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PhD studien; Problemstilling

• Hva opplever pårørende til personer med demens?

– Finnes det ulikheter mellom diagnosegruppene i 

opplevd pårørende stress? (opplevd stress nivå, 

prediktorer) 

– Hva oppleves for pårørende i den situasjonen de er i?

• Hva savner pårørende og hva

oppleves som styrkende?



Kjennetegn

Alzheimers sykdom 

• Hukommelsessvikt

• Problemer med ord

• Initiativløshet og interesseløshet

• Endring i væremåte, ta 

avgjørelser

• Utføre personlig 

hygiene/praktiske gjøremål

• Holde oversikt over økonomi, 

medisiner, tid og sted

• Vite forskjell på fantasi, 

hallusinasjoner og virkelighet

• Redusert forståelse og evne til å 

utrykke seg, 

Lewy body demens

• Stivhet i armer og bein

• Treghet i bevegelsene

• Synshallusinasjoner og 

vrangforestillinger

• Hukommelsessvikt

• Svikt i planlegging, koordinering, 

regulere, iverksette og 

gjennomføre sammensatte 

handlinger

• Fluktuasjoner (bevissthet og 

oppmerksomhet)

• REM søvn forstyrrelser

• Falltendens



• Hvem er pårørende?

• Hvem som er pasientens pårørende er 

det pasienten selv som peker ut 
(Bøckmann og Kjellevold, 2010)

• 70.000 – 300.000 

• Pasientrettighetslovens §1-3, bokstav 

b: 

«den pasienten oppgir som pårørende 

og nærmeste pårørende. Dersom 

pasienten er ute av stand til å oppgi 

pårørende, skal nærmeste pårørende 

være den som i størst utstrekning har 

varig og løpende kontakt med pasienten. 



Demensplan 2020 – et mer demensvennlig 

samfunn

• Både personer med demens og deres pårørende skal være 

involvert og ha innflytelse på beslutninger og utforming av 

tjenestetilbud fra det offentlige

• Forslag til ny pliktbestemmelse i helse- og omsorgstjenesteloven 

som pålegger kommunene å tilby nødvendig pårørendestøtte

(vekt på kveldsavlastning, handlemuligheter osv.) 

• Utvikle verktøy for å involvere personer med demens og deres 

pårørende i utvikling og utføring av tjenestene

• Utvikle kvalitetsindikatorer for pleie- og omsorgssektoren basert på 

bruker og pårørendeerfaringer

• Etablere en nasjonal bruker og pårørendeundersøkelse



Hvilke tiltak finnes i dag?

• Generell informasjon

– Bøker, brosjyrer, filmer

– Demenslinjer (telefon)

• Undervisning om demens

– pårørendeskoler

• Støttesamtaler individuelt eller i gruppe

• Hjemmesykepleie via person med demens

– Informasjon om sykdom, mestringsstrategier, råd og 

tips

• Avlastning; støttekontakt, dagsenter, sykehjemsplass

• Praktisk hjelp; hjemmehjelp, vaktmestertjenester. 



Hva viser tidligere studier?

• Fysisk helse

• Psykisk helse

• Økonomiske utfordringer

• Sosiale utfordringer

• Økt risiko for tidlig innleggelse i sykehjem

• «Hidden victims»

• Antall timer med assistert hjelp, forhandlingsprosess med 

helsevesenet

• Viktige pårørende

– Funksjon 

– Potensielle nye pasienter
(Burns et al, 2000, George &Gwyther, 1986, Gonzales-Salvador et al., 1999, Leinonen et 

al, 2001, Alzheimers association, 2011, Mohamed et al, 2010, Bullock et al, 2004, Zarit 

et al, 1985) 



Hva påvirker omsorgen? 

• Alder (pasient og  pårørende)

• Kjønn (kvinne-høyere belastningsscore, selv om det 

utjevner seg dersom en ser på depresjoner over lengre tid 

som pårørende)

• Slektskap ektefelle-barn

• Tidligere forhold/emosjonelt

• Mestringsstrategier, ha tro på

• Egen kognitiv og mental tilstand



Hva påvirker omsorgen? 

