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Sammendrag:

Bakgrunn: Ca. 9000 nordmenn rammes hvert ar av demens, og det finnes i dag ca 66 000
mennesker med demens i Norge. Demens rammer flere enn den som er syk og har ogsa
store konsekvenser for omgivelsene, spesielt de naermeste pargrende.

Hensikt: A f& kunnskap om ektefellers opplevelser, situasjon og behov i forbindelse med at
partneren flytter til skjermet enhet for personer med demens. Hensikten har ogsa veert a
finne ut av hvilke egenskaper ved demensboligen ektefellene ser pa som viktige.

Teoretisk forankring: Demens hos ektefeller har store innvirkninger pa parrelasjonen, og
belastningen av a vaere omsorgsgivende ektefelle kan veere stor. Tidligere forskning har vist
at neere pargrende opplever motstridende fglelser i forbindelse med partners flytting til
institusjon. Mange gnsker dessuten fortsatt a gi omsorg etter at pasienten har flyttet, selv
om dette innebeerer at de pararende ma tilpasse seg nye roller.

Metode: Resultatene baseres pa samtaleintervju med seks ektefeller til pasienter som flyttet
til skjermet enhet i lgpet av aret far intervju fant sted.

Resultat: Perioden far og etter partners flytting er preget av ambivalente fglelser hos
ektefellene. Etter flytting gnsker ektefellene a fortsette & gi omsorg. De besgker derfor
partneren ofte, legger vekt pa a skape et hjemlig miljg pa partnerens private rom i enheten
og bidrar med sma og store omsorgsoppgaver.

Konklusjon: Informasjon og kunnskap om demenssykdommen er viktig for at ektefellene
skal mestre tiden far og etter flytting. Helsepersonell bar ogsa legge starre vekt pa statte til
ektefeller etter at partneren har flyttet til skjermet enhet. Opprettholdelse av
ekteskapsrelasjonen er viktig for ektefellene etter flytting, og partnerens private rom er
betydningsfullt for dette. Det ber satses pa en boligpolitikk der ivaretakelse av parrelasjonen
vektlegges i stgrre grad. Dette kan innebzere a utvikle omsorgsanlegg der ektefellene kan
bo sammen eller i neerheten av hverandre med tilgang pa profesjonell hjelp. Dette kan bidra
til at man unngar a splitte opp hushold, men ogsa a stgtte opp under familieomsorgen og
den ressursen som denne utgjar.

Ngkkelord: Demens, familie, ektefelle, omsorg, ektefelleomsorg, familieomsorg, flytting,
overganger, hjemlighet, skjermet enhet.
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Abstract:

Background: Nearly 9000 Norwegians get dementia every year and currently there are
around 66 000 people suffering from dementia in Norway. Dementia does not only strike the
patient, it has also consequences for the surroundings, especially the nearest relatives.

Aim: To identify spouses’ experiences, situation and needs in connection with their loved
ones moving to a special care unit for people with dementia. The aim has also been to
identify which qualities of the dementia care unit spouses’ consider important.

Theoretical foundation: It will probably affect the relationship when one of the partnersin a
relationship develops dementia. And the strain of care giving can be essential for spouses
who are careers. Earlier studies have described the ambivalent feelings that close relatives
to patients who move to an institution experience. Many of the relatives want to continue to
take care of the patients after they have moved even though this involves adaption to new
roles as caregivers.

Method: These results are based on interviews with six spouses of patients who within 12
months before the interviews where done moved to a special care unit.

Results: In the period before and after the patients had moved from their home the spouses
experienced what is characterized as ambivalent feelings. The spouses also wanted to
continue their care giving role, and therefore they visited the patient often, created a
homelike environment in the patient’s private room and did both small and large care giving
tasks.

Conclusion: Information and knowledge are crucial in order for the spouses to deal with the
period before and after their loved ones have moved. Health personnel should be aware of
the fact that spouses need support also after the patient’s have moved. Continuation of the
spousal relationship is still important to the spouses, and the patient’s private room is crucial
for this to be possible. Therefore the aim of the future should be to have housing policies for
dementia patients and their careers which respect the need to take care of the relationship,
and to build units where spouses can be living together and get necessary help from
professionals concerning their iliness. This is important both for the sake of avoiding splitting
households but also to support the important family based care giving.

Key words: Dementia, family, spouse, care giving, spousal care giving, family care giving,
moving, transitions, homelike, special care unit for people with dementia, dementia care
unit
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1.0 INTRODUKSJON

Denne oppgaven handler om ektefelleomsorg til personer med demens, og bygger pa
samtaleintervjuer med seks ektefeller til personer med demens som har flyttet fra hjemmet til
skjermet enhet. Ektefellenes opplevelser som omsorgsgivere far og etter flytting, samt
hvordan omsorgsrollen og ekteskapsrelasjonen pavirkes av flyttingen studeres. Et annet
aspekt ved studien er dessuten pa hvilke mater det fysiske miljget i skjermede enheter har

betydning for ivaretakelse av parrelasjoner, og betydningen av tilgang til private arealer.

Oppgaven er delt i fem deler. Farst gis en kort innfagring i studiens bakgrunn. Deretter
presenteres en grundigere gjennomgaelse av relevant teori. | metodekapittelet beskrives
studiens design, metodiske valg og etiske refleksjoner knyttet til studiens gjennomfaring. |
resultatdelen presenteres resultatene fra dybdeintervjuene. Hovedfunnene i studien drgftes i
kapittel fem. | dette kapittelet gis det ogsa en oversikt over forslag til forbedringstiltak i klinisk
praksis samt innspill til videre forskning. Avslutningsvis fglger noen korte betraktninger
knyttet til sentrale fenomener i studien.

1.1 Bakgrunn for studien

1.1.1 Forekomst av demens og samfunnsgkonomiske aspekter
Vi blir stadig eldre og alderssammensetningen i befolkningen endres. | fglge

Stortingsmelding 34 (1999-2000) vil en stadig sterkere nedgang i dgdeligheten i hgyere
aldersgrupper medfare en gkning av eldre de neste 30 ar. Antall personer over 90 ar vil gke
sterkest og vil sannsynligvis fordobles frem til 2030. Mens 80-aringer utgjorde under 20 % av
sitt alderskull i 1950, utgjer de i dag 33%, og i 2030 vil de utgjgre mer enn 50 % av sitt
opprinnelige fadselskull (Helse og omsorgsdepartementet, 2000).

Om lag 9000 nordmenn rammes hvert ar av demens, og de fleste av disse er over 65 ar.
Med gkende alder gker altsa forekomsten av sykdommen (Engedal og Bruun Wyller, 2004).
Det finnes i dag ca 66 000 mennesker med demens i Norge. Forekomsten av demens er i
aldersgruppen 65-69 ar 0,9 %, den stiger til 17,6 % i aldersgruppen 80-94 ar, og fra 90 ar og
oppover har 40,7 utviklet en form for demens. Fra ca ar 2020 regner man med en kraftig
vekst av innbyggere over 80 ar, men allerede de neermeste arene vil gruppen over 90 ar og
eldre vokse kraftig. Dersom forekomsten av demenssykdommer holder seg pa dagens niva,
vil det veere dobbelt s3 mange personer med demens innen ar 2040 (Sosial- og
helsedirektoratet, 2007).



Samfunnsutgiftene i forbindelse med demenssykdommene er store og utfordrende. Man
regner med at de arlige kostnadene i Norge i ar 2020 vil veere rundt 18 milliarder kroner
(Sosial- og helsedirektoratet, 2007). Man begynner na politisk & planlegge fremtiden ut fra

disse premissene.

1.1.2 Demens i familien
Demenssykdommen er en sykdom preget av mange og ulike typer symptomer som

kjennetegnes av svekket kognitiv funksjon, svikt av emosjonell kontroll og svikt i funksjoner
som gjgr at man mestrer hverdagen (Engedal og Bruun Wyller, 2004). Sykdommen vil i
tillegg til & prege den som er rammet, ogsa ha stor innvirkning pa omgivelsene rundt; spesielt
de som er neermeste pargrende (Sosial- og helsedirektoratet, 2007). De sammensatte
behovene som personer med demens har, samt det faktum at demenssykdommene er den
stgrste sykdomsgruppen i omsorgstjenestene, gjgr at man ma utvikle tjenester som er
individuelt tilpasset den enkelte pasient og vedkommendes pargrende (Helse og
omsorgsdepartementet, 2007a). | dette arbeidet er det viktig at de pargrende er medvirkende
(Sosial- og helsedirektoratet, 2007).

Arsaken til demens kan veere flere organiske sykdommer som medfgrer en kronisk og
irreversibel kognitiv svikt. Demenssykdommen er en progredierende sykdom, det finnes
ingen kurativ behandling per i dag (Engedal og Bruun Wyller, 2004; Engedal og Haugen,
2005). De ulike demenssykdommene utvikler seg ulikt og gir seg utslag i hvordan personen
som er rammet fungerer motorisk, psykologisk og atferdsmessig. Demenssykdommens
viktigste symptom er nedsatt hukommelsesfunksjon. | tilegg er symptomer som svekket
tanke-, kommunikasjons- og orienteringsevne vanlig. En del av de som rammes av
sykdommen, utvikler ogsa personlighetsforandringer som manglende innsikt, darlig
dgmmekraft, hemningslgshet, aggressivitet, falelsesmessig avstumpethet og mangel pa
empati. Andre vanlige symptomer er angst, depresjon, mistenksomhet, vrangforestillinger og
tvangsmessig adferd (Engedal og Bruun Wyller, 2004; Engedal og Haugen, 2005; Sosial- og
helsedirektoratet, 2007). APSD (Adferdsmessige og Psykologiske Symptomer ved Demens)
er ogsa i stgrre eller mindre grad en ganske vanlig bestanddel av det komplekse

sykdomsbildet som kjennetegner demens (Engedal og Bruun Wyller, 2004).

Demenssykdommen fgrer altsa til omfattende svikt og gjer at pasienten far problemer med a
opprettholde innleerte ferdigheter og & mestre hverdagslige aktiviteter (Sosial- og
helsedirektoratet, 2007). Nettopp pa grunn av de omfattende konsekvensene vil sykdommen
pavirke omgivelsene. Seerlig vil de relasjonelle forholdene pavirkes pa grunn av den

rammedes endring bade mentalt, kognitivt, fysisk og personlig (Engedal og Bruun Wyller,



2004; Engedal og Haugen, 2005). Demenssykdommen vil derfor allerede fra starten omfatte
flere enn bare den som er syk. Dersom man regner med at hver av dem som rammes av
demens har fire neere pargrende, er demens noe som angar mer enn 250 000 mennesker i
Norge. Det er gjerne ogsa de pargrende som oppdager de fgrste symptomene og som
deretter sgker hjelp i helsevesenet (Sosial- og helsedirektoratet, 2007).

| de fleste tilfeller er familien den viktigste omsorgsgiveren til personer med demens. Voksne
barn og ektefeller er i de fleste tilfellene de neermeste pargrende. De fleste av
omsorgsgiverne er kvinner (Sosial- og helsedirektoratet, 2007). Andelen av omsorgsgivere
som er ektefeller eller samboere, utgjer 60%, og av disse er kvinner omsorgsgivere dobbelt
sa ofte som menn. En tredjedel av omsorgsgiverne er voksne barn, ofte er dette en datter
(Ulstein, 2007).

1.1.3 Politiske fgringer
Belastningen av & leve sammen med en person som har demens, kan vaere omfattende og

gripe inn i alle sider av tilveerelsen (Ulstein, 2007). Det har til og med blitt hevdet at demens
er en av de tilstandene hvor de pargrende lider minst like mye som pasienten selv (Engedal
og Bruun Wyller, 2004). Derfor kan pargrende ha behov for informasjon, omsorg, hjelp og
stgtte pA mange omrader. Hvordan den offentlige omsorgen er tilrettelagt for personer med
demens, har derfor stor betydning for de pargrende. Tilbud i form av avlastning,
dagaktivitetstilbud og tilpassede botilbud etter som sykdommen utvikler seg, er viktige
forutsetninger for & kunne mestre situasjonen som pargrende (Helse og
omsorgsdepartementet, 2007a). Et viktig, offentlig dokument som vil ha betydning for
utformingen av demensomsorgen i fremtiden, er Stortingsmelding nr. 25 (2005-2006)
"Mestring, muligheter og mening — Framtidas omsorgsutfordringer” (Helse og
omsorgsdepartementet, 2006) som beskriver de langsiktige utfordringene for framtidens
kommunale omsorgstjeneste og angir bade strategier og konkrete tiltak fram til 2015. Et
annet viktig offentlig dokument er Demensplan 2015 "Den gode dagen” (Helse og
omsorgsdepartementet, 2007a) som er den farste helhetlige planen for & styrke norsk

demensomsorg.

| politiske faringer har man lenge hatt fokus pa familiens rolle i demensomsorgen. Det har
veert, og er fortsatt en sentral helsepolitisk malsetting & statte opp om familieomsorgen. |
Velferdsmeldingen (Sosial- og helsedepartementet, 1995, s. 152) star det at "familieomsorg
beerer i seg vesentlige kvaliteter ved samfunnet som det er viktig & ta vare pa. Det er derfor
en sentral oppgave a innrette den offentlige pleie- og omsorgstjenesten slik at den kan statte
opp om denne omsorgen”. Faktisk er den familiebaserte omsorgen nesten pa starrelse med

den kommunale omsorgstjenesten (Helse og omsorgsdepartementet, 2007a; Sosial- og
3



helsedirektoratet, 2007). Samtidig pagar en debatt om hvorvidt den formelle og den uformelle
omsorgen overlapper hverandre, eller om en av dem star sterkere enn den andre (Daatland,
1992; Daatland og Solem, 2000; Gautun, 2003; Lingsom, 1992; Thorsen, 1994; 1997;
Weerness, 1992). Av viktige politiske tiltak som stagtter opp under familieomsorgen, er de
viktigste omsorgslgnn og avlastingstiloud for pargrende (Sosial- og helsedepartementet,
1995).

Seerlig innen demensomsorgen er familiens innsats en forutsetning for at personen som er
rammet, kan bo hjemme. Studier har vist at pasienter med demens som bor hjemme, kan
utsette behovet for & flytte til institusjon dersom de har en ektefelle eller en annen neer
omsorgsgiver som kan gi omsorg (Ulstein, 2007). En forutsetning for at dette skal kunne
gjennomfares, er at det satses enda mer pa ulike avlastingstilbud til familieomsorgsgiverne.
Innen demensomsorgen skal det, i fglge Demensplan 2015 "Den gode dagen” (Helse og
omsorgsdepartementet, 2007a), satses systematisk pa utbygging av pargrendeskoler for
pargrende omsorgsgivere, samt avlastingstilbud og dagtilbud til pasienter med demens for a

sikre de paragrende et pusterom i hverdagen (lbid).

