet
(Barbosa da Silva, 1996; Bradbury-Jo-
nes, Sambrook & Irvine, 2009; Lind-
seth & Norberg 2004). Denne metoden
har vert anvendt av andre forskere og
er nyttig ndr en forseker & belyse me-
ningen med erfaringer via tolkning av
fortellinger (Aigeltinger, Haugan, &
Sorlie, 2012; Storlie, Lindseth & As-
plund, 2008). Forskerne har tolket og
forstatt de transkriberte intervjuene av
parorendes fortellinger om samarbeidet
med hjemmetjenesten ut i fra helheten
og delene i tekstene. Dette innebzerer
en kritisk refleksjon med utgangspunkt
i forskerspeorsmalene. Lydopptaket av
intervjuet ble transkribert i sin helhet
og analysert i trdd med en fenomenolo-
gisk hermeneutisk metode. Metoden
bestar av tre faser. Den forste fasen er
en naiv lesning som er den umiddelbare
tolkningen av teksten. Dette innebaerer
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a lese gjennom tekstmaterialet flere
ganger for 4 fd inntrykk av hva teksten
handler om. En gjorde notater i tekst-
materialet i forhold til kjernepunkter i
materialet. I den andre fasen gikk en
over fra helheten til 4 dele inn teksten i
meningsbarende enheter. De menings-
baerende enhetene ble kondensert til en
beskrivelse nzert opp til teksten og der-
etter tolket for 4 fa frem tema. Temae-
ne formuleres for 4 dpenbare meningen
i teksten. Den tematisk strukturerte
analysen danner resultatdelen i materi-
alet. Resultatene fra hvert intervju ble
samlet i temaomrader som uttrykker en
sammenfattende forstaelse av analysen.
I diskusjon, som er den siste fasen, blir
det sammenfattede og tolkede tekstma-
terialet loftet opp og belyst pa et teore-
tisk niva. Denne siste fasen er en kritisk
tolkning hvor forskernes forforstaelse,
den forste tolkningen, resultatene og
relevante teorier, brukes for a forstd
funnene. Denne kritiske tolkningen ber
kunne vise hvordan samarbeidet mel-
lom hjemmetjenesten og familier som
ikke bor sammen med personen med
demens fungerer (Lindseth & Norberg
2004).

Etiske vurderinger

Samtlige parerende gav sitt skriftlige
informerte samtykke til & delta i studi-
en. Regionale komitéer for medisinsk
forskningsetikk, Sor- @st Norge (REK
Sor-Ost) har godkjent studien. Ref. nr.
2010/1942.

Metodiske innvendinger

To fokusgruppeintervju med seks delta-
kere representerer ikke hverdagen til

NORDISK SYGEPLEJEFORSKNING * NR 2 — 2014 « VOL. 4

PARZRENDE TIL ALENEBOENDE PERSONER MED DEMENS

samtlige parerende som har erfaring
med ny organiseringsmodell. Hensik-
ten med fokusgruppeintervju var a kas-
te lys over problematikken fra flere si-
der. Det hadde vart onskelig med flere
deltagere og sterre variasjon i bak-
grunn. Utfordringer med & rekruttere
parerende til fokusgruppeintervju kan
tyde pad belastningen parerende har. En
hadde sannsynligvis nddd flere pare-
rende ved 4 kombinere fokusgruppein-
tervjuer med individuelle intervjuer.
Mer forskning med ulike tilnerminger
vil kunne gi et mer helhetlig bilde. Pilot-
studien ber videreutvikles slik at pro-
blemstillingene som belyser parerendes
partnerskap med hjemmetjenesten for-
mulerer mer presise spersmal og pro-
blemstillinger.

