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Abstract

The Significance of Family relations to Informal Carers’ Needs in interaction with
Health Services

This article is based on a study aiming to explore informal carers’ needs and experiences in
their contact with health services. The study was accomplished in 2011 and consisted of two
sub-studies: a survey addressing informal carers in general and a focus-group study, where
the participants were informal carers to one or more family members. In this article, the
qualitative data from both studies are emphasised: the open written statements in the
questionnaires and the focus-group interviews. The results show a similarity in informal
carers’ needs and experiences independent of the patients’ diagnoses. However, we find that
the needs are related to the family relation between the informal carer and patient.
Particularly, there is a difference between the needs of those who are informal carers to their
partner and those who care for their own parent(s) or grown children. The value of informal
carers’ support also is clearly pointed out in the results. Our findings highlight the
importance of professional health workers paying attention to both the informal carer and the
patient, individually as well as relationally.
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Referee*

Introduksjon

Pargrende er tiltenkt en viktig og markant plass i framtidens helsetjenester i Norge (Meld.
St.10 (2012-2013); Meld. St. 29 (2012-2013); NOU 2011:17; NOU 2011:11; Meld. St.16
(2010-2011); Prop. 91 L (2010-2011); St. Meld.47 (2008-2009). Norske myndigheter gnsker
a etablere en ny pargrendepolitikk, som skal gi gkt likestilling, starre fleksibilitet og bidra til
at pargrende blir verdsatt og synliggjort (Meld. St. 29 (2012-2013):22). Det offentlige
tjenesteapparatet skal stgtte og stimulere familieomsorgen, og bidra til at de som patar seg
krevende omsorgsoppgaver ikke selv padrar seg store helsemessige belastninger. Samarbeid
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med pargrende skal framsta som en naturlig og integrert del av det daglige arbeidet i
helsetjenesten (Meld. St. 29 (2012-2013); Meld. St. 10 (2012-2013); NOU 2011:17; NOU
2011:11; Meld. St.16 (2010-2011); Prop. 91 L (2010-2011).

Helsepersonell har ansvar for a legge til rette for pargrendeinvolvering, relatert til
pasientens/brukerens gnske og behov for helsehjelp (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011,
Backmann & Kjellevold, 2010:40; Spesialisthelsetjenesteloven, 1999). Studier innenfor
fagfeltene kreftomsorg, eldre i sykehjem og psykisk helsearbeid viser imidlertid at
samarbeidet er mangelfullt, ofte tilfeldig (Stenberg, 2013; Berglund, 2007), og synes a ha mer
sammenheng med initiativ fra enkeltpersoner blant helsepersonell, enn med en systematisk
tilnerming (Weimand, 2012).

Artikkelen er basert pa en studie, der hensikten var a fa kunnskap om hvilke behov pargrende
opplever & ha overfor helsetjenesten og hvordan de har erfart a bli matt.

Pargrende vil kunne inneha ulike roller og oppgaver, bade overfor den som har
helseproblemer og i forhold til helsetjenesten (Backmann & Kjellevold, 2010:46). Dette er
roller som kan ivaretas av en eller flere personer i en persons nettverk. Var studie var derfor
ikke avgrenset til «<neermeste pargrende» i juridisk forstand (Lov om pasient- og
brukerrettigheter, 1999), men omfattet personer som selv oppfattet seg som pargrende,
gjennom & vaere bergrt av en narstaende persons helseproblemer.

Gjennomgang av tidligere forskning fra ulike fagfelt viser mange felles trekk nar det gjelder
pargrendes behov og erfaringer. Studien rettet seg derfor mot pargrende generelt, uavhengig
av hvilken helseutfordring/diagnose den de var pargrende til hadde, og hvilke deler av helse-
0g omsorgstjenesten de hadde hatt kontakt med.

Bakgrunn

Hovedtyngden av forskning som gjelder pargrende er knyttet til hvilke helseutfordringer eller
diagnose den en er pargrende til har; psykiske vansker, rusproblemer, kreft, demens, etc.
Fagfeltene demens og psykisk helse synes a vaere dominerende.

Nar noen blir alvorlig syk, pavirker det hverdagslivet til de som lever nert vedkommende
(Weimand, 2012; Gough, Renblad, Séderberg & Wikstrom, 2011). Flere studier som har veert
opptatt av hvilke belastninger det medfarer & vaere pargrende til personer med alvorlig psykisk
sykdom, viser at det er sammenheng mellom nerhet i familierelasjon og opplevd belastning.
Hadry’s, Adamowski, & Kiejna (2011) fant at foreldre hadde starre belastning enn ektefeller,
mens Ostman, Wallsten & Kjellin (2005) sin studie derimot viste at ektefeller hadde starre
belastning enn andre undergrupper i familien. Forskjellen i resultater kan bl.a. antas a ha
sammenheng med at studiene er utfart i ulike kulturer, med seks ars mellomrom og at det er
brukt ulike variabler.