Man erkjenner i Demensplan 2015 at dagens omsorgstjeneste ikke i tilstrekkelig grad er
bygd og tilrettelagt for mennesker med demens. Dette innebzerer at det i de naermeste arene
er ngdvendig med endringer bade i forhold til omsorgstjenestens kompetanse, organisering
og fysiske utforming. Demensplanen vil lgfte fram 3 hovedsatsingsomrader: Den setter fokus
pa situasjonen for personer med demens og deres pargrende, utbygging av tilpassede
botilbud, dagaktivitetstiibud og @kt kunnskap og kompetanse (Helse og
omsorgsdepartementet, 2007a).

Malet for statlige myndigheter er i dag a satse pa inkludering og &penhet i demensomsorgen
fordi man antar at demens fortsatt er tabubelagt i visse sammenhenger. Derfor gnsker man
ogsa a sikre, og & bidra til & gke kunnskap og kompetanse om demens blant pargrende og
allmennheten forgvrig. Pa den maten kan man videreutvikle en omsorgstjeneste som er
preget av samarbeid mellom det offentlige og familieomsorgen, samt lokalsamfunn og
frivillige organisasjoner. Man gnsker 4 tilrettelegge for en tiltaksskjede som er helhetlig og
sammenhengende slik at pasienter og pargrende kan fgle forutsigbarhet og trygghet i mgte

med tjenesteapparatet (Helse og omsorgsdepartementet, 2007a).

Samfunnets syn pa hva som er gode botilbud for personer med demens, og hvordan man
legger til rette for personer med demens, vil ha store konsekvenser for pargrende fordi det er

de som ofte har hovedansvaret for de som rammes av demenssykdommen. En sentral



helsepolitisk malsetting har lenge veert at alle skal gis mulighet til & bo hjemme sa lenge som
mulig og motta tilrettelagte tjenester i hjemmet (Helse- og omsorgsdepartementet, 1999;
Sosialdepartementet, 1992; Sosial- og helsedirektoratet, 2007). Dette har ogsa store
konsekvenser for neere pargrende som ofte er de som har den daglige omsorgen for
pasienten. | dag har litt over halvparten av alle med demens en mild form, disse bor fortsatt i
sitt eget hjem (Helse og omsorgsdepartementet, 2007a; Sosial- og helsedirektoratet, 2007).
Ettersom demens er en progredierende sykdom, antas det at de aller fleste pargrende far
eller senere vil komme i en situasjon der de ma s@rge for at den syke flytter fra hjemmet og
til en offentlig omsorgslgsning. Dette fordi pasientens funksjonsevne blir svekket. | dag
anslar man at rundt 40 prosent av de med demens, har en alvorlig form og bor i en eller
annen form for tilpasset botilbud eller institusjon (Engedal og Bruun Wyller, 2003; Sosial- og
helsedirektoratet, 2007).

Oppfatningen er i dag at store sykehjemsavdelinger er lite egnede bosteder for
langtidsbeboere med demens. Man har erfart at sma boenheter for personer med demens er
gode omsorgs- og behandlingstilbud. 75 - 80% av de som bor pa sykehjem i dag, har en
demenslidelse, likevel er bare 21% av sykehjemsplassene i Norge tilpasset denne gruppen
mennesker (Andersen og Holthe, 2007; Eek og Nygard, 2006; Helse og
omsorgsdepartementet, 2007a; Sosial- og helsedirektoratet, 2007).

Sosial og Helsedirektoratet (2007) har anslatt behovet for ombygging av sykehjem og
nybygg av tilrettelagte boliger til 37 000 boenheter frem mot 2030. For & imgtekomme dette
behovet for utbygging av boliger til omsorgsformal samt stimulere til nybygging, foreslo Helse
og omsorgsdepartementet i St.prp nr. 1 (2007-2008) et nytt investeringstilskudd (Helse og
omsorgsdepartementet, 2007b). Den nye tilskuddsordningen skal administreres av
Husbanken. Det forutsettes at nye institusjoner og omsorgsboliger som bygges med
finansiering gjennom Husbankens tilskuddsordning, som hovedprinsipp bygges som sma
bogrupper der det legges til rette for fellesskapslgsninger og direkte tilgang til tilpassede
utearealer, tilpasset personer med demens og kognitiv svikt (Helse og

omsorgsdepartementet, 2007a).

1.2 Hensikt med studien

Det er i dag store forskningsbehov innenfor demensomsorgen. Det er bade behov for gkt
kunnskap om pargrendes situasjon og behov, men ogsa i forhold til utvikling av botilbud for
demente og hvilkke behov pargrende har i denne sammenhengen (Helse og

omsorgsdepartementet, 2006; Helse og omsorgsdepartementet, 2007a; Sosial- og
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helsedirektoratet, 2007). Malsetningene med denne studien er flere, men hovedmalsettingen
er a fa frem kunnskap om ektefellers situasjon, gnsker og behov i forbindelse med at
partneren flytter til skjermet enhet for personer med demens, nettopp for & kunne komme
med inspirasjon til helsepersonell og undervisningspersonell for utvikling av tjenestetilbud i
klinisk praksis. Men ogsa som innspill til fremtidig boligbygging og tilrettelegging for personer
med demens og deres pargrende.

En av malsetningene er ogsa & fa kunnskap om ektefellers opplevelser som omsorgsgivere
for sine demente partnere fgr og etter flytting til skjermet enhet. | tillegg gnsker jeg ogsa a fa
kunnskap om hvordan flyttingen pavirker ektefellens omsorgsrolle, hvordan rollen endrer seg
etter at partneren har flyttet og hvilke behov ektefellene har i forhold til dette. Kunnskap om
dette kan gi helsepersonell gkt forstaelse for ektefellenes situasjon og behov, og de vil
dermed veere i stand til & kunne gi ektefellene den stgtten de trenger i forbindelse med
pasientens flytting. | tillegg til & seke kunnskap om helsepersonells stgttefunksjoner for
ektefellene i forbindelse med partnerens flytting til skjermet enhet, vil ogsa familiens
stgttefunksjoner studeres.

En annen malsetning med studien er dessuten & se pa hvordan ekteskapsrelasjonen
pavirkes nar den ene parten blir syk og flytter til skjermet enhet. Jeg gnsker derfor ogsa a fa
kunnskap om hvilke behov ektefellene har i forhold til & kunne fortsette parrelasjonen til
partneren i den skjermede enheten. Dette innebzerer & se pa hvilke faktorer ved den fysiske
utformingen av demensboligen som ektefellene ser pa som viktige i forbindelse med deres
besgk hos partneren, og hvilke muligheter de har til & omgas privat i den skjermede enheten.
@kt kunnskap om ektefellenes behov og gnsker i denne sammenhengen, kan gi innspill til en
fremtidig boligbygging og tilrettelegging av tjenester innen demensomsorgen som vektlegger

det relasjonelle perspektivet i starre grad en det vi ser i dag.



2.0 TEMA OG PROBLEMFORSTAELSE
2.1 Rammer og betingelser for omsorg i familien

Dette kapittelet handler om de rammer og betingelser som ligger til grunn for utgvelse av
omsorg i familien. Selv om fokuset for studien er pa ektefellenes behov og vurderinger, er det
likevel viktig & se deres reaksjoner og handlingsmgnster i lys av et helhetlig
familieperspektiv. Familiens samhold og ektefellens tilknytning til egen familie kan ha
konsekvenser for hvordan ektefellene ser pa det & gi omsorg, og ikke minst hvordan de
mestrer dette (Daatland og Solem, 2000). Familiestrukturen har endret seg drastisk de
seneste arene (Daatland og Solem, 2000; Hagestad, 1996), samtidig har fremvekst av
velferdsstaten bidratt til & endre familiens funksjoner i samfunnet (Gautun, 2003; Lingsom,
1997). Med endrede rammebetingelser har familiens rolle og omsorgsformer ogsa endret
seg (Daatland og Solem, 2000; Gautun, 2003; Lingsom, 1997). Dette gir nye betingelser for

ektefelleomsorg nar partner far demens.

2.1.1 Familiestrukturer i endring

Hvem som defineres som familie, og hvem som inngar i familien, har betydning for hvordan
man ser pa det & gi omsorg til en partner med demens. Tradisjonelt sett har familien blitt
fremstilt som en enhetlig, biologisk gitt enhet, upavirket av historisk utvikling. En slik ensidig
forklaring er ikke forenlig med dagens utvikling av familieforhold der variasjonene i
familieformer er mange (Bratterud og Emilsen, 2002; Daatland og Solem, 2000; Hagestad,
1996).

Familien er en gruppe mennesker som er forbundet med hverandre gjennom ulike
strukturelle, funksjonelle og/eller falelsesmessige band. Boforhold, forpliktelser og
folelsesmessige band og bindinger mellom familiemedlemmer kan pavirkes av samfunnets
utvikling og velferdsvekst (Bratterud og Emilsen, 2002; Daatland og Solem, 2000; Kirkevold
og Strgmsnes Ekern, 2001). Det tradisjonelle synet pa hva en familie er, der de formelle
strukturene vektlegges, rommer ikke de siste tiarenes utvikling der samboerskap og
partnerskap er mer vanlig, og der gkte skillsmisserater har fart til nye familiekonstellasjoner
(Bratterud og Emilsen, 2002; Daatland og Solem, 2000).

Mange forandringer har bidratt til & endre familiestruturen, og ikke minst
husholdningsstrukturen — som sier noe om hvem man faktisk bor sammen med (Daatland og
Solem, 2000). Slektskap og familieband har tradisjonelt statt sterkt, og vi ser at ofte har man

knyttet hushold og familie sammen. P& grunn av endrede familiestrukturer endres ogsa dette

7



(Statistisk sentralbyrd, 2006). Husholdsbegrepet i dag sier ingenting om hvilken tilknyttning
personene seg i mellom har, og en husholdning kan inkludere en eller flere familier, samtidig
som en familie kan ha tilknytting til forskjellige hushold (lbid). Nar familiebegrepet defineres
uavhengig av husholdsbegrepet, synliggjeres det at slektninger, ogsa ut over kjernefamilien,
kan ha mye kontakt og utveksle hjelp og stette (Gautun, 2003).

| dagens helsevesen har man et vidt begrep for hva familie og nesere pargrende er.
Definisjonen som brukes, gar ut over det tradisjonelle familieperspektivet, og vektlegger i
stgrre grad et relasjonelt perspektiv. | falge Pasientrettighetsloven (1999) § 1-3 er
’pasientens pargrende den pasienten oppgir som pargrende og neermeste pargrende.” Det
er altsa pasienten selv som bestemmer hvem som er ens neermeste pargrende, uavhengig
av hvilken formell tilknytning denne personen har til pasienten. | denne studien er det
ektefelle perspektivet som blir vektlagt. Selv om pasienten har en selvstendig rett til selv a
velge hvem som er den neermeste pargrende, er det fortsatt vanlig at partner eller ektefelle

faktisk er dette, sa lenge vedkommende er i live (Daatland og Solem, 2000).

Den endrede alderssammensetningen i samfunnet vil pavirke familiestrukturen, og vi ma
regne med at den ogsa vil endre seg i arene som kommer. | tillegg til at antallet eldre vil gke,
vil ogsa andelen av befolkningen som er over 65 ar gke (Daatland og Solem, 2000;
Hagestad, 1996; Noack, 1996). Den endrede befolkningsstrukturen pavirker ogsa
familiemgnster og strukturer. Vi ser etter hvert en utvikling av “topptunge”
generasjonsstrukturer, der andelen eldre er stgrre enn andelen barn (Hagestad, 1996).
Tendensen med endrede familiestrukturer ser vi ogsa i parstrukturen. Det er sannsynlig at
fremtidige generasjoner eldre vil veere preget av et starre mangfold av partnere og parforhold
enn dagens eldre er. Mange av de fremtidige gamle vil ha minst en skilsmisse bak seg, og
mange vil veere samboende i stedet for ektefeller i formell forstand. Det vil dessuten bli flere

homofile par som eldes sammen (lbid).

Den endrede familie- og parstrukturen medfgrer endringer i familienes tilknytning til
hverandre. Mange familieband er av lang varighet fordi de vertikale linjene bestar i flere ar
enn tidligere, noe som kan fare til sterkere forpliktelser familiemedlemmene imellom
(Hagestad, 1996). Pa den andre siden kan strukturendringene ogsa bidra til at forpliktelsene i
den vertikale familielinjen blir sterkere fordi familiebandene i den horisontale linjen tynnes ut
(Ibid). Dette vil ha store konsekvenser for ektefelleomsorgen da ektefellene blir mer alene
med omsorgsansvaret. Samtidig kan skilsmisser og tilvekst av "nye” familiemedlemmer som
for eksempel stebarn bidra til & veie opp mot dette (Bratterud og Emilsen, 2002; Daatland og
Solem, 2000).



2.1.2 Familieomsorgen
Denne studien handler om bade menn og kvinners opplevelser som omsorgsgivere. Det er

naturlig a tenke at det kan veere forskjeller pa hvordan menn og kvinner opplever & gi omsorg
fordi de tradisjonelt har hatt ulike omsorgsroller i familien. Far i tiden, da familieomsorgen
stod sveert sterkt i samfunnet, var det kvinnene som hadde hovedansvaret for & utfgre disse
oppgavene (Thorsen, 1985; 1999; Martinsen og Weerness, 1991). Endring i
likestillingsideologien samt en dramatisk @gkning i yrkesdeltagelse blant kvinner etter 1970
arene bidro til endret kjgnsrollemgnster og utvikling av et nytt samlivsmgnster. Kvinnenes
omsorgsarbeid ble omdannet til lgnnsarbeid (Ytrehus, 2004). Kari Waerness utviklet en
begrepsbruk for dette omsorgsfenomenet (Thorsen, 1999; Gautun, 2003) og begrepsfestet
omsorg som arbeid pa lik linje som lgnnet arbeid. Hun fremhevet dessuten at
omsorgsarbeidet som kvinnene utfagrte i familien, hadde stor betydning for menneskenes
velferd (Gautun, 2003). | fglge Weerness' (1999) definisjon pd omsorg er omsorg noe som
oppstar i en relasjon mellom minst to parter, der den omsorgsgivende part viser bekymring,
oppmerksomhet, kjeerlighet og hengivenhet ovenfor den som mottar omsorgen (Ibid).
Hennes omsorgsbegrep vektlegger altsa mange av kvalitetene vi ogsa forbinder med
parrelasjoner. Et spgrsmal som reises, er om omsorgsrollen oppleves annerledes for
kvinner, enn for menn. Det vil dessuten utforskes om stgtte fra familie og stette fra det

offentlige tjensteapparatet oppleves ulikt for kjgnnene.