Presentasjon av studiens
resultater

Analysen av de empiriske dataene viser
at aleneboende personer i en tidlig til
moderat fase av demenssykdommen er
avhengige bade av familieer- og profesjo-
nell omsorg hvis de skal kunne fortsette
a bo i eget hjem. Studien viser at famili-
en er en viktig kunnskapsbase og res-
surs, og fortsetter a vere stottespiller
for sine nermeste ogsa etter at kommu-
nale tjenester kommer inn i hjemmet.
Familiemedlemmer i denne studien har
daglig kontakt med personen med de-
mens enten via telefon eller ved besok.
De hjelper til med praktiske oppgaver,
men i tillegg handler familiecomsorgen
om 4 opprettholde et nettverk som iva-
retar sosiale behov, behovet for sikker-
het og at bindeleddet mellom personen
med demens og det offentlige hjelpe-
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apparatet fungerer. Analysen avdekker
at ny organiseringsmodell i mindre
grad ivaretar familier som ikke bor
sammen med den demensrammede pa
det organisatoriske og det emosjonelle
planet. Resultatene avdekker at det er
utfordringer knyttet til hvordan disse
to typer omsorg ber koordineres og or-
ganiseres for at behovene til hjemme-
boende personer med demens skal bli
ivaretatt. Familiens erfaringer med
hjemmetjenesten synes & omhandle fol-
gende omrdder: 1) Samarbeid beror pa
parerende. 2) Den anonyme tjenesten
3) Den usynliggjorte parorende.

Samarbeid beror pa parerende

Studien viser at det er sjelden og lite
systematisk kontakt og kommunika-
sjon mellom familien og de profesjonel-
le hjelperne. Ansvaret for & ta kontakt
ligger hos parerende. Familien beskri-
ver ikke situasjoner hvor hjemmetje-
nesten tar kontakt og viser interesse og
oppmerksomhet for deres situasjon.
Familien oppfordres til & si i fra «hvis
det er noe» og nar de ensker mer of-
fentlig hjelp. Familien vurderer at
hjemmetjenesten er pa «tilbudssiden»,
men forst etter initiativ fra dem. Fami-
lien har ikke erfaringer med at hjemme-
tjenesten gir rad og veiledning for 4 tol-
ke den sykes atferd og hvordan de ber
forholde seg best mulig til den demens-
rammede. Ingen pdarerende beskriver
situasjoner hvor de far emosjonell stot-
te fra personalet i hjemmetjenesten. Fa-
miliemedlemmer beskriver ulike emo-
sjonelle reaksjoner, spesielt kommer
det til uttrykk nar de opplever at ver-
digheten til den syke er truet i den of-
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fentlige hjelpen. Resultatene avdekker
ogsa at parerende reagerer emosjonelt
pa mangelfull informasjon og manglen-
de samarbeid med hjemmetjenesten.
Resultatene avdekker familiens usik-
kerhet og ambivalens i situasjoner hvor
de utfordrers pa folelser sammen med
den demenssyke. Usikkerheten kan
dreie seg om kommunikasjon og for-
midling av informasjon til personen
med demens, eller valg og lasninger i
forhold til omsorgen for sin mor.

Hun var der i sommer i 11 dager pa av-
lastning og det trivdes hun veldig godt
med. (Det var) meg som hadde de stor-
ste problemene med 4 sende henne fra
meg, tror jeg, hvordan jeg skulle fa sagt
det. Men hun trivdes veldig godt, og et-
ter at hun kom hjem s lurte hun pd om
hun ikke skulle reise hjem snart da. Jeg
sa, du er jo hjemme. Jeg lurer pd om jeg
skal kjope dette huset her, sa hun, greit
det, jeg kan vere kasserer. Akkurat
som hun er bevisst pa at det er noe som
skjer, jeg skjenner ingenting jeg, tror
jeg blir syk, det sa hun i natt ndr hun
kom i natt.

Flere parerende har emosjonell stotte
fra andre personer i familien. Resulta-
tene viser ogsa at parerende ikke soker
statte og veiledning i utfordrende situ-
asjoner og forventer heller ikke stotte
til & handtere sin situasjon som pare-
rende.

Jeg har ikke hatt noen forventninger til
det (4 ta vare pa parerende, gi undervis-
ning og veiledning), vi snakker sammen
i familien, eser ut ndr vi trenger det s
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vi bruker hverandre, men det er klart
det er en omveltning. Det er trist & se
mammaen blir som et barn og du plut-
selig skal vaere mammaen hennes, passe
pé henne hele tiden.

Resultatene viser at familien savner
samarbeid med hjemmetjenesten hvor
deres rolle og ansvar hadde vert av-
klart. Pirerende bestreber seg pda &
opprettholde samarbeidet og organise-
rer omsorgen innad i familien. Oppga-
vefordeling og hvem som tar ansvar for
hva mellom familien og hjemmetjenes-
ten synes 4 vere uavklart. En pareren-
de viser til hvordan uavklarte ansvars-
forhold ferer til at den formelle og
uformelle omsorgen ikke drar sammen
mot felles mal for den syke:

Ja, selvfolgelig for det er jo godt for
begge parter at bide myndighetene og
de parorende drar i lag, mener jeg. Hva
er det vi skal bidra med og hva er det
omradet de skal bidra med, nar vi ser
hvordan oppgavene er fordelt. Jeg foler
meg litt usikker pd det ennd.