Gough et al. (2011:94) fant at rollen som pargrende forsterket tradisjonelle kjgnnsroller i
parforhold blant eldre. Hvilken bakgrunn den pargrende har, kan ogsa ha betydning for hvilke
belastninger en opplever. | Ciccelli & McLeod (2012) sin studie kom det fram at sykepleiere,
som var pargrende til personer med langt framskreden cancer, opplevde seg som fanget i et
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nett av motstridende forventninger fra familie, fra helsepersonell og fra den de var pargrende
til.

Mange pargrende opplever at kontakten med helsetjenesten er svaert vanskelig og
representerer en ekstra belastning i hverdagen, serlig i situasjoner der en narstaende har
behov for langvarig og/eller sammensatt helsehjelp (Sommerseth & Hanssen, 2013;
Weimand, 2012; Dybwik, Tollali, Nielsen & Brinckmann, 2011). En rekke studier fra ulike
fagfelt, viser at pargrende opplever manglende gjensidig informasjon, manglende involvering
I beslutninger og manglende innflytelse (Dybwik et al., 2011; Jonasson, Liss, Westerlind &
Berterd, 2010; Pirkis, Burgess, Hardy, Harris, Slade & Johnston, 2010; Montgomery &
Koloski, 2009; Gray, Robinson, Seddon & Roberts, 2008; Berglund, 2007). Forskning om
pargrendeinvolvering legger stor vekt pa at samarbeidet mellom helsepersonell og pargrende
ber vaere planlagt og strukturert (Backmann & Kjellevold, 2010; Jonasson et al., 2010).
Tydelighet, tilgjengelighet og gjensidighet synes a vere viktig for pargrende i kontakt med
helsetjenesten, fra et tidlig tidspunkt. Norheim & Sommerseth (2014) fant at det for pargrende
til eldre i sykehjem, farst og fremst var viktig a bli sett og fale seg respektert.

Pirkis et al. (2010) hevder at mangel pa respekt fra andre kan veere en kilde til utvikling av
psykisk lidelse og psykologisk stress blant pargrende. Dersom belastningene blir for store,
kan det veare fare for at den pargrende selv utvikler helseproblemer og/eller at relasjonen til
den en er pargrende til, blir konfliktfylt (Dybwik et al., 2011; Holst & Edberg, 2011,
Weimand, Hedelin, Séllstrom & Hall-Lord, 2010; Koerner & Kenyon, 2007; Ulstein, 2007).
Weimand (2012) fant at pargrende til personer med psykiske vansker har darligere helse enn
den norske befolkningen for gvrig.

Konstruktiv kommunikasjon er en av forutsetningene for godt samarbeid (Norheim &
Sommerseth, 2014). Det er viktig at helsepersonell er i stand til & se pargrende som tydelige,
individuelle personer (Weimand, 2012). Pargrende har ofte et sterkt fglelsesmessig
engasjement og helsepersonell ma kunne «romme» dette (Sommerseth, 2010). Samarbeid
mellom helsepersonell og pararende krever derfor god kommunikasjons- og
relasjonskompetanse (Lattimer, 2011; Wynia, Johnsen, McCoy, Griffin & Osborn, 2010). |
tillegg ma ytre rammer som tid, tilgjengelighet og arenaer som gir mulighet for gode samtaler,
legges til rette for & kunne bygge tillitsfulle relasjoner (Weimand, 2012; Eines & Lykkeslet,
2008).

Et forhold som skaper sarlig frustrasjon og kan bidra til konflikt mellom helsetjenesten og
pargrende, er hvordan helsepersonell forstar og handhever taushetsplikten (Weimand 2012;
Gray et al., 2008). Informasjon til pargrende om helsetilstand og behandling er avhengig av
pasient/brukers samtykke (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999).
Taushetspliktbestemmelsene er likevel ikke til hinder for at man kan mgte pargrende pa en
respektfull mate (Backmann & Kjellevold, 2010).

Ulike typer statte til parerende kan bidra til redusert opplevd belastning og bedre mestring.
Dette gjelder bade ulike former for individuelt rettete stattetiltak fra helsepersonell (Saveman,
2010; Gavaois, Paulsson & Fridlund, 2006) og stattegrupper (Macleod, Elliott & Brown,
2011).

Samlet sett viser tidligere forskning at pargrende ofte er utsatt for store belastninger og har

behov for informasjon, involvering, gjensidighet og stette. Den viser ogsa at de i liten grad
opplever at deres behov blir mgtt av helsetjenesten, og at det fortsatt er krevende for
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helsepersonell & samarbeide med pargrende pa en god mate. Det blir derfor viktig a fa mer
kunnskap om hva som pavirker pargrendes behov og hvordan helsepersonell kan forholde seg
til dette.

Basert pa denne gjennomgangen diskuterer artikkelen fglgende problemstilling:
«Hvilke behov har pargrende i mgte med helsetjenesten og hvordan opplever de a bli matt?»