Det kan veere flere grunner til at familiemedlemmer gir omsorg. Omsorgen kan veere et
uttrykk for forpliktelse. Selv om omsorg ikke er en lovfestet forpliktelse, tyder mye pa at de
uformelle forpliktelsene star sterkt (Daatland og Solem, 2000). Den normative forpliktelsen til
& gi omsorg ma vi regne med er sterkere mellom partnere enn andre familiemedlemmer
(Daatland og Solem, 2000; Thorsen, 1994; Ulstein, 2007). Mye tyder pa at jo neermere
familiebandene er, jo sterkere star den normative forpliktelsen i forhold til & gi omsorg
(Daatland og Solem, 2000; Thorsen og Dyb, 1993). Det er derfor naturlig & anta at de
normative forpliktelsene veves sammen med omsorgen som et uttrykk for kjeerlighet og et
gnske om a hjelpe en man er glad i (Ulstein, 2007), slik Kari Waerness ogsa beskriver

omsorg som en mate a vise den andre hengivenhet pa (Waerness, 1999).

Nar det gjelder ektefeller, er vedkommende pasientens nsermeste omsorgsansvarlige, bade i
kraft av & veere ektefelle, men ogsa ved & veere den som pasienten deler hushold med.
Hvordan ektefellene i denne studien ser pa normer og forpliktelsers betydning for det a gi
omsorg Vil bli studert. Forpliktelsen om & hjelpe sin ektefelle kan hgre partnerrollen til, og
noen vil anta at den kanskje vil bli ivaretatt uansett om forholdet til partneren er godt eller

darlig (Daatland og Solem, 2000; Ingebretsen, 2001). | den eldre generasjonen har



ekteskapets forpliktelser tradisjonelt statt sterkt, likesd ogsa den normative forpliktelsen om a
ta vare pa hverandre (Thorsen og Dyb, 1993). Normverket om at ektefeller skal hjelpe
hverandre, kan ogsa sta sterkt fra neermeste familie. Dersom ektefeller overlater
hovedomsorgen til andre, kan det av familien oppleves naermest som "kontraktsbrudd” (Ibid).
Kvinnerollen har tradisjonelt hatt en sterk omsorgsidentitet (Lingsom, 1997; Martinsen og
Weerness, 1991; Thorsen, 1985; 1999; 1994; Thorsen og Dyb, 1993). Normverket og
forpliktelsen til & ta vare pa sin partner kan derfor ramme spesielt kvinner hardt, nettopp fordi

omsorgen farst og fremst har veert kvinnenes ansvar (Thorsen og Dyb, 1993).

2.1.3 Oppsummering
Dette kapittelet har handlet om familieomsorg, og hvordan strukturendringer,

omsorgsforpliktelser og normverk har betydning for utgvelse av omsorgen i familien. Vi har
ogsa sett at de endrede betingelsene innvirker pa ektefelleomsorgen, fordi forpliktelser og
nye former for tilknytning har betydning for den stgtten som gis til omsorgsgivende ektefeller.
De siste tidrenes gkning pa tilgang til offentlige helsetjenester, og kvinnenes gkende
deltagelse i yrkeslivet tatt i betraktning, er det kanskje underlig at familieomsorgen fortsatt
star sa sterkt i samfunnet. Vi har sett at pa tross av hva man skulle tro, har ikke
familieomsorgen blitt redusert som faglge av velferdsstatens utbygging av pleie- og
omsorgstjenester, den er fortsatt en viktig del av det totale omsorgstilbudet til personer med

demens.

2.2 Ektefeller som omsorgsgivere for personer med demens

Dette kapittelet handler om hvordan roller i et parforhold endres som fglge av at den ene
parten far store hjelpebehov pa grunn av en demenssykdom. Videre gjer jeg rede for
konsekvenser av det & gi omsorg til en dement partner, fer jeg til slutt presenterer en
giennomgang av aktuell forskning om pargrendes opplevelser nar en nezerstdende med

demens flytter til institusjon, og hvordan rollene da endres.

2.2.1 Ektefellers rolle som omsorgsgiver til en partner med demens
Omsorg i neere relasjoner er sjelden fullstendig balansert i forhold til hvor mye man gir og

hvor mye man far. Balanseforholdet i de nzermeste relasjonene, og spesielt mellom
ektefeller, er spesielt (Thorsen og Dyb, 1993). Mens man i andre former for
omsorgsrelasjoner vil gi av seg selv, og handle til den andres beste, vil man i en
ekteskapsrelasjon handle til sitt eget beste (min utheving), ogsd nar man gir omsorg til den
andre fordi omsorgen bidrar til kontinuitet i relasjonen. Ekteskapsrelasjonen og samlivet kan
fortsette sa lenge den ene parten makter & gi omsorg til den andre. (Ibid). Forholdet mellom

ektefellene gjennom deres felles livslgp, normative fgringer som er gjeldende i ekteskapet og
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familien, tilgang pa statte fra nettverket rundt samt ektefellens egen personlighet og helse vil
veere faktorer som pavirker hvordan omsorgsrollen mestres (Thorsen, 2001).

Det at den ene ektefellen i et parforhold blir omsorgsgiver for den andre, kan bety store
forandringer i parforholdets interne rollefordeling, noe som kan bidra til nye former for
interaksjon mellom partene (Edwards og Noller, 2002). Nettopp disse rolleendringene, og
tilpasningen til nye roller har mye & si for hvordan det & gi omsorg oppleves. Omsorgsrollen
kan representere bade kontinuitet fra tidligere i livet, og forandring til noe helt nytt
(Ingebretsen, 2001). For noen av ektefellene er omsorgsrollen en utvidelse av tidligere roller,
for eksempel rollen som forelder med omsorg for barn. For disse "erfarne” omsorgsgiverne
kan omsorgen oppleves som kontinuitetsbevarende, og fordelen kan veere at omstillingen blir
mindre da de gjar noe de er vant med (Ingebretsen, 1985). P4 den andre siden kan de fgle
at deres tur til & veere den som mottar omsorg er kommet. Dermed kan
avhengighetsforholdet mellom partene kan komme i ubalanse, og det a nok en gang ha
rollen som omsorgsgiver, kan dermed oppleves som en belastning (Ingebretsen, 2001;
Ingebretsen og Solem, 2002; Thorsen og Dyb, 1993). Som tidligere nevnt i denne oppgaven,
er det tradisjonelt sett kvinnene som innehar omsorgsrollen i familien. Det er nettopp disse
som ogsa oftest opplever kontinuitet i rollen som omsorgsgiver (Lingsom, 1997; Martinsen &
Weerness, 1991; Thorsen, 1985; 1999; 1994; Thorsen og Dyb, 1993).

| alle personlige relasjoner vil vi kunne finne alle grader av avhengighet, nar det gjelder a
dekke hverandres behov for omtanke, hjelp og omsorg. Det a fa rollen som omsorgsgiver,
kan oppleves som en stor overgang og by pa mange vanskeligheter da man far oppgaver
som man tidligere ikke har veert vant tii & ha. Som fglge av det tradisjonelle
kjgnnsrollemgnsteret er det menn som i starre grad enn kvinner opplever diskontinuitet i
omsorgsrollen (Thorsen, 1998; Ingebretsen, 1985). Pa den andre siden kan rollen, tross
vanskelighetene, innebaere utviklingsmuligheter og ogsa oppleves meningsfull for
omsorgsgiver (Ingebretsen, 2001). Det er imidlertid viktig & huske at samfunnet endres,
familiestrukturer endres, likesa parforhold og normer og forpliktelser i forhold til dette
(Daatland og Solem, 2000; Hagestad, 1996). Det er ogsa store individuelle forskjeller blant
omsorgsgivere. Kvinner og menn kan endre seg over tid og formes gjennom livslgpet. Derfor
kan rollene i et parforhold bli mindre forskjellige og mindre avgrenset hos eldre (Ingebretsen,

2001).

Ved begynnende aldersdemens er som regel forventningene mellom ektefellene i et
partnerforhold basert pa erfaringer om forholdet slik det har veert. Nar symptomene begynner

& gjgre seg gjeldende, og personen som er rammet av demens forandres, vil ektefellens
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forventning til den syke tydeliggjares, nettopp fordi den syke ikke har mulighet til & innfri dem.
Ektefellene kan oppleve et “kontraktsbrudd” (Ingebretsen og Solem, 2002). Dersom
ektefellen har et sterkt behov for at partneren skal innfri de samme forventningene og “spille”
den samme rollen i ekteskapet som fgr sykdommen brgt ut, vil ektefellen kunne oppleve
sterke reaksjoner pa “kontraktsbruddet” (Ibid). De kontrakter ektefellene har levd etter,
hvordan og hvor streng rollefordelingen har veert, samt hvor store "kontraktsbruddene” blir
nar sykdommen rammer har betydning for hvor lett eller vanskelig det er for ektefellen a
omstille seg (Ingebretsen, 2001). Dersom ektefellene klarer & tilpasse seg sine nye roller og
gjensidige forventninger, vil muligheten for & bevare parrelasjonens positive aspekter
gjennom sykdomsutviklingen veere stgrre (Edwards og Noller, 2002). Demenssykdommen
medfarer imidlertid store forandringer hos den ene parten, noe som bidrar til starre gap i
rollefordeling, samt mulighet til likeverdig interaksjon (Ingebretsen, 1985; 2001; Schultz et al,
1997). Derfor er det interessant & studere hvordan ektefeller ser pa dette med endrede roller
i parforholdet som fglge av partners demenssykdom. Jeg gnsker ogsa a belyse deres
opplevelse av rollen som omsorgsgiver, og hvordan dette pavirker parforholdet. Et annet

interessant spgrsmal er om kvinner og menn opplever omsorgsrollen likt.

"Kontraktsbruddene” kan bidra til en opplevelse av utrygghet for ektefellen da partneren, pa
grunn av sin sykdom, ikke lenger kan gi den trygghet og stgtte som den andre trenger
(Ingebretsen, 2001). Demensutviklingen innebaerer at ektefellen gradvis opplever en rekke
tap. Det kan veere tap av meningsfull samhandling med partneren, tap av forutsigbarhet, tap
av sammenheng og fellesskap, tap av naerhet og tap av tilhgrighet (Ingebretsen, 1985;
Schultz et al, 1997). Demensprosessen skjer gradvis, og dermed skjer ikke alle tap pa en
gang. Likevel kan det veere vanskelig for ektefellen som kan oppleve & "miste” sin partner
selv. om vedkommende fortsatt er fysisk til stede (Ingebretsen, 1985; 2001; 2003).
Ektefellene vil oppleve en sorgprosess, denne kan o0gsa, pa samme mate som
demensutviklingen, skje gradvis. Sorgen kommer bade av tapet av ektefellen, men ogsa som
folge av tapet av det livet som har veert og ikke minst tapet av en felles fremtid sammen med
partneren (Ingebretsen, 1985; 2001; 2003; Ingebretsen og Solem, 2002). Hvordan tap og

tapsopplevelser arter seg for ektefellene i denne studien, vil ogsa belyses.

| tillegg til tapsopplevelse vil den omsorgsgivende ektefellen ogsa med stor sannsynlighet
oppleve belastninger som fglge av omsorgsgjerningen, dette vil jeg i min studie ogsa
fokusere pa. Opplevelse av belastninger og stress ("strain of caregiving”) er grundig
dokumentert bade i nordisk og internasjonal forskning (Ingebretsen og Solem, 2002; Schultz,
Newsom, Fleissner, Decamp og Nieboer, 1997; Rapp og Chao, 2000). Byrde er en definisjon

som brukes for & beskrive pargrendes belastninger av det & gi omsorg (Ulstein, 2007).
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Byrden inneholder bade objektive og subjektive elementer (Ibid), slik som Ingebretsen (2001)
ogsa skiller mellom objektive og subjektive belastninger. Den som gir omsorg kan oppleve
byrden som falge av belastning pa grunn av utferelse av faktiske omsorgsoppgaver, partners
hjelpebehov, kognitive svikt og/eller adferdsproblematikk. Vedkommende kan ogsa oppleve
endringer i livssituasjonen som mulighet til sosial omgang, opplevelse av a veere bundet,
rollekonflikter eller gkonomiske spgrsmal. Disse kalles objektive belastninger. Den subjektive
belastningen kan beskrives som hvordan, og i hvilken grad de ulike objektive faktorene
faktisk oppleves som en byrde (Ingebretsen og Solem, 2002; Ulstein, 2007).

Ulike skalaer og maleinstrumenter er utviklet for a registrere objektive og subjektive
belastninger (Ibid). Tolkningen om hvorvidt de ulike faktorene oppleves som belastende, og i
hvilken grad de er en byrde, avhenger blant annet av relasjonen mellom partnerne, og hva
som tidligere har fungert som bekreftelse og trussel i forholdet for den omsorgsgivende
ektefellen (Ingebretsen, 2001; Ingebretsen og Solem, 2002). Andre faktorer som kan innvirke
og gjgre belastningene til en byrde, er ektefellenes alder, kjgnn og den interne
rollefordelingen mellom partene (Rapp og Chao, 2000). Omsorgsgivers evne til mestring er
ogsa en sentral faktor, det er ogsa omfanget av stgtte fra familie og venner, samt det
offentlige tjenesteapparatet. En annen sentral og viktig faktor er hvor mye kunnskap og
informasjon ektefellene har fatt om sykdommen og dens utvikling (Ulstein, 2007). Hvordan
ektefellene i min studie far tilgang til de faktorer som nevnes, vil jeg undersgke, seerlig vil jeg
undersgke om stgtte fra familie, venner og det offentlige tjenestetilbudet er til stede for
ektefellene.

Forskning viser at store negative belastninger som fglge av omsorgsoppgaver gir gkt risiko
for fysisk og psykisk utmattelse hos omsorgsgiver (Ingebretsen og Solem, 2002; Rapp og
Chao, 2000; Schultz, O'Brien, Bookwala og Fleissner, 1995; Schultz, Visintainer og
Williamson, 1990). Flere undersgkelser tyder ogsa pa gkt forekomst av bade depresjon,
sinne og angst blant omsorgsgiverne til personer med demens (Ingebretsen og Solem, 2002;
Schultz et al, 1995; Taylor, Kuchibhatla, @stbye og Plassman, 2008; Ulstein, 2007).