• Kunnskap 

• Konflikt mellom pårørende

• Sosial støtte, alene og sammen (fritidsaktiviteter)

• Økonomi  

• Psykiatriske symptomer

• Praktisk hjelp

• Forstyrrende adferd, samt hyppighet av denne

(Mausbach et al, 2009 & 2007, Romero-Moreno et al., 2011, Haley et al. 1987, Schulz and Williamson, 1991) 



Forskjeller mellom pårørende til personer med 

Lewy body demens og Alzheimers sykdom, lite 

forskning, men:

• pårørende til personer med DLB har:

– Høyere forekomst av depresjon 

– Høyere pårørende stress belastning (psykiatriske 

symptom og adferds endringer)

– Kortere tid til innleggelse i sykehjem

– Kortere levetid

enn pårørende til personer med AD.

(Oesterhus et al., 2014, Rongve et al., 2014, Stubendorff, Hansson, Minthon, & 

Londos, 2011, Berger et al., 2005, Pinquart & Sørensen, 2011)



DemVest studien

• 303 pasienter  (23 kontroller)– 268 pårørende

• Tilleggsdata fra HUKLI (35 personer med DLB)
– Skjema som;

• RSS- pårørende belastning

• Neuropsykiatriske Symptom; 12 psykisk- og 
adferdssymptom som vrangforestillinger, 
hallusinasjoner, aggresjon, depresjon, angst, 
oppstemthet, apati, manglende hemninger, irritabilitet, 
gjentatte handlinger, søvn, appetitt.

• RDRS-2: aktiviteter i dagliglivet, hva personen med 
demens utfører, og ikke bare hva han/hun er i stand til.



Resultat baseline 

AD DLB p-value

Alder 75.5 74.1 0.170

Kjønn pas, dame 73% 47.7% 0.001

ektefelle/barn (%) 50/50 61.6/38.4 0.139

RSS total (0-60) 15.0 19.9 0.005

NPI intensity (0-36) 6.1 9.1 <0.0005

RDRS-2 -0.3 0.2 0.008



Mulig risiko for å utvikle psykisk lidelse hos 

pårørende til DLB and AD, ved første møte:

*=significant difference between groups; low risk p=0.007, intermediate risk p=0.030, high risk p=0.097, AD=Alzheimer dementia, DLB=Dementia with Lewy Bodies 

Ordinær oppfølging RSS ≤ 23, observeres RSS ˃ 23 ≤ 30, henvist 

utredning og mulig behandling RSS ˃ 30



Oppfølgings artikkel

• Oppfølgingsdata fra DemVest, er det fremdeles skille 

mellom diagnosene? 

– 1, 2 og 3 år etter første møte

• Hvordan går det med pårørende (belastning) når årene 

går?

-innleggelse i sykehjem, utvikling av sykdom



Kvalitativ del 

• Utvalg; poliklinikker, pårørendegrupper

• Fokusgruppeintervju

• Semistrukturert intervjuguide

– Åpne spørsmål; hva opplever du i forhold til…

– Snakker med hverandre 



Empiri til kvalitativ del, før intervjuer:

• Dele inn omsorg etter diagnose

• Gi personsentrert omsorg!

• Gi informasjon og skape nettverk for diagnose, ikke 

syndrom

• Gi støtte til pårørende og person med demens sammen 

og hver for seg

• Forløps støtte, et behov? 

• Ettersamtaler?



Analyse

• Gi innsikt i pårørende sin situasjon

• Stegvis innholdsanalyse

• Grunnlag for lignende studier, gi forklaringer 



Foreløpige funn fra kvalitativ studie



Etiske utfordringer

• Nytte for hvem?

• Anonymisering (nøkkel, låsbart skap/kontor)

• Hvilke prosesser/følelser kan settes i gang, og hvilke tiltak 

kan det bli behov for (ivaretakelse)

• Ivareta både pårørende og person med demens

• REK godkjent før start
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Fremtiden

• Hvem er pårørende?

• Hvor bor pårørende?

• Hvilke krav har vi?

• Hvilke økonomiske rammer har vi?

• Hvem er profesjonelle «pårørende»?

• Kan vi se bakover i tid for å se fremover?

• Finnes diagnoser?

• Hvordan har resten av verden det? 



Oppsummering

• Personsentrert omsorg, også til pårørende

• Informasjon ikke bare ved start, men også gjennom hele 

sykdomsforløpet

• Helsepersonell må innvie pårørende i sykehjemmets 

rutiner og normer

• Økonomisk rådgivning tidlig

• Være klar over forskjeller mellom demens diagnoser og 

forklare pårørende og holde helsepersonell oppdatert

• Legge til rette for kontakt mellom andre pårørende, gjerne 

med samme diagnose, alder, yrkesstatus osv.

• «Post-samtale» 
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