Metode

Artikkelen bygger pa en studie som ble gjennomfart hgsten 2011. Studien besto av to
delstudier: (1)en kvalitativ studie med fokusgruppeintervju, der vi sarlig var interessert i a fa
utdypet kunnskap om pargrendes opplevde behov og erfaringer i kontakt med helsetjenesten,
og (2)en sparreskjemaundersgkelse (survey), med forhandsdefinerte sparsmal om sosial
relasjon, oppgaver, belastning og type kontakt med helsetjenesten. I tillegg hadde
sparreskjemaet apne sparsmal der informantene ble bedt om a beskrive sine behov og
erfaringer med egne ord (Kvale & Brinkmann, 2009; Dillman, 2000; Kvale, 1997; Morgan,
1997). I denne artikkelen er hovedvekten lagt pa kvalitative data, slik de framkommer
gjennom fokusgruppeintervjuene og de fritt formulerte utsagnene i surveyen. Kvantitative
data fra surveyen blir trukket inn der disse kan bidra til a belyse problemstillingen
(Sommerseth & Hanssen, 2013; Sommerseth & Hanssen, 2012).

Utvalg og datainnsamling

Inklusjonskriterier for a delta i fokusgruppestudien var at deltakere matte veere over 18 ar og
pargrende til en eller flere voksne personer. De matte forsta og snakke norsk og ha psykisk
helse til & tale belastningen ved & delta i en fokusgruppe. Utvalget ble rekruttert gjennom et
frittstdende senter for pargrende til personer med ulike helseutfordringer og besto av 13
personer. Rekrutteringen skjedde ved at det ble sendt ut informasjon om studien til senterets
brukere, der interesserte ble bedt om a melde seg. Deltakerne ble delt i to fokusgrupper, med
henholdsvis 6 og 7 deltakere, hovedsakelig kvinner. Den ene gruppa besto av voksne i alderen
35 - 65 ar, som var pargrende til en eller flere personer i egen familie, med ulike typer
helseproblemer (kroniske somatiske lidelser, eldre, funksjonssvikt etter ulykke, psykiske
lidelser og rusproblemer). Samtlige i denne gruppa var «nzrmeste pargrende» overfor
helsetjenesten (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Den andre gruppa besto av voksne i
alderen 25 - 35 ar, som hadde vokst opp i hjem der den ene eller begge foreldre hadde
rusproblemer og/eller psykiske vansker. Det ble foretatt to fokusgruppeintervju av ca. 1,5 -2
timers varighet, ett med hver gruppe. Det var to forskere til stede under intervjuene, som ble
gjennomfart i lokalene til det senteret som deltakerne var rekruttert gjennom. Intervjuene ble
tatt opp pa lydfil og senere transkribert.

Surveyen rettet seg mot voksne pargrende til personer over 18 ar med ulike helsemessige
og/eller sosiale vansker. Undersgkelsen henvendte seg til en apen populasjon. Informanter ble
rekruttert via internett, ved at informasjon om studien og lenke til et sparreskjema ble lagt ut
pa sosiale medier og nettsteder til relevante organisasjoner. Undersgkelsen var tilgjengelig i 3
uker. Datainnsamling ble gjennomfart ved hjelp av verktayet quest-back. Spgrreskjemaet
inneholdt en rekke avkrysningsspgrsmal, matriser og skalaer, med bade lukkete og apne
svarkategorier. For neermere metodediskusjon, vises til Sommerseth & Hanssen (2012).
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Totalt 110 personer deltok i surveyen, 94 kvinner og 14 menn. Tre firedeler av de som deltok
var over 40 ar. De fleste var pargrende til personer med mentale lidelser og/eller
rusproblemer, men totalt sett representerte utvalget et stort spekter av helseplager, som
aldersrelaterte lidelser, kreft, muskel-skjelett lidelser, diabetes, kols, psykisk
utviklingshemming og fysisk funksjonshemming.

Samtlige informanter oppgav at de var pargrende til en person i nar familie;
ektefelle/samboer, egne barn, foreldre, sgsken, etc.

Analyse

I analysen av fokusgruppeintervjuene ble det tatt utgangspunkt i Kvale’s (1997) kvalitative
innholdsanalyse, der det tekstlige materialet analyseres gjennom en stegvis prosess. Lydfilene
ble farst lyttet igjennom, for & fa et helhetsinntrykk av innholdet. Deretter ble intervjuene
ordrett transkribert. 1 det videre ble intervjuenes meningsinnhold utviklet, tolket og strukturert
I kategorier av begge forskere (Kvale & Brinkmann, 2009; Graneheim & Lundman, 2004;
Kvale, 1997).