Som vi har sett, er de negative konsekvensene av det a gi omsorg til sin ektefelle godt
dokumentert. P& den andre siden kan det & gi omsorg, og gjgre det man kan for sin ektefelle,
gi selvbekreftelse gjennom den mening man tillegger situasjonen, dvs. at belastninger kan
oppveies eller modifiseres av at man opplever at man har noe igjen for innsatsen
(Ingebretsen og Solem, 2002). For mange kan det faktisk oppleves positivt & gjare sitt beste
for partneren. Dette kan veere knyttet til behovet for & opprettholde en relasjon og tilknytning

til partneren, eller ogsa bunne i tilfredsstillelse over a gjgre en god innsats for vedkommende
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(Ingebretsen og Solem, 2002; Thorsen og Dyb, 1993). "Gain of caregiving” er et begrep som
er beskrevet i forskningen (Ingebretsen og Solem, 2002; Kramer, 1997; Rapp og Chao,
2000), og som fokuserer pa de positive aspektene ved & gi omsorg til eldre. Dette gir et mer
nyansert bilde av omsorg for demente enn den tidligere noksa ensidige fokuseringen pa de
negative effektene (Ingebretsen og Solem, 2002; Kramer, 1997).

| en oversiktsartikkel der 29 studier som alle omhandlet "gain of caregiving,” ble studert, fant
Kramer (1997) noen faktorer som beskriver de positive aspektene ved omsorgsgiving. De
viktigste var opplevelse av & mestre omsorgsoppgavene, personlig utvikling, opplevelse av
mening og @kt selvbilde. Ingebretsen og Solem (2002) intervjuet ektefeller til personer med
demens og fant ogsa positive innvirkninger pa ektefellene som omsorgsgivende part. En
positiv innvirkning som kom frem, var gleden over a vaere pa giversiden, samt stolthet over a
mestre omsorgsrollen. "Ved a veere en "god omsorgsgiver” fikk ektefellene bekreftelse og gkt
selvfglelse” (Ingebretsen og Solem, 2002, s. 134). Ektefellene opplevde ogsa her, som nevnt
i studien til Kramer (1997), personlig utvikling. De nevnte utvikling av starre selvstendighet,
personlig styrke og besluttsomhet som positive fglger av sin omsorgsgivende rolle
(Ingebretsen og Solem, 2002).

Samtidig som det & oppleve gkt naerhet og falelse av & veere behgvd er positive effekter av
omsorgsrollen, er det ogsa et negativt aspekt ved dette. Det kan veere vanskelig for
ektefellen & kjenne nar grensen for hva man er i stand til & klare er nadd. Som falge av dette
gar det for mange lang tid fgr de sgker hjelp, ofte ma andre som for eksempel familie, venner
eller det offentlige gripe inn, og mange er helt utkjgrte nar partneren endelig kommer pa

institusjon (Ingebretsen, 2001; Ingebretsen og Solem, 2002).

Omsorgsrollen gir, som vi har sett, ektefellen mange utfordringer, og mestring av rollen er
avhengig av ektefellens mulighet til tilpasning. | denne studien skal jeg se pa hvordan
ektefellene opplever omsorgsrollens positive og negative sider. Videre vil jeg ogsa se pa hva
som leder til at ektefellene sgker hjelp hos tjenesteapparatet, og hvorvidt dette er tidlig eller

sent i sykdomsutviklingen.

2.2.2 Pargrendes opplevelser nar en nzerstaende med demens flytter til institusjon
Ektefellene som deltar i denne studien, har alle en neer relasjon til sine partnere. Ektefeller

som opplever & bli omsorgsgiver for sin partner, vil, i takt med partnerens sykdomsutvikling,
oppleve overganger knyttet til sykdomsforlgpet. Relasjonen som den har veert, vil ogsa
settes pa prgve (Edwards og Noller, 2002). En demenssykdom vil i seerlig grad pavirke

relasjonen da sykdommen i sa stor grad kan endre den rammedes mentale og kognitive
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funksjon. Det kan, slik vi sa i forrige kapittel, bidra til at det oppstar en form for
relasjonsbrudd, slik at de involverte partene ma omdefinere sine roller og kanskje ogsa
utfare nye oppgaver (Engedal og Haugen, 2005; Ingebretsen, 2006; Ulstein, 2007).

Nar partneren flytter til den skjermede enheten, vil flyttingen pavirke relasjonen mellom
partene. Det kan representere en stor overgang i bade den som flytter og i ektefellens liv.
Overgangen kan dermed fare til at de som er involvert, ma omdefinere sine roller (Meleis,
1991). Overgangen trenger dermed ikke bare a knyttes til selve flyttingen, men kan ogsa
knyttes til endret sosial rolle og posisjon i samfunnet, samt nye forpliktelser, oppgaver og

rettigheter som fglger med det a endre status (Ingebretsen, 1985).

Et eksempel pa sykepleieteorier som omhandler overganger (Transitions) er Theory of
Transition (Meleis, 1991). Denne typen overganger som beskrives her, kan fglges av
forandring i en persons helsesituasjon, ferdigheter eller relasjoner til andre (Meleis, 1991).
Overgangen kan ogsa bety brudd i forhold til sosialt nettverk og stetteapparat. Kjente
referansepunkter som viktige objekter eller personer kan forsvinne permanent eller
midlertidig. En overgang kan ogsa beskrives som en hendelse en person eller dennes familie
er utsatt for, og kan innvirke pa personens oppfatning av helse og sykdom, i tillegg til dets
evne til mestring. Overgangen kan dermed fare til at de som er involvert ma omdefinere sine
roller (Ibid).

| denne studien skal jeg studere hvilke overganger som knyttes til opplevelsen av partners
demenssykdom. Fokuset vil vaere pa hvorvidt partners flytting til skjermet enhet

representerer en overgang for ektefellene.

| det fglgende presenteres en gjennomgang av aktuell forskning som omhandler paragrendes
opplevelser nar en neaerstaende flytter til en institusjon med demens. Forskningen omhandler
flere omrader som oppleves vanskelig for pargrende i forbindelse med pasientens flytting.
Omradene som presenteres her, er motstridende og ambivalente fglelser, fortsatt omsorg,
tilpasning til nye roller og det & gjenvinne kontroll. De fire omradene presenteres hver for seg

selv om de gar mye over i hverandre.

2.2.2.1 Motstridende og ambivalente fglelser
Et gjennomgaende og typisk trekk ved forskningslitteraturen er de ambivalente fglelsene

som familien opplever. Det a ta beslutningen om flytting av pasienten til skjermet enhet
beskrives som tgft, hardt, vanskelig og gdeleggende for familien. | tillegg til slike faglelser har

de ogsa sterk skyldfgalelse. | flere studier ble det & ta beslutningen beskrevet som en fglelse
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av svik eller brudd pa lgfter de tidligere hadde gitt (Butcher, Holkuo, Park og Maas, 2001;
Garity, 2006). Ingebretsen (2006) intervjuet ektefeller til personer med demens som hadde
flyttet i institusjon. Noen av ektefellene hun intervjuet beskrev hvordan de fglte at de brat
ekteskapslgftet ved a forlate partneren pa sykehjem, mens andre fglte at de hadde gjort sitt
for & hjelpe, og at de na ikke hadde noe valg da sykdommen var kommet langt.

Ingebretsen (2006) fant videre at ektefellene hadde blandede falelser nar det gjaldt det &
flytte partneren til institusjon. P& den ene siden kunne flyttingen forarsake kvaler og sorg for
ektefellen, mens pa den andre siden kunne den representere lettelse over a slippe
omsorgsbyrden. Motstridende fglelser beskrev ogsa familiemedlemmene i studien til Strang,
Koop, Dupuis-Blanchard, Nordstrom og Thompson (2006). Pa den ene siden var de lettet
over a slippe ansvaret for pasienten. P& den andre siden strevde de med tankene pa om de
hadde tatt den rette beslutningen, og bekymring om pasienten fikk god nok pleie og omsorg.
Disse tankene ledet ogsa til skyldfglelse. Skyldfglelse hadde ogséa familiemedlemmene i en
studie fra North Wales (Woods, Keady og Seddon, 2008). Selv om familien hadde gjort sitt
beste for & gi omsorg og pleie, fglte de skyld og at de hadde sveket pasienten.

| undersgkelsen til Moyle, Edwards og Clinton (2001) fortalte de intervjuede farst at de hadde
positive opplevelser av flyttingen. De fglte at situasjonen hjemme hadde blitt uholdbar pa
grunn av pasientens stadige sykdomsutvikling og at flyttingen hadde minsket pakjenningen.
Likevel kom det videre frem at pa tross av deres farste opplevelse av lettelse av
omsorgsbyrden, hadde ikke flyttingen resultert i at deres anspenthet og falelsesmessige
belastning hadde forsvunnet. De fglte savn grunnet adskillelsen fra sin pargrende, og hadde

en sterk fglelse av angst.

Derimot viste det seg at Gaugler, Pot og Zarit (2007) fant at familieomsorgsgiverne viste en
merkbar nedgang i stressymptomer, som falelsesmessig pakjenning og engstelse, som fglge
av at pasienten med demens flyttet til institusjon, noe som indikerte at familien den farste

tiden etter at pasienten hadde flyttet fglte lettelse.

Moyle et al (2001) fant at familiemedlemmene trengte stgtte og avledning fra fglelsen av
skyld over at de hadde flyttet pasienten til skjermet enhet. De opplevde ikke at de fikk nok
stgtte fra personalet til & bearbeide denne falelsen. Familien trengte ogsa forsikringer fra
personalet om at de hadde tatt den rette beslutningen. Tanken p& at pasienten ville ha det
bedre i den skjermede enheten enn hjemme, var den beste forsikringen om at avgjgrelsen
om & flytte hadde veert riktig (Butcher et al, 2001).
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Som vi ser, viser det seg at det & flytte sin pararende med demens til institusjon eller en
annen tilpasset bolig, representerer mange dilemmaer. Opplevelsen er preget av motstridene
falelser der familien pa den ene siden opplever lettelse over at andre tar over omsorgen og
ansvaret. P4 den andre siden fremkaller flyttingen falelser av svik og skyld. Litteraturen er sa
godt som unison nar det gjelder dette. Likevel kan det veere variasjoner i pargrendes
opplevelser. Det er ikke sikkert det oppleves slik av alle. Hvordan opplever ektefellene i min
studie det nar deres partner flytter til skjermet enhet? Hvordan opplever de det a ta

beslutningen om flytting?

Det kommer ogsa frem i litteraturen at de paragrende hadde behov for stette fra
helsepersonell i prosessen med a flytte sin naermeste til institusjon. | min studie vil jeg se pa
hvilket behov for stgtte ektefellene i denne undersgkelsen har i forbindelse med flytting. Er
det andre som oppleves som viktige stattespillere for ektefellene i denne prosessen? Hva
med resten av familien? Stiller de opp? Dette er spagrsmal denne studien skal forsgke a

besvare.

2.2.2.2 Fortsatt omsorg
Selv om flytting til institusjon innebaerer en stor overgang, er det ikke slik at familien plutselig

slutter & involvere seg og overgir alt ansvar til institusjonen. Et viktig og gjiennomgaende funn
i Ingebretsens (2006) undersgkelse er at ektefellene ikke @nsker & trekke seg ut av
omsorgen. Selv om pasienten ikke bodde hjemme lenger, kunne ektefellen fortsatt bekymre
seg over om vedkommende hadde det bra, hvordan sykdommen utviklet seg eller om
han/hun spiste. Spesielt var ektefellene bekymret nar de ikke kunne veere til stede i enheten
(Ibid).

Familiemedlemmene savnet det & ha det daglige ansvaret, samtidig som flyttingen markerte
et vendepunkt for sykdomsutviklingen. De hadde hatt en oppfatning om at den tiden de
tidligere hadde brukt pa pleie og omsorg for pasienten na kunne brukes pa dem selv. Dette
stemte ikke ettersom de na opplevde andre typer bekymringer for pasienten. De tenkte
stadig pa praktiske ting som nar de skulle besgke, vanskeligheter med a reise til og fra
sykehjemmet samt gkonomiske aspekter. De uttrykte ogsd at deres bekymring over
pasientens progresjon i sykdommen var like sterk selv om pasienten flyttet (Butcher et al,
2001; Moyle et al, 2001). De fleste av familiemedlemmene fortsatte a fgle et stort ansvar for
pasienten og fortsatte a utfare omsorgsoppgaver som de hadde gjort far flytting (Ingebretsen
2006; Woods et al, 2008). Ogsa i Strang et al (2006) sin undersgkelse uttrykte noen av de

intervjuede at de fglte seg bundet til rollen som omsorgsgiver etter at pasienten hadde flyttet,
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og at dette gikk ut over deres eget liv. De fortsatte & bekymre seg, gikk ofte pa besgk og
brukte mye tid og krefter pA omsorg.

Flere studier viser at familien fortsatt faler omsorgsbyrden etter at pasienten flytter. Bade
Lieberman og Fisher (2001) og Schultz et al (2004) fant at det at pasienten flyttet, ikke bedret
familieomsorgsgivers helse eller velveere. Det var ingen signifikant forskjell mellom
familieomsorgsgivere som flyttet sin pargrende og de som pleiet de hjemme.
Familieomsorgsgivere hadde like mye depresjons- og angstsymptomer fagr og etter den
pargrende hadde flyttet. Tornatore og Grant (2002) og Elmstahl, Ingvad og Annerstedt
(1998) fant liknende resultat i sine studier. Ogsa der fant man at omsorgsgivers byrde fortsatt

var til stede 1 ar etter flytting.

Det & bevare sin relasjon med pasienten er viktig for familien. Dette kan by pa utfordringer da
det kan veere liten mulighet for & veere privat, og relasjonen til pasienten blir "invadert av
fremmede”; dvs. personalet, som alltid er i neerheten (Moyle et al, 2001; Woods et al, 2008).

Familiens besgk kan veere et behov familiemedlemmet selv har, men det kan ogsa veere et
uttrykk for tilknytning og forpliktelse (Ingebretsen, 2006; Strang et al, 2006). For ektefeller
spesielt er det & bevare sin relasjon til partneren viktig, derfor er det ogsa en stor overgang
fra & veere hjemme som par til & g pa besgk til sin partner i institusjon (Ingebretsen, 2006).
Likevel er det & ga pa besgk viktig for ektefellenes relasjon, besgkene har en hensikt og
mening nar det gjelder & bevare kontinuiteten i forholdet. | forskning har det faktisk kommet

frem at ektefeller er dobbelt sa ofte pa besgk som andre pargrende (Ibid).