Familiens opplevelse er at det er van-
skelig a fa tak i personalet, og tilgjenge-
ligheten til hjemmetjenesten vurderes
av parerende som lite tilfredsstillende.
Telefonen oppleves ikke av parerende
som en god mate 4 fi kontakt med
hjemmetjenesten. Som en av parerende
sa: «lkke alt er oyeblikkelig hjelp.»
Terskelen for & ringe er hoy og pare-
rende trenger et «lavterskeltilbud». En
av de parprende i denne studien fore-
slar at e-mail kan vere en bedre mate a
kommunisere pa.
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Den anonyme tjenesten
Resultatet avdekker at familien som
ikke bor sammen med personen med
demens erfarer liten kontinuitet til per-
sonalet i hjemmetjenesten og kjenner
verken personalet eller tjenesten. Perso-
nen med demens har ikke ressurser til &
fortelle parerende om innholdet i hjem-
metjenesten og fungerer derfor ikke
som parerendes bindeledd til hjemme-
tjenesten.

Pirerendes manglende kjennskap til
personalet forer til at personalet blir
«den anonyme andre» for familien.
Selv om parerende er informert om at
det er oppnevnt en primerkontakt for
personen med demens, viser resultater
at primerkontakten er en «distansert»
og «utydelig» person for parerende.

Jeg synes det med at det er veldig mange
forskjellige som kommer, blir liksom
ikke kjent med noen, jeg ogsd har pro-
blemer med & forholde meg til noen, na
har det vel kommet en primerkontakt
for et ars tid siden, det er greit, jeg far
tak i den hvis det er noe, men jeg foler
at kommunikasjonen mellom péreren-
de og hjemmetjenesten kunne vert litt
bedre. Moren min er forneyd uansett.

Usikkerheten om den profesjonelle
hjelperen har kompetanse forer til usik-
kerhet og kritiske spersmal om hvor-
dan faglige spersmal handteres i tjenes-
ten:

Primerkontakten er bare en hjelpeplei-
er tror jeg, vet ikke om det er sdnn at
primarkontakten skal vere sykepleier?
Jeg savner et eller annet der. Nar de har
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sarstell s& kommer en ny en som plutse-
lig begynner & behandle pd en annen
mate igjen, jeg stiller litt sporsmal.

Familien viser usikkerhet med hensyn
til hjemmetjenestens organisering med
primeaerkontakter og primeerkontakte-
nes ansvar. Parerende har liten kjenn-
skap til virksomheten og hvordan in-
formasjonsutveksling mellom pareren-
de og tjenesten fungerte. Dette skaper
usikkerhet for parerende:

Det er daglig leder i hjemmetjenesten,
jeg husker ikke navnet hennes, hun er
rimelig oppegdende og hun sier at jeg
noterer meg det men det jeg lurer pa,
hvor tar hun dette opp? Gir hun bare
beskjed til sine undersotter at nd ma vi
passe pa og gjere det sinn og sann hos
min mor?

Den usynliggjorte parorende

Studien avdekker at parerende savner
en systematisk og gjensidig informa-
sjonsutveksling om den sykes situasjon.
Familien mener at de besitter informa-
sjon som hjemmetjenesten vanskelig
avdekker i korte hjemmebesok. Paro-
rende uttrykker at det er nedvendig at
de er til stede for 4 fa en samlet vurde-
ring og kartlegging av den sykes behov.
Det er viktig at de er til stede for at bil-
det skal bli nyansert og i trdd med reel-
le behov. Det er mye som skjer som
fragmenterte samtaler ikke fanger opp.
Familien mater personen med demens i
ulike kontekster og ser at de tar seg
sammen i enkelte situasjoner. Deres
kjennskap kan derfor avdekke kognitiv
svikt som kan vere skjult for hjemme-
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tjenesten. Parerende kjenner personen
og kan fange opp viktige observasjoner
som kan sikre kontinuiteten i omsor-
gen til den syke:

Hjemmesykepleien klarer ikke & fange
opp ting, de kan sperre om ting, men
det svaret de far vet de ikke om er rik-
tig. Det ser jeg, ndr jeg var med pad sdnn
ndr de satt og spurte henne, det var ikke
sant. Det de spor om kan de ikke ta for
«god fisk» altsa.