I analysen av de dpne spgrsmalene i surveyen ble svarene tilknyttet enkeltspgrsmal samlet og
Kjart ut, slik at de framsto som en tekst med variasjon av utsagn. Dette materialet ble ogsa
analysert med utgangspunkt i Kvale’s (1997) analysetrinn. Tekstmaterialet fra begge studier
ble til slutt gjennomgatt flere ganger av begge forskerne, for a sikre at sartrekk og variasjoner
ble ivaretatt (Kvale & Brinkmann, 2009; Graneheim & Lundman, 2004; Kvale, 1997).
Troverdigheten i funnene ble forbedret ved at utsagn, tolking og presentasjon av disse ble lagt
fram for og dreftet i en forskergruppe innenfor pargrendeforskning. Denne strategien for
verifisering har trekk av «inter-rated reliability» (Meadows & Morse, 2001).

| gjennomgangen av det samlete materiale, tradte det fram tre kategorier som kunne bidra til &
belyse problemstillingen: (1) Respekt og gjensidighet, (2) Informasjon og inkludering, og (3)
Pargrendestgtte.

Metodiske overveielser

Kvalitative data gir ikke mulighet for generalisering, men har som hensikt a belyse et
fenomen eller temaomrade, og kan slik sett vaere hypotesegenererende. Artikkelen bygger pa
kvalitative data fra to delstudier. Dette kan vaere en styrke ved at en far belyst
problemstillingen fra flere sider av et stagrre utvalg. Samtidig kan det vaere problematisk ved at
den metodiske tilnaermingen er ulik. Dette ble lgst ved a behandle materialet som to ulike
datasett i analysen.

De fleste deltagerne hadde sveert lang erfaring som pargrende. Det er etter var oppfatning en
styrke i studien. Det at fokusgruppene er rekruttert gjennom et stattetilbud for pargrende kan
pa den ene siden innebeere at deltakerne hadde «serlige behov». P4 den andre siden kan det
innebare at de gjennom & ha fatt hjelp og statte, har utviklet et mer konstruktivt samarbeid
med helsetjenesten enn andre. En rekke sammenfall mellom vare funn og tidligere studier,
tyder imidlertid pa at sa ikke har veert tilfelle.

Valg av nettsider for publisering av surveyen kan ha bidratt til skjevheter i utvalget
(Sommerseth & Hanssen, 2012). At utvalget var basert pa selvseleksjon, kan videre innebeere
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en overrepresentasjon av pargrende som «brenner for saken». De apne kategoriene, der
deltakerne utrykte seg med egne ord, gav likevel ikke inntrykk av at noen hadde en slik
agenda. Konsistens i svarene ble undersgkt pa flere mater, blant annet ble svarene pa
matrisene testet med Cronbeck’s Alpha og viste hgy grad av konsistens (Sommerseth &
Hanssen, 2012). Selvseleksjon i rekruttering av informanter utelukker enhver form for
sannsynlighetsutvelgelse (Yin, 2009; Yin, 2003; Hellevik, 1989).

Forskningsetikk

Personvernet har blitt ivaretatt i trad med gjeldende retningslinjer for forskning
(http://ww.etikkom.no/NESH/forskretn.htm). Begge delstudiene ble lagt fram for og godkjent
av Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD).

Deltagerne i fokusgruppeintervjuene ble informert om hensikten med prosjektet bade skriftlig
og muntlig, og at de kunne trekke seg fra deltagelse pa ethvert tidspunkt i prosessen. Det var
gjort avtale med en fagperson som deltakerne kjente, om oppfelging av enkeltpersoner
og/eller gruppe i etterkant av intervjuet, dersom det var behov for det.

I informasjonen som innledet spgrreskjemaet i surveyen, var det lagt vekt pa a formidle at den
enkeltes innsendte svar ville bli brukt i forskning, med malsetting a utvikle kunnskap som kan
bidra til forbedring av tilbud til pargrende.

Resultater

Samlet sett, var det betydningen av hvordan pargrende opplevde seg mgatt av helsetjenesten
som var det mest framtredende i vart materiale. Dette handlet for det farste om & oppleve seg
som et synlig og respektert menneske i matet med helsepersonell. For det andre handlet det
om a bli direkte involvert gjennom a fa informasjon, og a bli hart i spgrsmal som angar den en
er pargrende til og en selv som pargrende. Det handlet videre om a bli vist omsorg for egen
del, og & bli sett pa som en samarbeidspart eller medspiller for helsetjenesten, i motsetning til
a fole seg som en brysom person eller som en motpart.

Det mest interessante i materialet er at pargrendes behov og erfaringer i mgte med
helsetjenesten synes a ha liten sammenheng med helseutfordring /diagnose. Derimot er det
tydelige forskijeller ut fra hvilken familizr relasjon det er mellom pargrende og den man er
pargrende til. Spesielt kommer det fram ulikheter mellom hvilke behov pargrende til
ektefelle/samboer har og behovene til de som er pargrende til egne voksne barn eller gamle
foreldre. Dernest er verdien av pargrendestgtte framtredende. Her er studien entydig nar det
gjelder hvilken betydning dette har hatt for pargrendes egen mestring og helse.