Familien gnsker & opprettholde kontinuitet i relasjonen og omsorgen pa tross av at de na har
forskjellige hushold (Ingebretsen 2006; Woods et al, 2008). | denne studien vil det legges
vekt pa ektefellenes opplevelse av flyttingen, og hvordan dette pavirker deres relasjon til
partner. Hvordan er deres besgksrutiner, og hvordan opplever de det a besgke sin partner i
institusjon? @nsker de fortsatt a bidra i pleien av sin partner etter flytting? Hvordan opplever
de samarbeidet med personalet? Hvordan er det fysiske miljget i den skjermede enheten lagt
til rette for at pararende skal kunne bidra i pleie? Hvilken informasjon mottar ektefellene, og

hvilken kunnskap er det de etterspgr i forbindelse med flytting?

2.2.2.3Tilpasning til nye roller
Flyttingen forarsaker at familiemedlemmene plutselig far en ny rolle. Nar den ene partneren

flytter inn pa institusjon, skjer det et brudd pa kontinuiteten i parforholdet (Ingebretsen, 2006).
Rollen som omsorgsgiver endres ogsd, samtidig som den gjenvaerende ektefellen blir

aleneboer i det tidligere felles hjemmet, dette krever mange omstillinger (lbid). Det & finne sin
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nye rolle betyr ogsd & matte tilpasse seg den skjermede enhetens rutiner, regler og ikke
minst personalet (Ingebretsen, 2006; Moyle et al, 2001).

Faktorer som viser seg a veere viktige for at familien lettere skal kunne tilpasse seg den nye
situasjonen, er blant annet opplevelsen av den pleien pasienten far pa institusjonen (Butcher
et al, 2001; Ingebretsen 2006). Det viste seg at de fulgte med pa hvordan relasjonen mellom
pasienten og personalet var, og det var viktig for dem & se at personalet brydde seg om
pasienten. Andre viktige faktorer var at pasienten var ren og ordentlig kledd, og at de fikk
rapporter fra personalet om hvordan det stod til med pasienten og deres daglige aktiviteter.
Det var viktig at personalet var apne og vennlige mot dem, at de spurte dem om rad og
involverte dem i den daglige pleien og beslutninger som skulle tas (Ibid).
Familiemedlemmene var i besittelse av unik informasjon om pasientens vaner, behov og

sarbarhet. Denne informasjonen ville de gjerne dele med personalet (Woods et al, 2008).

Litteraturgjennomgangen tyder derfor pa at tilpasningen til rollen som besgkende kan vaere
vanskelig & takle for familien. Hvordan opplever ektefellene, som skal intervjues i denne
studien, det & endre rolle fra omsorgsgiver til besgkende? Hvordan opplever de at partneren

tilpasser seg til livet i den skjermede enheten?

2.2.2.4Gjenvinne kontroll
Enda et tema som omhandles i litteraturen, er hvordan selve flyttingen farer til tap av kontroll

og kontinuitet i familiens tilvaerelse. Litteraturen beskriver ulike mestrings strategier som
familiemedlemmene bruker for & skape kontinuitet i egen tilveerelse etter flyttingen. Moyle et
al (2001) beskriver hvordan de hun intervjuet var fortvilte over at deres pararende ikke lenger
var slik de tidligere hadde veert. Fer flytting hadde de ikke hatt tid til & tenke pa hvordan
deres forhold til pasienten hadde veert fgr, men etter flyttingen hadde de fatt mer overskudd,
og da hadde tankene pa fortiden kommet. Dette opplevdes som vanskelig. De opplevde en

sterk fglelse av & miste kontrollen over situasjonen (lbid).

Bade Ingebretsen (2006) og Strang et al (2006) beskriver hvordan familie og ektefeller falte
tap av kontroll samtidig med et behov for & bevare en form for kontinuitet etter flyttingen. | et
forsgk pa & gjenvinne kontroll besgkte de pasienten ofte, selv om dette strengt tatt ikke var
nedvendig. Nar de var pa besgk, utferte de en rekke oppgaver i omsorg for pasienten. Dette
var oppgaver som a hjelpe til med mat og a ordne i pasientens kleer. Det a utfare slike
oppgaver ble uttrykt som en mate a bevare litt av kontinuiteten fra det som tidligere hadde

veert. For ektefellene i Ingebretsens (2006) studie var det et forsgk pa & beholde noe av
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kontrollen over situasjonen og hadde ogsa sammenheng med deres gnske om at partneren

skulle bli behandlet med verdighet og respekt.

Denne gjennomgangen viser at samtidig som familien fgler sorg over tapet av "det som har
veert,” er de bekymret for hva fremtiden bringer, dessuten viser den ogsa at etter pasientens
flytting oppstar det fortsatt vanskelige situasjoner for familien. Hvordan opplever ektefellene i
denne studien sin nye hverdag etter at partneren har flyttet? Hvordan endrer deres
livssituasjon og hverdagsliv seg? Hva legger de vekt pa i forhold til stgttefunksjoner i denne
fasen av flytteprosessen? Ektefellenes behov ogsa i denne sammenhengen er viktig a fa

frem, derfor er ogsa dette et fokusomrade i denne studien.

Forstaelse av ektefellenes opplevelse av partnerens flytting fra hjemmet til skjermet enhet vil
hjelpe helsepersonell til a legge til rette for en tjeneste, som ogsa ivaretar deres behov. Som
falge av dette vil et sentralt spgrsmal i denne studien veaere: Hvordan kan helsepersonell
hjelpe ektefeller til & mestre opplevelsen av overganger knyttet til partners flytting fra
hjemmet til skjermet enhet for personer med demens? Dette blir derfor ogsa en sentral
problemstilling studien skal sgke svar pa.

2.2.3 Oppsummering
| dette kapittelet har vi sett at nar demenssykdommen rammer en av partene i en

parrelasjon, har dette stor innvirkning pa rollefordeling og forventninger mellom partene.
Omsorgsrollen innebeerer kjente oppgaver for noen, og ukjente for andre. Mange opplever
imidlertid belastninger som faglge av omsorgsforpliktelsene og de oppgaver som fglger med.
Likevel kan ogsé omsorgsrollen oppleves meningsfull, og naerhet og tilknytning mellom
partene kan veere positive sider av det & gi omsorg til sin partner. Gjennomgangen av
forskningslitteraturen i dette kapittelet viser at nar en nserstdende far en demenssykdom,
representerer dette mange nye utfordringer for familien. De opplever i forbindelse med
sykdomsutviklingen stadig overganger til nye faser. Og nar pasienten til slutt flytter fra
hjemmet til institusjon, representerer dette en stor overgang for familien.
Litteraturgjennomgangen viste ogsa at brudd pa kontinuitet i relasjonen var en vanlig

opplevelse for familien, og at familien etter bruddet gnsker a fortsette a gi omsorg.

2.4 Botilbud og skjermede enheter for personer med demens

| dette kapittelet vil jeg ta for meg hvilke botilbud og tjenester som tilbys personer med
demens og deres pargrende, samt hvordan endringer i politikk og holdninger til hva som er
gode botilbud for disse, har innvirket pa det som tilbys. Hvordan boligbehovene til personer
med demens blir mgtt av samfunnet, og den til en hver tid radende bolig og
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omsorgspolitikken, far stor betydning for de parerende (Sosial- og helsedirektoratet, 2007).
Bade hvordan paragrende gjgres kjent med de tilbud som finnes, i hvilkken grad det tilbys
tilpassede botilbud nar paragrende trenger avlastning, midlertidig eller permanent, hvilke
finansieringsformer som benyttes samt i hvilken grad botilbudene som tilbys er utformet for &
ivareta deres behov, er viktige forhold i denne sammenhengen. Ektefeller er dessuten i en
spesiell situasjon som pargrende, da flyttingen for dem betyr separasjon fra partneren, noe vi

ma regne med kan innvirke pa deres syn pa hva som er et godt botilbud for deres partner.

2.4.1 ”Boliggjeringen” og gkt fokus pa hjemlige kvaliteter i institusjonsomsorgen
Tradisjonelt sett har behandlings- og botilbud til eldre veert institusjonsplasser ved store

behandlingsinstitusjoner, der hjemlige kvaliteter og individuell tilpasning i liten grad har veert
vektlagt (Hauge, 2005). De siste arene har det blitt gkende fokus pa at de skrgpelige eldre
ogsa har rett til & ha et hjemlig privatliv (Hayland, @stnor, Bogen og Kvinge, 2006). | 1992
kom Gjeerevollutvalget (Sosialdepartementet, 1992) med anbefalinger som har hatt stor
betydning for utvikling av bade botilbud og tjenestetilbud til eldre. Utvalget la vekt pa en
utvikling av boliglgsninger for eldre som skulle gi gkt mulighet til privatliv og at tjenester
skulle tilbys pa pasientens og dens pargrendes egne premisser, til tross hjelpeavhengighet.
Utvalget la seerlig vekt pa at eldre skulle kunne bli boende i eget hjem sa lenge som mulig,
selv med pleiebehov. De foreslo en starre satsing pa hjemmetjenester samt utbygging av
omsorgsboliger med samlokalisering der heldggns omsorgstjenester kunne tilbys (Ibid).
Deres anbefalinger la dessuten grunnlaget for satsningen pa enerom og bedre bokvalitet pa
sykehjemmene (Husbanken, 2009). Denne "boliggjgringen” av omsorgstjenestene, der man
satser pa a gi flere og mer intensive tjenester i hjemmet (eget hjem eller omsorgsbolig), er
den stagrste endringen omsorgstjenestene har veert gjennom i nyere tid (Hgyland et al, 2006;
Hgyland og Ribe, 2005; Ribe og Hgyland, 2005).

Under Handlingsplanen for eldreomsorgen (Sosial- og Helsedepartementet, 1997) skjedde
det i perioden 1998 — 2003 en stor utbygging av omsorgsboliger, samt at man ogsa begynte
utbygging av ensengsrom i bo- og behandlingssentrene. | mange kommuner bygget man
omsorgsboligene i neer tilknyttning til sykehjemmet, bade for & kunne drive rasjonelle
tjenester, men ogsa fordi mange eldre med hjelpebehov fgler det trygt med helsepersonell i
umiddelbar naerhet (Hgyland et al, 2006; Ribe og Hgyland, 2005). | mange kommuner er na
grensen mellom omsorgsbolig og sykehjem mindre fremtredende da mange omsorgsboliger
har stasjonser bemanning. Forskjellen mellom institusjon og bolig ligger derfor mest i

lovverket og i betalingsformer (Husbanken, 2009).
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| de siste arene har man satset pa utbygging og utbedring av sykehjem. | tillegg til & lage
enerom, har man lagt stor vekt pd & organiserer mindre boenheter med bedre tilgang til
utearealer. Dette anses na som gode kvaliteter for institusjoner for alle eldre, men spesielt for
personer med demens (Husbanken, 2009). | mange kommuner er sykehjem organisert som
omsorgsboliger i bokollektiv. Bokollektiv betyr en gruppe boliger som bygges og organiseres
med tanke pa stor grad av fellesskap. Driften baseres pa felles matlaging, maltider og
dagnkontinuerlig pleie og omsorg (Hgyland et al, 2006; Husbanken, 2009). Denne
boligformen er tiltenkt og egnet som skjermede enheter for personer med demens
(Husbanken, 2009). Selv om noen kommuner velger & organisere denne boformen som
sykehjem, er det andre som velger a ikke lovhjemle boformen som institusjon, juridisk er da
omsorgsbholigen & anse som beboerens private hjem, selv om den er i fellesskap med andre

(Sosial- og Helsedepartementet, 1999).

Boliggjeringen, med gkt satsing pa hjemlige kvaliteter der privatlivets fred star i sentrum, kan
innebaere en stgrre mulighet for parerende til & fortsette omsorgen, selv etter at pasienten
har flyttet. Samtidig blir behandlingstilbudet som tilbys i stgrre grad basert pa pasientens
egne behov. Dette kan ha innvirkning pa pargrendes syn pa det & overlate omsorg for sine

kjeere til andre, og kan muligens lette prosessen med a ta beslutningen om flytting.

2.4.2 Skjermede enheter for personer med demens — utforming og tjenestetilbud
Utviklingen av en egen boligpolitikk for personer med demens har hatt betydning for

utforming av botilbud til denne gruppen og deres pargrende. | 1982 anbefalte det daveerende
Sosialdepartementet opprettelse av egne enheter for pasienter med demens, sakalte
skjermede enheter (Eek og Nygard, 1999; Helse- og omsorgsdepartementet, 1999; Ruths,
2005). Disse anbefalingene er fortsatt de radende i dag. Det foreligger imidlertid fa formelle
krav til utformingen av tjenestene til denne pasientgruppen (Sosial- og Helsedepartementet,
1999). Skjermede enheter er lovregulert i Forskrift for sykehjem og boform for heldggns
omsorg og pleie (1988), og hovedkriteriet for innflytting skal veere at pasienten er utredet og
at demens diagnosen er fastslatt. Andre kriterier for nar en slik type boligform bgr brukes, er
at pasienten er sa forvirret at vedkommendes adferd er ukontrollerbar eller sterkt sjenerende
for andre beboere, eller at pasienten har en tendens til & ville forlate institusjonen uten a
veere i stand til & ta vare pa seg selv eller a finne veien tilbake. Regelverket definerer ikke
hva skjermingen bgr bestd i. Det kan innebzere at man organiserer spesielle enheter med
oversiktlig miljg og fysisk skjerming, eller at personalet som jobber i enheten, har spesiell
kompetanse innen demens. Man anbefaler at antall personer pr. pasient bgr veere hgyere
enn ellers, slik at pasientene kan fa tettere oppfelging, anbefalt starrelse pa bogruppene er

4-12 pasienter (Helse- og omsorgsdepartementet, 1999).
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Pa bakgrunn av en litteraturgjennomgang med 30 titler om hva som kjennetegner skjermede
enheter, fant Henriksen et al (2006) to hovedtrekk. Det ene var at en skjermet enhet er en
avdeling som er skjermet/adskilt fra andre avdelinger slik at den fysisk skiller demente
personer fra ikke-demente. Det andre var at den i tillegg til & veere fysisk tilrettelagt for
personer med demens, ogsa har spesielt tilrettelagte tjenester og aktiviteter for denne
pasientgruppen (Ibid). | Norge er det er opp til hver enkelt kommune hvordan de organiserer
boformer for personer med demens som skjermede enheter. | noen kommuner velger man &
opprette skjermede enheter som en del av sykehjemstilbudet, mens det i andre kommuner
blir bygget egne bokollektiv tilpasset personer med demens (Husbanken, 2009). Det
foreligger dessuten strenge kriterier for hvem som tilgodeses dette tilbudet, man kan derfor
undres om dette er et tilbud som er fa forunt, en faktor som muligens kan bidra til at

paragrende holder pasienten lenger hjemme.