Resultatene viser ogsd at parerende
savner lopende og systematisk tilbake-
melding fra personalet for a4 oppleve
trygghet for at neer familie blir godt
ivaretatt. Pirerende som ikke bor
sammen med personen med demens
onsker at hjemmetjenesten gir informa-
sjon systematisk uten at parerende selv
skal métte soke informasjonen. Spesielt
nar det skjer endringer i den sykes situ-
asjon, savner de en mer aktiv og inklu-
derende holdning fra hjemmetjenesten.

Problemet er nar det oppstar et eller an-
net, daglig rutine foler jeg gir greit.
Hvis hun far sdr eller ett eller annet da
foler jeg at det blir for mange kokker
men den daglige rutinen synes jeg gir
veldig greit. Jeg ser at det er veldig man-
ge forskjellige som er innom, plutselig
kan det komme noen som hun ikke har
sett pa to 4r men det gér greit nér det er
rutinemessige arbeidsoppgaver men nir
det skjer noe sd synes jeg det er litt van-
skelig med kommunikasjon.

Resultatene viser at parerende ikke har
kunnskap om hvordan informasjonen
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som skal sikre individuell behandling
og skape kontinuitet for den syke, blir
formidlet innad i hjemmetjenesten. Det
er ingen forhandlinger om planen for
personen med demens som sikrer sam-
arbeidet mellom familien og de profe-
sjonelle. Ingen av de pérerende har
deltatt i utarbeidelse av, eller lest pasi-
entens tiltaksplan. Systematisk kartleg-
ging av den sykes og egen situasjon er
en kjent arbeidsmetode for parerende.
Resultatene avdekker imidlertid at pa-
rorende ikke har erfaringer med nytte-
verdien av den omfattende kartleggin-
gen. Parerende har ikke innsyn i de of-
fentlige vurderingene og heller ikke
kjennskap til hvilken betydning kart-
leggingen har.

Det vet jeg ikke (om opplysningene som
jeg har gitt har blitt fulgt opp av hjem-
metjenesten), jeg foler at, vet ikke hvor
mange av dem som er klar over hennes
sykdomsforlep, som kommer innom el-
ler om de bare slenger innom, det vet
jeg ikke. Jeg vet ikke hvordan rutinene
deres er, de har noen slags journal vel?

Resultatene viser at ulike mél og ram-
mer i familieer- og profesjonell omsorg
skaper utfordringer for ansvarsforde-
lingen og samarbeidet. Parerende har
forst og fremst fokus pa den sykes situa-
sjon som familiemedlem, mens perso-
nalet synes & ha fokus pa effektivitet og
rasjonell tidsbruk. Felgende sitat sier
noe om hvordan hjemmetjenestens be-
hov for tilgjengelig utstyr forer til insti-
tusjonalisering av hjemmet:
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N4 i det siste sa har jeg hatt litt proble-
mer, de bestiller inn truser og innlegg og
alt det der og den automatikken der,
den har jeg sagt at jeg synes det er for
tett for plutselig sd har vi flere karton-
ger stidende i leiligheten, hvem er det
som styrer det, det jobber jeg med na.
Jeg mener, de trenger ikke bestille sa
mye av gangen. Hvorfor skal de karton-
gene std inne i leiligheten? Jeg sa til hun
ene, kan ikke jeg sette den ned i boden?
Nei, vi har ikke tid til 4 gd ned i boden.
Men s3 sier jeg at jeg er hjemme hver
3. uke sd jeg kan fylle opp det skapet
med det dere trenger men det har jeg
ikke fétt igjennom helt.