Resultatene presenteres i form av sitater fra materialet. Det er foretatt noen mindre
forandringer i spraket for a gjare teksten mer skriftlig og mindre dialektavhengig.
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Respekt og gjensidighet

Mange av de som deltok i studien var opptatt av respekt og gjensidighet i mgtet med
helsetjenesten og helsepersonell, bade i rollen som pargrende, som selvstendige mennesker og
ut fra den familizre relasjonen til den de var pargrende til. Dette omfattet for eksempel a bli
mgtt med vennlighet, omtanke og interesse, bli lyttet til og informert, at avtaler ble holdt og
fulgt opp, og at innspill og uenighet ble talt, uten a skape konflikt.

Betydningen av a bli sett og respektert for sin egen del, ble serlig vektlagt av de som hadde
opplevd at en ektefelle/samboer hadde fatt en langvarig sykdom eller funksjonsnedsettelse. En
kvinne, der ektefellen hadde blitt utsatt for en ulykke, med alvorlige funksjonsmessige
konsekvenser, beskrev det slik:

«Det er enda vanskeligere nar en partner blir syk. ... livet snus helt pa hodet og den
som er pargrende skal fortsette & holde hverdagen og familien og alt annet sammen
som far...»

En annen kvinne, der ektefellen hadde en bipolar lidelse beskrev det pa en litt annen mate:

«Det er lett at folk ser pa meg som den ressurssterke og mannen min som den syke ...
Selv faler jeg at sykdommen hans i perioder krever at vi lever ved siden av hverandre
og ikke som partnere.»

| kontakten med helsetjenesten opplevde de pargrende at den situasjonen de selv var i, ble
oversett av helsepersonell: Livet sammen med en ektefelle med omfattende helsemessige
hjelpebehov og utfordringen med a skulle vaere partner, hjelper og parerende overfor
helsetjenesten samtidig. En av informantene fortalte at

«Jeg har jo snakket med fagfolk ... men det blir litt mer sann fokus pa han, da, - ting
jeg skal gjare for han, ikke hvordan jeg skal gjagre det for meg selv eller hvordan vi
skal fa det bedre sammen. De ser den syke, men ikke de andre...»

En annen fortalte at hun aldri hadde fatt sparsmal fra helsepersonell om hvordan det gikk med
henne, eller om det var noe de kunne hjelpe henne med.

Et flertall av informantene opplevde at den maten helsepersonell forholdt seg pa, hadde stor
betydning for hvordan de selv opptradte som pargrende. | tilfeller der det ikke var bygget opp
tillit, var dette seerlig tydelig. Flere fortalte om situasjoner der helsepersonell hadde handlet
«lettvint» eller feil, og hvordan dette farte til at de selv ble kontrollerende. Mange av
deltakerne hadde opplevd at helsepersonell sa pa dem som «vanskelige». En kvinne med
gamle og hjelpetrengende foreldre sa det slik: «Jeg tror helsevesenet sa pa meg som en pest
og en plage.» Samtidig var det flere som understreket at det hadde veert helt nedvendig for
dem a opptre slik de gjorde. En av informantene uttrykte at: «Det oppleves vanskelig a slippe
taket nar en ser hvor mye feil som blir begatt.»

En strategi som flere fortalte at de benyttet seg av, var «a klore seg fast» hvis en skulle vere
sa heldig 8 komme i kontakt med «et vennlig og velvillig menneske». Dette kunne imidlertid
ogsa veere en farlig balansegang, fordi en risikerte a «bruke opp» eller «slite ut» denne
helsearbeideren og dermed avskjaere seg fra kontakt.
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Pargrende med helsefaglig bakgrunn beskrev at de opplevde et krysspress mellom for
eksempel & veaere sykepleier for sin datter, mann eller kone, heller enn mor/partner. De
opplevde at det var vanskelig a fa forstaelse for sine utfordringer i mgtet med helsetjenesten.

Informasjon og inkludering

Mange av de som deltok i studien opplevde at informasjonen fra helsepersonell om den de var
pargrende til, var sveert mangelfull og til dels fravaerende, selv om de hadde store
omsorgsoppgaver overfor vedkommende, eller var sterkt bergrt av pasienten/ brukerens
helseutfordringer gjennom tette familieband. Serlig ble dette lgftet fram av de som var
pargrende til egne voksne barn eller til egne foreldre. En mor som tidligere hadde opplevd a
ha et godt og apent samarbeid med helsepersonell, fortalte hvordan dette endret seg neermest
over natten da hennes datter ble 18 ar. Da ble hun ikke involvert lenger, selv om forholdene
rundt datteren var akkurat de samme som tidligere, og til tross for at datteren hadde gitt
samtykke til at mor kunne involveres. En mormor, som hadde hatt ansvar for sitt barnebarn
nar datteren var innlagt til psykiatrisk behandling, fortalte at hun var helt uvitende om at
datteren ble utskrevet:

«Det som har forbauset meg mest er den totale tausheten fra behandlingsapparatet
over ar, selv om de har visst at det ogsa er barn involvert i dette...»