Tanken er at tilrettelegging av boformer for personer med demens ma ta hensyn til de
konsekvensene sykdommen har for deres adferd. Ettersom demenssykdommen gir svikt i
hukommelse, oppmerksomhet, steds- og tidsorientering samt svikt i forstaelsen for rom og
retning, ma det fysiske miljget tilrettelegges i forhold til dette slik at det kan bidra til best
mulig mestring (Andersen og Holthe, 2007; Day, Carreon og Stump, 2000; Henriksen et al,
2006; Husbanken, 2009; Sosial- og helsedirektoratet, 2007). Man anbefaler derfor sma
bogrupper i et oversiktlig miljg med relativt fa beboere (Sosial- og helsedirektoratet, 2007).
Mindre boenheter er dessuten gunstig fordi det gker opplevelsen av hjemlighet i boenheten
(Henriksen et al, 2006), samt at det sannsynligvis vil bidra til at beboerne opplever mer
trygghet, gkt trivsel og at de har stgrre mulighet til & gjenkjenne medbeboere, personale og
omgivelsene (Andersen og Holthe, 2007; Day, Carreon og Stump, 2000).

Bade Day, Carreon og Stump (2000) og Henriksen et al (2006) har beskrevet positive
effekter av flytting til skjermet enhet. Positiv effekt pa problemadferd, gkt mobilitet og evne til
selvhjelp hos pasientene ble identifisert. Bade pa grunn av det fysiske miljget, men ogsa
takket veere kort avstand til kompetent personale, tilpassede aktiviteter, redusert medisinbruk
og forbedret livskvalitet og trivsel, noe som ogsa understgttes i norsk litteratur (Andersen og
Holthe, 2007; Sosial- og helsedepartementet, 1999). Positive effekter pa pasienten kan ogsa
ha innvirkning pa de paragrende. De kan oppleve tilpasningen til den nye situasjonen lettere

som fglge av dette (Butcher et al, 2001; Ingebretsen 2006).

| falge norske retningslinjer bar det vaere personale pa skjermede enheter som har
kompetanse innen demens og motivasjon til & jobbe med denne pasientgruppen (Andersen

og Holthe, 2007; Sosial- og helsedepartementet, 1999). Muligheten for individuell tilpasning

23



av daglige rutiner og gjgremal er viktig, i dette arbeidet er derfor personalets kompetanse
avgjarende. Pargrendes innsats er ogsa viktig i dette arbeidet. Inkludering av pargrende og
bruk av deres kunnskap om pasientens tidligere vaner og rutiner kan legge til rette for en
individtilpasset omsorg (Sosial- og helsedepartementet, 1999). Betydningen av dette
understgttes av funn i Henriksen et al (2006) sin gjennomgang. De fremhever dessuten
betydningen av opprettelse av selvgaende enheter som gjgr det mulig & opparbeide et
bomiljg som fungerer etter hjemlige og familieliknende prinsipper, fordi personalet og

beboerne far tett innflytelse p& hverandres hverdag (Ibid).

En vanlig bieffekt av demenssykdommen er passivitet eller handlingssvikt (Andersen og
Holthe, 2005; Holte, Thorsen og Josephsson, 2007). Tilpassede aktiviteter er derfor ogsa en
viktig del av tjenestetilbudet til personer med demens (lbid). Til tross for at forskning har vist
at et tilpasset aktivitetsprogram for personer med demens i institusjon er viktig, viser det seg
at mange av pasientene i skjermede enheter sitter uvirksomme mye av dagen (Holte,
Thorsen og Josephsson, 2007). Personer som er rammet av denne sykdommen, vil kunne
opprettholde sin funksjonsevne lenger dersom de far rett stimulering, og far delta i aktiviteter
som bidrar til & vedlikeholde vitale funksjoner og gke falelsen av mestring (Andersen og
Holthe, 2005). Individuell tilrettelegging av tilpassede aktiviteter etter personens ressurser og
begrensninger er en forutsettning for & bidra til mestringsfglelse hos pasienten, som igjen gir
okt selvfglelse og identitetsfalelse (Ibid).

Tilpassede aktiviteter er avhengig av tilrettelegging i det fysiske miljget (Holte, Thorsen og
Josephsson, 2007). Tilrettelegging med tydelig skilting og merking, forenkling av miljget samt
gode lysforhold er viktig (Andersen og Holthe, 2005; 2007). Aktiviteter kan veere daglige
gigremal som for eksempel & dekke bord, ta oppvasken etter maltider, rydde, brette kleer
eller snekre. Ogsa sangstunder, gudstjenester, trim eller ulike former for mimrestunder er
eksempler pa aktiviteter som kan tilrettelegges av personalet (Andersen og Holthe, 2005;
2007; Holte, Thorsen og Josephsson, 2007). Ogsa i arbeidet med tilrettelegging av aktiviteter
og ivaretagelse av et miljg som stimulerer til aktivitet, er pargrende viktige
samarbeidspartnere. Pargrende har kunnskap om pasientens tidligere interesseomrader og
aktiviteter, og kan bidra med ideer om hva som kan stimulere til aktivitet (Sosial- og
helsedepartementet, 1999). Pargrendes behov i forhold til disse forholdene er derfor ogsa

viktig & ha kunnskap om, derfor vil denne studien ogsa vektlegge dette.

2.4.3 Hjem og hjemlighet i skjermede enheter — det fysiske miljgets betydning
For personer med demens har de fysiske omgivelsene og det estetiske miljget ekstra stor

betydning for trivsel og velvaere (Andersen og Holthe, 2007; Bull og Magnus, 1996; Day,
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Carreon og Stump, 2000; Hgyland og Ribe, 2005). Derfor er det rimelig a stille visse krauv til
de fysiske omgivelsene i skjiermede enheter for & fremme beboernes trivsel og velveere, og
samtidig tilrettelegge for stimulering av flere sanser (Andersen og Holthe, 2007; Bull og
Magnus, 1996; Day, Carreon og Stump, 2000; Henriksen et al, 2006).

Egenskaper som nevnes i litteraturen som viktig for & ivareta bokvalitet og trivsel for
personer med demens i skjiermede enheter, er boligpreg, tilgang til en privatenhet/rom,
avgrensede arealer, vandreruter, godt tilrettelagte fellesarealer som gir inntrykk av et hjemlig
miljg og som har tilgang til felles spiserom/kjgkken, tilgjengelighet til utearealer, sensorisk
kontroll i form av tilpasset stimuli og tilrettelegging av et aktiviserende og normaliserende
miljg (Andersen og Holthe, 2007; Bull og Magnus, 1996; Day, Carreon og Stump, 2000;
Henriksen et al, 2006; Husbanken, 2009). Butcher et al (2001) og Ingebretsen (2006) vektla
pasientens trivsel som en faktor som var viktig for hvordan ektefellene opplevde det nar
partner flyttet til skjermet enhet. Beboernes trivsel i det institusjonelle miljget, samt deres
mulighet til & beholde fysiske funksjoner relatert til mobilitet, ivaretagelse av egenpleie og
utfgrelse av daglige aktiviteter vil derfor ogsa ha betydning for pararende. Derfor er dette
ogsa forhold som tas opp i min studie. Saerlige kvaliteter ved botilbudet, av betydning for
paragrende, kan ogsa tilgang til private arealer og betydningen av et hjemlig miljg veere. Dette

skal vi se neermere pa i det fglgende.

| litteraturen beskrives hjemmet ulikt, og begrepet defineres pa ulike mater (Ytrehus, 2004).
Felles er at hjemmet vektlegges som symbol pa sentrale verdier og en kulturell tilhgrighet
(Gullestad, 1989; Thorsen, 2008), samt at det relasjonelle aspektet ved hjemmet ogsa er
viktig (Ytrehus, 2004). Ofte knyttes hjemmet som begrep til positive assosiasjoner, og
Gullestad (1989) hevder at "kos” er et uttrykk som kan sammenfatte beskrivelsene av
hjemlighet i norske hjem. "Hjemmekoselig” er ogsa et begrep som er velkjent for de fleste
(Alvsvag, 2008; Thorsen, 2008). Hjemmet kjennetegnes av a veere privat, et sted der vi
setter vart personlige preg, og som vi fgler tilhgrighet til. I hjemmet har man selv makt og
myndighet, her rader frihet, sosialt fellesskap med familie og venner, ro og trygghet (Alvsvag,
2008). Hjemmet er ogsd ramme rundt det hverdagslige livet, der vaner og rutiner er
innarbeidet over tid (Thorsen, 2008; Ytrehus, 2004), og som bidrar til opplevelse av trygghet,
effektivitet og kontroll (Thorsen, 2008; Danielsen, 2008). Vi ma heller ikke glemme
betydningen av minner for opplevelse av hjemlighet og tilknytning til hjemmet (Danielsen,
2008; Ytrehus, 2004). Definisjonen av hjem kan altsa veere individuell fordi den er avhengig
av hva man forbinder med hjem (Ytrehus, 2004). | denne studien vil ektefellenes syn pa

institusjonens funksjon som hjem studeres.
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Demenssykdommens innvirkning pa opplevelsen av hjem er ogsa noe jeg @nsker a finne
svar pa. For personer med demens kan den mentale svekkelsen fare til at omgivelsene ikke
lenger oppleves som kjent, falelsen av hjemlighet kan derfor trues (Alvsvag, 2008; Normann,
2008). Hjelp og statte fra andre kan derfor veere avgjgrende for opplevelsen av hjemlighet.
Dyb, Solheim og Ytrehus (2004) og Normann (2008) poengterer hvor viktig familiens og
helsepersonellets interaksjon med pasienten er for at vedkommende skal fgle seg hjemme.
Spesielt personalets evne til & forstd personen ut fra det livet han eller hun har levd er viktig.
For & kunne gjare dette, er samarbeid med pargrende viktig, de kan bidra med kunnskap om

personens fortid (Ibid).

Innredet med mgbler og gjenstander som man normalt forbinder med et vanlig hjem, kan
ogsa fellesarealene i skjermede enheter veere med pa a skape et hjemlig miljg (Alvsvag,
2008). Dette har stor betydning for personer med demens fordi sykdommen medfgrer at de
har vanskeligheter med & tilpasse seg til nye situasjoner og omgivelser. Derfor vil de
sannsynligvis trives bedre i sm4, oversiktlige og hjemlike miljger, der de kan bruke erfaringer
fra sitt tidligere liv (Andersen og Holthe, 2007; Bull og Magnus, 1996; Day, Carreon og
Stump, 2000; Henriksen et al, 2006). Hvilken betydning innredning av fellesarealene har for

mine ektefeller vil studeres i denne sammenhengen.

En annen faktor som er viktig for opplevelsen av hjemlighet, er tilgangen til et privat rom eller
leilighet (Ibid). Dette vil tillegges stor vekt i min studie. Husbanken anbefaler i sin veileder
(2009) et privat areal pa ca 28-40 m2 for omsorgsboliger/leiligheter i bokollektiv og private
rom i sykehjem. Man bgr dimensjonere slik at man kan lage et rom med en hyggelig og
personlig atmosfeere (lbid). Viktig for opplevelse av hjemlighet er plass til egne mgbler, som
pasienten kan gjenkjenne og kanskje ha et forhold til. For eksempel kan godstolen, en kjent
sofa, bilder av familien eller andre gjenstander representere kjeere minner (Andersen og
Holthe, 2007).

En generell erfaring er at mennesker med demens oppholder seg lite pa eget rom, enkelte
har derfor hevdet at store private enheter for personer med demens er ungdvendig
(Andersen og Holthe, 2007; Bull og Magnus, 1996). For noen vil imidlertid et privat rom
innredet med mgbler og ting man er knyttet til, veere sveert betydningsfullt for trivselen, og
ikke minst for opplevelsen av hjemlighet (Andersen og Holthe, 2007). For andre derimot vil
ikke omgivelsene i samme grad har betydning, privat areal med egne mgbler vil derfor ikke

veere like viktig (Ibid).
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| faglitteraturen blir ikke det private rommets betydning for a fortsette omsorgen tatt opp,
dette er derfor en viktig malsetning for denne studien. Et aspekt som imidlertid vektlegges i
litteraturen er at det private rommet i skjermede enheter gir muligheter for beboeren & motta
besgk og omgas sine pargrende privat (Andersen og Holthe, 2007; Husbanken, 2009).
Pargrende har behov for a fortsette relasjonen slik den var far flyttingen (Moyle et al, 2001;
Woods et al, 2008), og for ektefeller er dette spesielt viktig (Ingebretsen, 2006). For ektefeller
er plass og rom til & vaere private en betydningsfull og avgjarende faktor for a bidra til
kontinuitet i forholdet, samt & legge til rette for en form for samliv pa tross av at ektefellene

na har forskjellige hushold (Ingebretsen, 2006).

2.4.4 Botilbudenes betydning for ivaretagelse av parrelasjonen
| tidligere tider, da familieomsorgen fungerte som det eneste tjenestetilbudet for syke eldre,

kunne relasjoner bestd pa tross av sykdom (Hauge, 2005). Utbyggingen av store
behandlingsinstitusjoner fra 1960 tallet og fremover skapte et individsentrert omsorgstilbud,
og lite fokus har veert lagt pa ivaretagelse av parrelasjoner (Hauge, 2005). "Boliggjaringen”,
med utbyggingen av hjemmetjenestene og muligheten til a fa tilpassede tjenester i hjemmet,
kan veere et bidrag til en mer relasjonsbevarende omsorg. Det kan ogsa den gkende
utbyggingen av omsorgsboliger veere, der ektefeller/partnere i stgrre grad har mulighet til &
bli boende i samme hushold (Husbanken, 2009). Likevel ser vi at pa tross av at mange
botilbud for demente na opprettes som bokollektiv, der pasientene har egne leiligheter og
juridisk sett bor i sine egne, private hjem (Sosial- og Helsedepartementet, 1999) er
tienestene som tilbys likevel rettet mot enkeltindivider. Selv om tjenestene faktisk tiloys som

hjemmetjenester pa lik linje med hjemmeboende i egne boliger (Ibid).

| Husbankens (2009) veilder for utforming av omsorgsboliger og sykehjem gis det eksempel
fra et omsorgsanlegg i Norge. Her har man bygget serviceboliger til eldre i tilknyttning til
sykehjemmet, nettopp for at ektefeller som har partneren pa sykehjemmet, enkelt skal kunne
opprettholde sitt liv sammen med livsledsageren. Ogsa andre anlegg i veilederen er bygget
etter liknende prinsipper, med samlokalisering av omsorgstilbudet og satsing pa en helhetlig

omsorgskjede i samme lokaliteter (Ibid).