Diskusjon

Morgendagens omsorg legger opp til
en moderne pargrendepolitikk bygd pa
partnerskap mellom brukere, nersta-
ende og omsorgstjeneste (St.meld. nr.
29 (2012-2013)). I denne studien kom-
mer det frem at samarbeidet mellom fa-
milien og de profesjonelle hjelperne er
mangelfullt i ny organisering av hjem-
metjenesten. Resultatene viser at kom-
petanseloft og organisering av persona-
let i team ikke er tilstrekkelig for & utvi-
kle samarbeidet med péarerende som
ikke bor sammen med personen med
demens. De profesjonelle involverer
ikke familien som samarbeidspartnere i
omsorgen. For noen parerende resul-
terte dette i frustrasjon. Andre igjen har
ikke forventninger til samarbeid med
hjemmetjenesten. Det kan synes som
om samarbeidet mellom parerende og
den offentlige omsorgen ber bevisstgjo-
res, og i storre grad konkretiseres for at
en skal nd malet om gjensidig respekt
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og forstdelse for hverandres egenart,
oppdrag og utfordringer. Resultater fra
andre studier viser ogsd at parerende
ikke foler seg involvert i planlegging og
avgjorelser som tas av hjemmebaserte
tjenester (Bliss, 2005; Dunér, 2010;
Janlov et al., 2006; Vabg, 2007). Vide-
re viser forskning at personalet priori-
terer samarbeidet med parerende for
lavt, og at det ber utvikles tiltak pa uli-
ke nivd for 4 bedre kommunikasjon
med familien i hjemmebaserte tjenester
(Atkin & Twigg 1993; Hasson &
Aretz, 2011). En kan stille sporsmal
ved om pdrerendes rolle er oversett og
undervurdert fra profesjonelt hold i de-
mensomsorgen. [ en travel oppgave-
orientert hverdag kan en lett overse pa-
rorendes roller bade i forhold til den
som er syk og i forhold til helsevesenet
(Vik & Eide, 2012). En kan undre seg
over om mangelfull prioritering av
samarbeidet med péarerende bunner i
uklare forventninger til hvordan famili-
xr og profesjonell omsorg ber sam-
handle. Vabg (2007) papeker at det al-
dri har vert tydelig avklart hvordan
det offentlige omsorgsansvaret skal de-
fineres og avgrenses i forhold til famili-
ens ansvar. Kommunens styring og or-
ganisering i hjemmetjenesten pdvirker
hjemmetjenestens mulighet til & invol-
vere parerende. Forskere papeker at
avklaring av parerendes rolle bor vaere
forankret pd et organisatorisk plan.
(Walker & Dewar, 2001). I kommunen
hvor en foretok undersgkelsen, er det
krav om et parerendemete i aret. Per-
sonalet i ny organiseringsmodell vurde-
rer ellers moter med parerende pd indi-
viduelt grunnlag. Et sentralt spersmal
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er derfor hvordan kommunen tidsbe-
regner samarbeidet med familien. Di-
rekte pasientkontakt innebeerer ikke
nodvendigvis kontakt med pérerende
nar parerende ikke bor under samme
tak. Siden samarbeidet med parerende
ikke regnes inn i personalets tidsbruk,
kan det synes som om det er strukturen
som overser pargrendes betydning og
ikke personalet som har ansvaret i
praksis. Videre har samarbeidsdoku-
mentet mellom hjemmetjenesten og pa-
rorende som benyttes i den kommunen
hvor en foretok undersekelsen, utfyl-
lende funksjonsbeskrivelser for den
profesjonelle hjelpen. Rollen til pére-
rende og samarbeidsformen er imidler-
tid ikke konkretisert i dokumentet. Det
kan synes som om dokumentet er ut-
formet ut fra kommunens og de profe-
sjonelle hjelpernes perspektiv, og baerer
lite preg av et samarbeidsdokument.
For at familien i ny organiseringsmo-
dell skal veere samarbeidspartnere, kan
det synes som om at strukturelle forut-
setninger for personalets samarbeide
med pérerende ber videreutvikles i
kommunen (Hasson & Aretz, 2011).
Resultatene viser at forutsetningen for
partnerskap mellom familien og de
profesjonelle er at partene forhandler
om hvordan en skal ivareta den sykes
behov. Partnerskap innebarer at pasi-
entens egen problemdefinering og valg
av lesninger gis storre plass enn det
som ofte er tilfellet. Resultatene viser at
familiens rolle er 4 stotte sine nermeste
ogsd etter at kommunale tjenester blir
gitt. At familien er en sentral ressurs og
fortsetter 4 stotte sine naermeste, frem-
kommer ogsd i andre studier (Daatland
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& Veenstra, 2012; Dale, Szvareid, Kir-