Et tredje eksempel er en far, som ville hjelpe datteren sin a fa vite om resultatene fra en
undersgkelse foreld. Datteren hadde forsgkt a ringe selv flere ganger uten & lykkes og orket
ikke mer. Han forteller:

«... Sa ringte jeg opp da, men hun var 18 ar, du kan ikke blande deg. Jo visst, sa jeg,
du kan svare meg om dere har fatt et svar, men jeg trenger ikke vite svaret... En halv
dag brukte jeg pa et Rantgenbilde, bare fordi hun var over 18 ar, helt utrolig! Og da
var jeg rimelig sint.»

Selv om de fleste av de som var pargrende til egne voksne barn uttrykte frustrasjon over
manglende informasjon, var det flere som hadde forstaelse for at helsepersonell matte
overholde reglene om taushetsplikt, og at de ikke skulle involveres i alt. En forelder sa det
slik:

«... det er jo godt for de unge a vite at ikke alt det de sier til legen skal komme ut. Sa det er
en veldig vanskelig balansegang egentlig...»

Blant de som deltok i studien var det ogsa mange som var pargrende til eldre, hjelpetrengende
foreldre. En kvinne fortalte at hun aldri hadde hart noe fra de hjelpetjenestene som hennes far
hadde veert i kontakt med de siste tre ar. En annen sa:

«Det verste har veert ... bruk av anti-psykotiske midler under avlastningsopphold pa
sykehjem, som farte til fall, hoftebrudd og rullestolavhengighet — uten orientering til
pargrende ...»

Samtlige som hadde vokst opp med foreldre med rusproblem eller psykiske vansker, hadde en
opplevelse av at hjelpeapparat sviktet dem under oppveksten. De ble verken informert eller
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involvert, selv om foreldrenes problemer var kjent for mange i neermiljget og blant
helsepersonell.

Pargrende med helsefaglig bakgrunn hadde erfart at helsetjenesten ikke sa deres behov for
informasjon, men syntes & forvente at de ikke trengte dette ut fra sin bakgrunn.

Pargrendestgtte

Av de som deltok i surveyen hadde ca. en tredel kontakt med stattetilbud for pargrende. Flere
av disse understreket at dette var viktig for dem. En av informantene skriver at «Kontakt med
andre pargrende betyr alt!» mens en annen beskriver det som «...en livlinje nar du er i
krise...»

Bare noen ganske fa mente a ha fatt informasjon om stgttetilbud fra helsepersonell. En av
informantene kommenterte det slik:

«Situasjonen som pargrende endret seg etter at jeg ble gjort oppmerksom pa hvor
mye min sgnns rusproblem hadde pavirket meg — det tok over 17 ar far det var et
tema...»

Ogsa i fokusgruppene var det sveert fa som hadde fatt informasjon om pargrendetilbud fra
helsepersonell. Unntakene fantes blant de som hadde vokst opp med foreldre med rusproblem
og/eller psykiske vansker, der flere i voksen alder hadde fatt informasjon om pargrendetilbud
fra egen psykolog.

Det var stor samstemmighet i fokusgruppene om at helsepersonell burde gi informasjon om
pargrendetilbud, gjerne tidlig i et sykdomsforlgp og helst skriftlig, slik at det var mulig for
den pargrende a ga tilbake til informasjonen nar behovet meldte seg. En deltaker, som var
pargrende bade til egen ektefelle og egne barn, sa det slik:

«Jeg ville gjerne hatt den (informasjonen) pa sluttsamtalen ved utskrivning fra
sykehuset ... hatt noe vi kunne lest, kanskje husket, hatt noe konkret & ga tilbake pa
G

En forelder fortalte:
«... vi har en med kronisk sykdom, han var 14 da han fikk diagnosen. Og da tenker jeg
det hadde veert greit, som en samlet pakke pa sykehuset, a fa den informasjonen den
gangen. Det gikk 6 ar til vi visste om det.»

En annen forelder stattet opp om dette:
«Jeg kunne tenkt meg en oversikt over tilbud rett og slett, sa kunne du velge selv hva
som kunne passet nar det passet ...»

Det var delte meninger om hvorvidt en kunne forvente at helsepersonell gir slik informasjon.

Noen mente at helsepersonell ikke har oversikt over relevante pargrendetilbud, andre pekte pa
at de nok ikke hadde anledning til & prioritere tiden sin til dette.
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Samtlige deltakere hadde erfart at det & delta i et tilbud som gir pargrendestgtte var av stor
betydning for dem. Seerlig ble dette understreket av de som hadde veert lenge uten et slikt
tilbud. En mor fortalte:

«Jeg tenker at mitt liv hadde vart annerledes om jeg tidligere kunne klart a skille hun
og meg ... Jeg har ikke veert god til a takle hverdagen. Du ser ikke annet enn det syke
barnet.»