Det & bevare relasjonen, selv etter at en av partene er blitt syk, kan ha bade fordeler og
ulemper. Pa den ene siden kan forpliktelsen og den normative forventningen om at ektefeller
ber stille opp for hverandre, forsterkes dersom ektefellene fortsetter & bo i samme
husholdning nar en av dem rammes av demens (Ingebretsen, 2001). P& den andre siden

star gnsket om a fortsette omsorgen for mange sterkt (for eksemlpel Ingebretsen, 2006), og
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et tjenestetilbud som legger til rette for at parrelasjonen kan bestd, kan for disse veere
verdifullt (Daatland og Solem, 2000; Ulstein, 2007).

Utbygging av botilbud for eldre bgr i fremtiden ta hensyn til og tydeliggjere det mangfold av
livsformer, behov og gnsker fremtidens eldre har (Andersen og Holthe, 2007). Fremtidens
eldreomsorg kommer til, kanskje i enda stagrre grad enn tidligere, & handle om omsorg for
mennesker med sveert forskjellige behov. Derfor vil boformer med ulik sosial organisasjon,
romplanlegging og innredning veere viktig nar man planlegger for fremtiden. Ulike
boalternativer ma utvikles og planlegges ut fra lokale forhold der eldres synspunkter og
medvirkning blir tatt i betraktning (Paulsson, 1999). Med tanke pa den aldrende befolkningen,
og de omsorgsbehov som vil komme i fremtiden, er det dessuten viktig & satse pa utbygging
av boformer og tjenestetilbud som kan stimulere til egenmestring og ivareta det sosiale
nettverket som de pleietrengende har i sitt neermiljg (Ribe og Hgyland, 2005). | et slikt

perspektiv er hensyn til parrelasjonens betydning for syke og gamle viktig.

| denne studien vil jeg se pa det fysiske miljgets betydning for bevaring av
ekteskapsrelasjonen i den skjermede enheten. Hvordan opplever ektefellen at den
skjermede enheten er tilrettelagt i forhold til & kunne vaere privat med sin partner nar han/hun
er pa besgk? Hvordan legger personalet til rette for at partnerne kan veere private? Dette blir
sentrale problemstillinger i denne sammenhengen. Det vil ogsa fokuseres pa hvordan
ektefellene innreder partnerens rom, og hvordan de ser pa rommet "som et hjem”. | tillegg vil
ektefellenes vektlegging av de ulike egenskaper ved den skjermede enheten studeres. Er et
hjemlig miljg viktig for partnerens trivsel slik ektefellene ser det? Hvordan opplever de selv
det hjemlige miljget? Fokus pa slike problemstillinger kan bidra til kunnskap for a kunne
utforme bo- og tjenestetilbud i fremtiden som i stagrre grad tilgodeser individenes behov i et

relasjonsperspektiv.

2.4.5 Oppsummering
| dette kapittelet har vi sett hvilken betydning "boliggjaringen” og den gkende satsingen pa

hjemlige kvaliteter i institusjoner og tilpassede tjenester i hjemmet har hatt for norsk
omsorgs- og boligpolitikk for eldre. For pargrende, og kanskje spesielt ektefeller, har
sannsynligvis "boliggjgringen” hatt store konsekvenser, da muligheten for & bli boende
sammen i hjemmet, selv med sykdom og skr@pelighet, har veert til stede. Imidlertid vet vi at
for dem som har en pargrende som blir rammet av demens, vil bruken av institusjonsbasert
omsorg sannsynligvis veere ngdvendig da sykdommen sannsynligvis vil fgre til behov for mer

pleie og omsorg enn det som kan tilbys i hjemmet. P4 attitallet vokste det frem en ny
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boligpolitikk for denne pasientgruppen med opprettelsen av sakalte skjermede enheter. | dag
er skjermede enheter det tilpassede bo- og behandlingstilbudet som tilbys demensrammede.

Slik vi sa i forrige kapittel oppleves det a flytte sin partner til skjermet enhet som vanskelig. |
dette kapittelet har vi imidlertid sett at det er visse kvaliteter ved skjermede enheter som
vektlegges som viktige trivselsfaktorer for beboerne, og som letter tilpasningen for
ektefellene. Saerlig tilgangen til privat areale og utforming av et hjemlig miljg ser ut til & veere
viktig i denne sammenhengen, derfor vil ogsd disse forhold studeres nsermere i denne

studien.
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3.0 FORSKNINGSDESIGN, METODE OG ETISKE REFLEKSJONER

| dette kapittelet vil jeg gjare rede for mitt valg av forskningsdesign og metode. Fgrst kommer
en kort presentasjon av det vitenskapsteoretiske utgangspunktet for studien, samt
begrunnelse for valg av metode. Deretter fglger en utfgrlig beskrivelse av utvalget far selve
gjennomfaringen av datainnsamlingen og analyse av data beskrives. For & fa en staerre
helhet i min presentasjon, har jeg underveis valgt a reflektere over ulike metodiske valg og
betydningen dette har hatt for gjennomfering og resultat av studien, samt ogsa etiske
overveielser og hensyn som er tatt underveis. | et eget kapittel vil deretter de overordnede
valg i forhold til forskningsdesign og metode sees i et kritisk lys. Til slutt diskuteres studiens
reliabilitet og validitet.

3.1 Redegjarelse for mitt vitenskapsteorietiske utgangspunkt og
begrunnelsen for valg av metode

Min studie handler om ektefellers opplevelser knyttet til partners flytting til skjermet enhet.
Innsikt i og forstaelse av dette temaet er studiens malsetting. Det sgkes kunnskap om et
sammensatt og komplekst fenomen, og ektefellenes egne perspektiver, og variasjoner av
disse, skal belyses. Tema og problemstilling er av en slik karakter at en induktiv tilnaerming
vil veere hensiktsmessig. | denne sammenhengen vil jeg velge a bruke kvalitativ metode, da
denne er den best egnede metoden for & belyse problemstillinger der menneskers erfaringer
skal belyses (Silverman, 2005; 2006).

Det kvalitative intervju er en sensitiv metode for & fa tilgang til personers opplevelser av sitt
hverdagsliv og deres forhold til egne opplevelser og erfaringer (Kvale, 1998), derfor valgte
jeg dette som datainnsamlingsmetode. Jeg ville fa frem et helhetlig bilde av ektefellenes
egne erfaringer, tanker og opplevelser slik de selv fortalte det. Jeg mener samtaleintervju er
en metode som egner seg godt til dette, fordi man i en intervjusituasjon vil fa innsikt i, og
tilgang til motpartens virkelighet gjennom bade kroppslig og spraklig interaksjon (Kvale,
1998).

Min studie sgker kunnskap om ektefellenes opplevelser og erfaringer knyttet til rollen som
omsorgsgiver. Mitt vitenskapsteoretiske utgangspunkt i denne studien har derfor veert den
humanistisk orienterte hermeneutikken og fenomenologien. Kvalitative metoder bygger pa
teorier om menneskelige erfaringer og fortolkning, der malet er & utforske meningsinnholdet i
ulike sosiale fenomener slik det oppfattes for de som er involvert (Malterud, 2003). Nar jeg

som forsker stiller spgrsmal om menneskers opplevelser og erfaringer, vil en form for
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fenomenologisk tilneerming veere naturlig (Malterud, 2003). | denne sammenhengen har jeg
derfor brukt fenomenologien som utgangspunkt og inspirasjon i forsgket pa a fa tilgang til
ektefellenes egne opplevelser, slik de selv har beskrevet dem.

| denne studien var ikke malet bare a fa frem beskrivelser av ektefellenes opplevelser som
paragrende, jeg gnsket ogsa, ut fra historien de fortalte, & forsgke a forsta situasjonen deres,
og de ulike gnskene og behovene de hadde, knyttet til rollen som omsorgsgiver i en
overgang der partneren flyttet ut av hjemmet. Dette er grunnen til at jeg ogsa har valgt en
hermeneutisk vinkling pa mitt prosjekt. Hermeneutikken omtales ofte som en fortolkningsleere
(Thornquist, 2003) der man ser pa forstadelse som et grunntrekk ved mennesket (Ibid). Min
hermeneutiske tilnaerming, og betydningen dette har hatt for prosjektet, beskrives naermere i

kapittel 3.4 om dataanalyse.

3.1.1 Etiske overveielser knyttet til valg av metode
En kvalitativ tilneerming med samtaleintervju som metode slik jeg har valgte i dette prosjektet

innebar neer kontakt mellom meg og mine informanter, jeg fikk dessuten tilgang til
personopplysninger som kunne knyttes til deltagerne i prosjektet. Derfor tok jeg visse
forholdsregler for a ivareta det etiske ansvaret jeg som forsker har. Silverman (2006) angir
tre hovedprinsipper som defineres som hovedregler for ivaretakelse av informantenes
rettigheter og forskerens ansvar ovenfor vedkommende. Det er prinsippet om informert
samtykke, prinsippet om konfidensialitet og prinsippet om beskyttelse av deltagernes
integritet (Ibid).

Alle mine informanter undertegnet et skriftlig informert samtykke etter at de hadde mottatt
informasjon om studien bade skriftig og muntlig. Konfidensialitet ble bestrebet i alle ledd
under prosjektets gang. Navn og telefonnummer til informantene ble kun distribuert til meg
etter informantenes godkjenning. Opplysningene ble oppbevart i egen safe med kode. Far
transkripsjon ble informantene avidentifisert og henvist til med referansenummer (intervju 1,
2, 3 osv.). Utskriften av intervjuene ble oppbevart pa PC med passord, det samme ble
opptakene fra intervjuene. Personopplysningene ble avidentifisert, anonymisert og
generalisert i utskriftene og det ferdige materialet, slik at informantene ikke kunne
gjenkjennes. Opptakene med intervjuer ble slettet ved prosjektets avslutningsdato 31. Juli
2009. Meldeplikten til Regional Etisk Kommité (REK) og Norsk Samfunnsvitenskapelige
Datatjeneste (NSD) ble ivaretatt. Begge instanser ga sine godkjenninger (se vedlegg 1 og 2)

far rekruttering av informanter og intervjuer startet.
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Deltagelse i denne studien innebar ingen egentlig risiko. Informantene ble opplyst om at de
nar som helst kunne trekke seg uten konsekvenser. Likevel kan man ikke utelukke at
samtalene med ektefellene satte i gang tanker hos dem, de var mennesker i en sarbar
situasjon. Samtidig ga ektefellene som ble intervjuet, uttrykk for at de opplevde det godt a
kunne snakke om sine egne opplevelser, mange ga ogsa uttrykk for at intervjuet ble en
positiv opplevelse. Hensynet til ivaretakelse av ektefellene er ivaretatt gjennom hele

prosessen, og beskrives naermere i egne kapitler.
3.2 Beskrivelse av utvalget

Min studie handler om ektefellers opplevelser knyttet til sin omsorgsrolle som langvarig
omsorgsgiver til en partner med demens som flytter til skjermet enhet. Ettersom utvalget mitt
er bestemmende for hva dette materialet kan si noe om (Malterud, 2003), har jeg valgt a
gjere et strategisk utvalg blant ektefeller til pasienter som har flyttet fra hjemmet til skjermet

enhet.

Utvalget bestar av seks ektefeller til pasienter som har flyttet fra hjemmet til skjermet enhet
siste aret. Av disse er fire kvinner og to menn, alle mellom 65 og 85 ar. Utvalget beskrives
her sammen med en kort beskrivelse av rekrutteringsprosessen og de etiske hensyn som er

tatt i forbindelse med rekruttering.

3.2.1 Informantens relasjon til pasienten
Bakgrunnen for valg av ektefeller som informanter var at jeg gnsket a holde fokus pa

ektefellerollen. Ektefeller, som har levd side ved side med sin partner gjennom mange ar, vil i
de aller fleste tilfeller ha helt andre roller og oppgaver i forhold til den demente enn det barn
og andre pargrende har hatt. En demenssykdom vil i seerlig grad pavirke relasjonene, noe
som kan bidra til at det oppstar en form for relasjonsbrudd, der gamle avtaler og
forventninger som styrer forholdet ma endres (Engedal og Haugen, 2005; Ingebretsen, 2006;
Ulstein, 2007). Med denne erkjennelsen valgte jeg kun & inkludere ektefeller til pasienter
med demens som hadde flyttet til skjermet enhet. Ektefellene som ble inkludert hadde alle
hatt en langvarig ekteskapsrelasjon med sin partner far de fikk omsorgansvar for partneren i

eget hjem fra fem til to ar fer innleggelse i institusjon.

3.2.2 Tidsperspektiv i forhold til pasientens flytting
Et annet inklusjonskriterium for deltagelse i studien var lengden pa pasientens opphold i den

skjermede enheten far intervjuet. Utvalget skulle besta av ektefeller til pasienter som hadde
flyttet inn i den skjermede enheten i Igpet av de siste 12 maneder. Bakgrunnen for dette var
mitt gnske om at det ikke hadde gatt for lang tid etter flytting, slik at ektefellen i
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intervjusituasjonen fortsatt kunne erindre hvilke erfaringer han eller hun gjorde i perioden
rundt flytting. Jeg valgte derimot & ikke ha noen begrensning pa hvor nylig flyttingen hadde
foregatt fer intervjuet, mest av praktiske arsaker, da tilgangen til informanter var begrenset.
Dermed ble det stor variasjon i hvor lang erfaring ektefellene i studien hadde som pargrende
i den skjermede enheten. Det varierte faktisk fra en maned til ett ar. Likevel sé ikke dette ut il
& ha betydning for resultatene i denne studien.

3.2.3 Informantenes kjgnn
Jeg gnsket & ha representert bade kvinner og menn. Kvinner og menn har, som vi har sett,

tradisjonelt sett hatt ulike roller i forhold til omsorgsoppgaver (Thorsen, 1998). Spesielt
fremtredende er kanskje dette i den generasjonen som det i denne sammenhengen
fokuseres pa, nemlig den eldre delen av befolkningen, da kjgnnsrollene i yngre generasjoner
kanskje i starre grad er i ferd med & vannes ut. Slik jeg ser det, var det pa bakgrunn av dette
interessant a fa frem beretninger fra begge kjgnn i denne studien slik at man kunne se pa
likheter og forskjeller i deres historier. To menn og fire kvinner ble intervjuet, de hadde alle
levd i et tradisjonelt kjignnsrollemgnster der kona hadde styrt hjemmet mens mannen hadde

veert utearbeidende.