kevold, & Soderhamn, 2008). Pareren-
des vurderinger i studien viser at famili-
en og profesjonelle hjelpere bidrar med
hver sine oppgaver og utfyller hveran-
dre. Profesjonelle hjelpere supplerer fa-
milieomsorgen med gjoremal som ad-
ministrering av medisiner, personlig hy-
giene og utdeling av maltider. Studien
tyder ikke pa at den profesjonelle om-
sorgen skyver ut familieomsorgen.
Tvert i mot er det familiens ansvar & si i
fra hvis de trenger mer hjelp. Familien
pa sin side hjelper til med praktiske
oppgaver, men i tillegg handler familie-
omsorgen om et nettverk som ivaretar
sosiale og emosjonelle behov, behovet
for sikkerhet, og er et bindeledd mel-
lom personen med demens og det of-
fentlige hjelpeapparat. Vare resultater
er derfor samstemte med andre norske
studier som viser at formell omsorg
ikke benyttes som en erstatning for fa-
milizer omsorg, men heller at formell
og uformell hjelp utfyller hverandre
(Dale et al 2008). Dette samsvarer med
ny parerendepolitikk hvor det anbefa-
les at parerende og profesjonelle sam-
handler pa en komplementer mate
rundt pasienten (St.meld. nr. 29
2012-2013). Flere forskere fremhever
den relasjonelle dimensjonen i en kom-
plementzr prosess som en forhand-
lingssituasjon mellom familien og per-
sonalet i hjemmetjenesten (Wiles,
2003). Forskere beskriver hjemmetje-
nesten som en arena der det er kontinu-
erlige forhandlinger om hvordan «be-
hov» skal defineres og imetekommes
(Biischer, Astedt- Kurki, Paavilainen &
Schnepp, 2011; Sims-Gould &Martin-
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Matthews, 2010; Vabg, 2007). Famili-
ene i studien erfarer at de har liten
kommunikasjon med de profesjonelle
uteverne av tjenesten. De erfarer man-
glende gjensidig informasjonsutveks-
ling, de deltar ikke i tiltaksplaner og
avklaring av roller og ansvar. Resulta-
tet viser at det er mangler i samhandlin-
gen og serlig med hensyn pa rolleav-
klaring og forventninger. Pdrerende
oppgir at de savner en systematisk og
gjensidig informasjonsutveksling om
den sykes situasjon. I dette ligger on-
sket om en hyppigere kontakt med
hjemmetjenesten bl.a. i form av at
hjemmetjenesten oftere tar kontakt
med familien og folger de opp. Det kan
derfor tyde pa at samarbeidet er paral-
lelle prosesser som ikke bygger pa en
forhandlingsrelasjon med likeverdig bi-
drag fra offentlige og private omsorgs-
givere. I Vabes studie (2007) kritiserer
parerende til de skropeligste eldre per-
sonalet for at de i for liten grad foretok
kontekstuelle vurderinger. Parerende
hevder at personalet utferte sine pleie-
oppgaver uten 4 ta seg tid til 4 observe-
re og vurdere hvordan deres gamle for-
eldre faktisk klarte hverdagen. Hjem-
mebaserte tjenester har vert beskrevet
som oppgaveorienterte (Vaba, 2007).
Ward Griffin (2012) hevder at en opp-
gaveorientert komplementzer modell
neglisjerer det dynamiske forholdet
mellom den formelle og uformelle hjel-
pen i forhandlingsprosessen nér en vur-
derer pleie og omsorgen til personer
med demens. Kommunen hvor denne
studien er gjennomfert har en adskilt
enhet (bestillerenhet) som er ansvarlig
for vedtak om tjenester. Pasientens be-
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hov blir dermed vurdert av en gruppe
med generell vurderings-kompetanse
fra det kommunale kontoret for tjenes-
tetildeling. Hjemmetjenesten som utfo-
rer tjenestene (utfererenhet) utvikler
enkeltvedtakene fra tildelingskontoret.
I ny organiseringsmodell skal persona-
let identifisere behovet for hjelp med
bakgrunn i en helhetlig vurdering av si-
tuasjonen og utarbeide tiltaksplan i
samarbeid med pasient og parerende.
Vire funn kan tyde pd at personalets
kompetanse i dette dynamiske forhol-
det ma videreutvikles for & nd malet om
et samarbeid hvor familiens bidrag ut-
fores som en integrert del av den samle-
de omsorgen overfor personen med de-
mens.

Konklusjon

Denne studien viser at hjemmebaserte
tjenester ma utvikles for 4 nd de om-
sorgspolitiske mal om partnerskap med
familien. Politiske styringsdokumenter
poengterer viktigheten av d vedlikehol-
de og utvikle familieomsorgen ved si-
den av det offentlige. Reorganisering
av personalet i team som statter opp
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