En annen forelder, som hadde fatt kontakt med pargrendetilbud noksa raskt, stgttet opp under
dette:
«... det (pargrendetilbudet) har gjort at jeg for eksempel har klart & skille meg og
henne, ikke oss hele veien; at jeg ikke har limt meg pa henne, at hun skal bli
selvstendig og at jeg ikke ma passe pa henne ...»

Samtlige i fokusgruppene hadde erfart at det kunne rgyne pa a veere pargrende. De som var
pargrende til egne barn, var opptatt av hvordan dette kunne virke inn pa bade parforhold og
forhold til familie/nettverk for gvrig. Det a ha et hjelpetrengende barn opplevdes for mange a
ha blitt altoppslukende. Statte og rad fra noen utenfor familien ble beskrevet som avgjgrende
for & klare & ivareta seg selv og sine ulike sosiale relasjoner, og samtidig veere bade en «god»
forelder og en god pargrende. En av deltakerne sa det slik:

«... du bruker jo opp familien din pa en mate, sa det er veldig godt & komme her... og
se at andre og har det slik. At de forstar hva jeg strever med ...»

Flere sa at det tok tid far de forsto at de selv trengte statte:
«... Vi oppfattet oss ikke som trengende med en gang. Det kom snikende. Det ble en
starre og starre belastning.»

Mange av deltakerne i fokusgruppene hadde deltatt bade i parerendegruppe knyttet til den
diagnosen den de var pargrende til hadde, og i grupper pa tvers av diagnoser. Deres erfaring
var at det i tverrfaglige grupper var lettere & holde fokus pa pargrendes utfordringer. |
diagnosebestemte grupper ble det lett mye fokus pa «sykdommen» og den de var pargrende
til.

Diskusjon

Som tidligere nevnt, har forskning om pargrende gjerne vart knyttet til spesielle fagomrader,
som psykisk helse, rusproblematikk, demensomsorg, alvorlige somatiske lidelser, etc. Det er
lite forskning om pargrende pa tvers av fagfelt (NOU 2011:17). Dette gjenspeiles ogsa i
statte og veiledningstilbud til parerende, som ofte er i regi av interesseorganisasjoner.

Var studie er et bidrag til & rette oppmerksomhet mot pargrende generelt, uavhengig av
hvilken helseutfordring den de er pargrende til har. Resultatene stgtter opp under funn fra
tidligere studier fra ulike fagfelt nar det gjelder pargrendes opplevelse av mangel pa
informasjon, inkludering og samarbeid fra helsetjenestens side (Norheim & Sommerseth,
2014; Weimand, 2012; Dybwik et al., 2011; Pirkis et al. 2010; Montgomery & Koloski, 2009;
Gray et al., 2008; Koerner & Kenyon, 2007; Lewis, 2007), men studien bringer ogsa inn nye
dimensjoner. Dette er for det farste knyttet til sasmmenhengen mellom pargrendes behov og
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den familizre relasjonen til den en er pargrende til. Videre handler det om betydningen av
tverrfaglige stattetilbud, med fokus pa pargrendes serlige utfordringer i hverdagen og i matet
med helsetjenesten. | den videre diskusjonen er det farst og fremst disse nye dimensjonene
som lgftes fram.

Slik det framtrer i vart materiale, synes den familizere relasjonen mellom brukeren/pasienten
og den pargrende a vaere helt sentral nar det gjelder hvilke behov pargrende har i mgtet med
helsetjenesten, dvs. om en er pargrende til en ektefelle/samboer, en forelder, egne voksne
barn, sgsken, - eller om en har en fjernere relasjon. Det handler om hvordan livene til de som
er involvert er «vevd sammen» (Weimand, 2012). Studier om pargrendes belastninger i
fagfeltet psykisk helse, har konkludert med at det & ha en person med en alvorlig lidelse i
familien har stor innvirkning pa alle medlemmene (Weimand, 2012; Hadry’s et al., 2011;
Ostman et al., 2005).

Var studie har fokus pa hvordan pargrende beskriver sine behov og erfaringer i mgte med
helsetjenesten nar det gjelder informasjon, involvering, samarbeid og stette. Resultatene viser
at pargrende til egne voksne barn og/eller foreldre trenger hjelp til a kunne gi mer slipp, til a
leve mer atskilte liv selv om de er engasjerte pargrende. For & fa dette til, synes foreldre a ha
behov for mye informasjon om sykdom og behandling, slik at de kan vere trygge pa at senn
eller datter blir godt ivaretatt. Det samme gjelder pargrende til egne foreldre, om enn ikke like
tydelig.

Pargrende til ektefelle/samboer har derimot behov for hjelp til & fortsette et naturlig samliv
som partner, samtidig som de er pargrende. Behovet for informasjon om sykdom og
behandling synes ikke a veere det mest sentrale hos denne gruppa. Behovet for samarbeid og
gjensidighet, informasjon om stattemuligheter og veiledning nar det gjelder fortsatt samliv
framstar som viktigere.

Det a bli respektert og vist omtanke innebzerer altsa a bli sett som partner, som mor, datter
eller bror, og at de emosjonene som fglger av dette blir etterspurt og gitt oppmerksomhet. Den
doble utfordringen som pargrende til personer i nar familie har, synes i liten grad a ha veert et
tema i kontakten med helsetjenesten. | var studie framstar imidlertid det a finne gode
strategier for @ mestre de ulike rollene som noe av det viktigste, bade for pasient/bruker,
pargrende og nettverket rundt(Gough et al., 2011). Dette stgtter opp under og utdyper
Weimands (2012) studie, som nettopp viser at helsepersonell ma forholde seg til pargrende
som tydelige, individuelle personer, ut fra et familieperspektiv. For helsepersonell betyr dette
at de ma forholde seg til pargrende ut fra den livssituasjonen pargrende og pasient /bruker er i
praktisk og emosjonelt, og hvilke behov de har for & kunne mestre den aktuelle
helseutfordringen i lys av dette (Lattimer, 2011; Sommerseth, 2010; Wynia et al., 2010).

Behov for, og verdsetting av veiledning og stgtte er framtredende hos de som har deltatt i
studien, serlig blant de som var med i fokusgruppestudien. Det & vaere pargrende kunne for
enkelte bli sa altoppslukende at de pa den ene siden ikke maktet & ivareta venner og familie
som tidligere, mens de pa den andre siden kunne sta i fare for & «bruke opp» nettverket. Det
var derfor verdifullt & kunne fa stgtte og rad utenom eget nettverk.

Betydningen av & mgte andre pargrende, ble lgftet fram som sveert viktig for egen mestring.
Dette er i trad med tidligere studier (Macleod et al., 2011; Saveman, 2010; Gavois et al.,
2006). Vare informanter mente at det var en fordel at tilbud til pargrende ble gitt av andre enn
de som hadde ansvar for pasienten /brukeren og verdien av pargrendegrupper pa tvers av type
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helseutfordring ble understreket. Dette gjorde at temaene i gruppene ble mindre pasient- og
sykdomsfokusert og mer rettet inn mot pargrendes egen situasjon og spesielle utfordringer.

Studien tyder pa at det kan veere noksa tilfeldig om pargrende far informasjon om egne
stattetilbud og at det kan ta sveert lang tid; opp til 17 ar, som det verste eksempelet viser. Det
kan diskuteres bade hvem som skal ha ansvar for & gi slik informasjon og hvordan
informasjonen skal gis. Dersom de politiske malsettingene for framtidens helsetjeneste skal
kunne nas, vil det vaere sentralt & finne gode lgsninger pa dette (Meld.St.29 (2012-2013);
NOU 2011:17). Ut fra vare resultater kan det synes a veere et stort behov for at helsepersonell
har oversikt over og ansvar for a informere pargrende om ulike stgttetiloud pa en mate som
gjer at det er lett for pargrende a finne fram til disse, dersom og nar behovet melder seg.

Konklusjon

Resultatene i denne studien statter opp under funn fra tidligere forskning nar det gjelder
pargrendes behov for informasjon, involvering, samarbeid og stette fra helsetjenesten, og
opplevelsen av at dette ofte ikke fungerer slik en skulle gnske. Studien understreker at denne
erfaringen er uavhengig av hvilke helseutfordringer den en er pargrende til har.

Pargrendes behov framstar som forskjellige ut fra hvilken familieer relasjon det er mellom
pasient/bruker og pargrende. Serlig synes det a vaere ulikheter mellom partnere og
barn/foreldre som pargrende. Dette kan tolkes som at rollen som pargrende utfordrer de
naturlige sosiale rollene og at dette bgr vere et tema i helsetjenestens kontakt og samarbeid
med pargrende. Vare funn understreker betydningen av at helsepersonell mgter pargrende
med respekt og apenhet, og ser den enkelte pargrende og pasient/bruker bade individuelt og
relasjonelt. Studien peker ogsa pa at pargrende med helsefaglig bakgrunn meter serlige
utfordringer, men her kreves det ytterligere forskning.

Det synes a ha stor betydning for mange a ha kontakt med stattetilbud rettet spesielt mot
pargrende, men det kan ta lang tid og veere sveert tilfeldig om en blir kjent med at slike tilbud
finnes. Det er et klart gnske at helsepersonell skal informere om stattetilbud, gjerne skriftlig,
slik at den pargrende kan hente dette fram dersom behovet melder seg. Et variert og lett
tilgjengelig stattetilbud kan veere et viktig tiltak for a bidra til at de som patar seg krevende
omsorgsoppgaver ikke selv padrar seg store helsemessige belastninger. Gjennom a fokusere
pa pargrende pa tvers av fagfelt, utfordrer studien den maten store deler av pargrendearbeidet
er organisert pa og oppfordrer til videre tverrfaglig forskning som kan bidra til at
helsepersonell blir bedre rustet til mgter med pararende.
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