3.2.4 Informantenes alder
| falge verdens helseorganisasjon (WHO) defineres gruppen eldre til & omfatte personer

mellom 65 og 79 ar, mens de eldste eldre er de som er over 80 ar (Laake, 2006). | denne
studien valgte jeg & inkludere ektefeller over 65 ar. Grunnen til dette var at jeg gnsket a
fokusere pa demensproblematikken i eldre ar i denne sammenhengen. Forekomsten av
sykdommer gker sterkt med gkende alder, og sykdommer som rammer i eldre ar,
presenterer seq i tillegg ofte annerledes hos eldre enn hos yngre (Larsson og Rundgren,
1997). Inklusjon av yngre ektefeller ville dermed muligens fert til at resultatet sa annerledes
ut. Av de intervjuede var en ektefelle i sekstidrene, en var i attidrene og resten av deltagerne

var i syttidrene. Alle informantene var pensjonister.

3.2.5 Frivillig samtykke
Et kriterium for inklusjon i studien var ogsa at ektefellen selv kunne gi informert samtykke om

frivillig deltagelse i studien, og at han eller hun kunne forsta informasjonen om studien som
ble gitt bade skriftig og muntlig. For & veere sikker pa at deltagerne var fullstendig
inneforstatt med studiens hensikt og mal, samt at de hadde kapasitet til & gjennomfare et
samtaleintervju, valgte jeg og ha dette som et kriterium. Dette har ogsa veert et viktig

argument i forhold til de etiske overveielser som er gjort i denne studien.
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3.2.6 De skjermede enhetene der rekruttering foregikk
En hensikt med denne studien har ogsa veert & fa frem ektefellenes erfaring og kunnskap om

boligtilbud til demente i form av skjermede enheter. Som vi har sett i litteraturkapittelet, er
skjermet enhet et lite entydig begrep. Kriteriet for inklusjon i studien var at den skjermede
enheten ble definert som dette i den respektive virksomheten, uavhengig om tjenesten var
hjemlet som sykehjem eller bofellesskap. Ektefellene ble rekruttert fra tre forskjellige
virksomheter i to ulike kommuner. En virksomhet var organisert som bofellesskap til personer
med demens med tre avdelinger for totalt 20 pasienter. De andre var lovhjemlede sykehjem
for personer med demens med totalt 103 plasser fordelt pa 9 avdelinger.

Ved inklusjon i studien er det ikke lagt vekt pa hvorvidt den skjermede enheten der pasienten
bor er last eller ikke, da jeg mener at denne problematikken er s& omfattende at den i sa falll
burde veert en del av problemstillingen. Det har likevel kommet frem i intervjuene at alle de

tre skjermede enhetene har veert laste enheter.

3.2.7 Rekrutteringsprosessen og etiske overveielser knyttet til denne
For a sikre at ikke personer som kunne tenkes veere for skrgpelige til & delta i studien ble

valgt ut, var det avdelingssykepleiere pa avdelingene i de skjermede enhetene som valgte ut
informanter pa bakgrunn av de gitte utvalgskriteriene og etter en grundig faglig vurdering. |
forbindelse med at informantene ble spurt om deltagelse, fikk de informasjon om studiens
hensikt, mal, metode og de praktiske forhold, samt et informasjonsskriv som ogsa beskrev
dette (se vedlegg 3). Ektefeller som svarte ja, ga sin godkjenning til at avdelingsleder kunne
formidle navn og telefonnummer til meg. Jeg tok deretter kontakt med dem og avtalte
tidspunkt for samtale. Da vi mattes til intervju, ble samtykkeerklaeringen signert. P4 denne
maten fikk jeg ikke kjennskap til noen pasientnavn eller hvilke pasienter som bodde i den
skjermede enheten. Jeg fikk dessuten kun oppgitt navn pa personer som selv hadde sagt ja
til & vaere med i studien og hadde samtykket i at deres navn og telefonnummer kunne oppgis

til meg.

3.2.8 Utfordringer vedrgrende rekruttering av informanter

o

| utgangspunktet var malsettingen a intervjue mellom 10 og 13 informanter. Det skulle
imidlertid vise seg at det var vanskeligere enn farst tenkt & rekruttere sa mange. To
kommuner deltok som samarbeidspartnere for rekruttering av informanter, en relativt liten
kommune med et innbyggertall pd ca 8 000, og en forholdsvis stor kommune med rundt
60 000 innbyggere. Totalt ble fire skjermede enheter (med totalt 143 plasser for personer
med demens) spurt om deltagelse, det viste seg imidlertid at den ene enheten ikke hadde
noen pasienter med gjenlevende ektefeller. Dermed gjenstod de tre tidligere omtalte
enhetene. Totalt var det 14 ektefeller som kunne veere aktuelle, men tre falt fra pga. deres
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skrapelighet, tre var for unge til a fylle inklusjonskriteriene mens to takket nei til deltagelse.
Dette forte til at seks ektefeller deltok som informanter i studien. Til tross for at studien
inkluderte feerre informanter enn farst tenkt, opplevde jeg likevel intervjuene som sa
utfyllende og detaljrike at de ga informasjon nok til & fa forstdelse for ektefellenes
opplevelser, situasjon og behov i forbindelse med partners flytting til skjermet enhet.

3.2.9 Refleksjoner knyttet til ivaretakelse av informantene i rekrutteringsprosessen
Jeg oppfattet prosedyren for rekruttering av informanter som god. P& grunn av etiske hensyn

kunne jeg ikke oppsgke informantene selv. Likevel opplevde jeg visse utfordringer ved
rekrutteringsprosessen. Selv om avdelingslederne fikk informasjon om prosedyren for
rekruttering bade skriftlig (se vedlegg 4) og muntlig, opplevde jeg likevel at informantene ikke
hadde tilstrekkelig kunnskap om hva studiens mal var da jeg tok kontakt med dem ferste
gang. Det kan veere flere grunner til dette. En grunn kan veere at avdelingslederne ikke har
fulgt den tidligere beskrevne prosedyren for rekruttering, eller at rekruttering av praktiske
arsaker ble delegert til andre personer som ikke hadde mottatt denne informasjonen. Det kan
ogsa veere at avdelingslederne informerte godt, men at ektefellene ikke oppfattet
informasjonen. Jeg opplevde imidlertid at ektefellene som takket ja, til tross for manglende
informasjon, hadde et gnske om a delta fordi de ville belyse problematikken som tas opp i
denne studien. Alle informantene fikk informasjon om studiens hensikt, mal og metode da jeg
farste gang kontaktet dem via telefon for & avtale tid og sted for samtale. Denne
informasjonen ble gjentatt da vi mgttes for intervju slik at ingen av ektefellene hadde
manglende kunnskap om studien nar intervjuene startet. Samtlige fikk ogsa informasjon om
at deltagelse var frivillig og at de nar som helst kunne trekke seg ved fgrste kontakt. En av

ektefellene valgte a trekke seg etter dette.

3.3 Gjennomfgringen av intervjuet

3.3.1 Fremgangsmate for samtaleintervjuet og refleksjoner rundt gjennomfaringen
Gjennom samtale fikk jeg innsikt i informantenes opplevelser som ektefelle og omsorgsgiver

til en person med demens som hadde flyttet inn i skjermet enhet. For a fa tilgang til andres
opplevelser, ma man som forsker veere Iyttende og samtidig fokusert. Man ma veere lydhar
for forandringer, falelsesmessige aspekter som bergrer den andre eller motsigelser i
uttalelsene til informanten (Malterud, 2003). Dette var momenter jeg forsgkte a ha i bakhodet

i mgtet med ektefellene.

Som et utgangspunkt for tilnaerming til denne studiens problemstillinger lot jeg meg inspirere
av den fenomenologisk-hermeneutiske tankegangen. Jeg gnsket detaljerte beskrivelser av
informantenes beskrivelser, samtidig som jeg ogsa sgkte a forstd deres situasjon. Som

35



konsekvens av min fenomenologiske tilnaerming valgte jeg a forberede meg til intervjuene
ved & utarbeide en detaljert intervjuguide (se vedlegg 5). Intervjuguiden ble brukt som et
hjelpemiddel for min egen del for & stille spgrsmal om temaer jeg gnsket & fa kunnskap om
og som ektefellen ikke fortalte om uoppfordret.

Alle intervjuene ble innledet med at jeg presenterte studiens hensikt og mal. Deretter
forklarte jeg at det var deres historie om egne opplevelser som ektefelle jeg gnsket & hgre
om. Min fremgangsmate var ogsa inspirert av hermeneutisk tankegang, der man vektlegger
den induktive tilngermingen (Thornquist, 2003). Jeg startet derfor intervjuet med et apent
spegrsmal: "Kan du fortelle om hvordan det var for deg da din ektefelle ble syk?” Pa den
maten lot jeg ektefellene begynne sin historie slik som de selv gnsket. | alle intervjuene
vokste historien frem mer eller mindre av seg selv etter dette spgrsmalet. Jeg opplevde i en
del tilfeller at det var lettere for informantene & fortelle om sin ektefelle enn om seg selv, slik
at jeg matte komme med oppfglgingsspgrsmal som for eksempel; "Hvordan opplevde du
det?” "Hvordan faltes det for deg?” "Hvordan hadde du det da?” Jeg forsgkte pa den maten a
fa de til & gi et sa godt bilde som mulig av egen situasjon og egne opplevelser underveis i
prosessen fra ektefellen ble syk til det daveerende tidspunktet. | de fleste intervjuene tittet jeg
farst pd intervjuguiden mot slutten av intervjuet og brukte spgrsmalene som en

oppsummering.

Alle intervjuene ble etter ektefellenes samtykke tatt opp pa en digital lydbandopptaker, en
Olympus 3500 PC. | kommunikative mgter kan samtalen i seg selv innebeere ulike momenter
i forhold til gjensidig fortolkning og forstaelse av situasjonen (Malterud, 2003). Det kan veere
at det a bli intervjuet med lydbandopptaker for noen oppleves som uvant og annerledes, noe
som kanskje kan fare til at de oppfarer seg pa en annen mate enn de ville gjort i andre
sammenhenger. Ettersom jeg ikke kjenner informantenes vaeremate til daglig, er det
vanskelig & si noe om de lot seg pavirke av intervjusituasjonen. Det virket imidlertid ikke som
om lydbandopptakeren pavirket ektefellene under intervjuet fordi alle informantene gnsket a
veere behjelpelige med informasjon under intervjuet i tillegg til & gi sa utfarlige beskrivelser av

sin situasjon som mulig.

Et annet moment som spiller en viktig rolle i kommunikative mater er spraket (Bird, 2005).
Den ene informanten snakket en dialekt som for meg var vanskelig & forstd. | en slik
sammenheng kan det vaere en viss fare for at man gar glipp av nyanser og variasjoner i
samtalen da man ikke fullt forstar alle uttrykk. Seerlig i utskriften av materialet er det fare for

at slike spraklige nyanser kan miste sin verdi (lbid). For a forsgke & motvirke dette, stilte jeg i
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dette intervjuet spgrsmal underveis for a sikre at jeg hadde oppfattet informanten riktig. Jeg

gjorde ogsa umiddelbart etter intervjuet notater om min opplevelse av intervjuet.

Jeg matte alle informantene bortsett fra en i deres eget hjem. Det er neerliggende a tro at
selve intervjusituasjonen for informantene kunne oppleves som noe uvant og annerledes
fordi jeg kom som en fremmed inn i deres hjem og @nsket en samtale av personlig karakter.
Dette kan i seg selv kan oppleves intimt. Det & utfare intervjuet i ektefellenes hjem, bidro
sannsynligvis til & gjore situasjonen mer bekvem for dem fordi de var pad egen

"hjemmebane”, noe som kan ha bidratt til at de &pnet seg mer.

En fare ved a benytte seg av samtaleintervju som datainnsamlingsmetode i denne studien,
var at jeg, som debutant innen forskning, var novise pa intervjuteknikk. | fglge Thagaard
(2009) kan et godt intervju karakteriseres ved at intervjueren spgr etter konkrete meninger og
erfaringer, og falger opp informantens beskrivelser med relevante spgrsmal som bidrar til at
informanten apner seg. Intervjusituasjonen var pa mange mater ny for meg. Av den grunn
kunne jeg i noen sammenhenger, kanskje ved & veere mer pagaende og stille spgrsmalene
annerledes, fatt enda mer informasjon av ektefellene. Likevel opplevde jeg meg forholdsvis
trygg i situasjonen fordi jeg som sykepleier har erfaring med samtaler. Samtaleintervju som

metode var derfor likevel en godt egnet metode i denne sammenhengen.

Min pavirkning pa ektefellene jeg har intervjuet, skal heller ikke glemmes i denne
sammenhengen. Den kan vaere av betydning. Ektefellen har ogsa i mgte med meg hatt sin
oppfatning av situasjonen og har fortolket vart mgte ut fra dette. Selv om jeg under
gjennomfaringen av intervjuene forsgkte a nullstille meg i forhold til egne forutsetninger, er
det naturlig at jeg og min informant pavirket hverandre likevel, og at denne pavirkningen
preget bade selve intervjuet, men ogsa det ferdige materialet. | fglge Malterud (2003) blir det
empiriske materialet til i mgtet mellom intervjuer og informant der man som forsker beveger
seg mellom det man er interessert i og det som ektefellen er opptatt av. Slik ble det ogsa i
mine intervjuer da jeg i alle intervjuene i stgrre eller mindre grad brukte intervjuguiden for & fa

utdypende beskrivelser av ektefellenes opplevelser.

3.3.2 Ivaretakelse av informantene i intervjusituasjonen
Mitt utvalg bestod av forholdsvis gamle ektefeller i en, slik de selv uttrykte det, relativt

vanskelig situasjon. Selv om de i mgtet med meg ga inntrykk av & vaere friske eldre, kan man
ikke utelukke at noen av dem hadde problemer med sykdom eller andre ting. De var
dessuten alle i en sarbar situasjon, og i flere av intervjuene tok informanten til tarene

underveis i samtalen. Det var derfor spesielt viktig og behandle dem med varsomhet i

37



intervjusituasjonen og inngi trygghet. Jeg gjentok informasjonen som nevnt ovenfor i forkant
av intervjuet og forsikret meg om at informantene hadde forstatt studiens hensikt, metode og
praktiske forhold. Jeg gjentok ogsa at deltagelse var frivillig og at de nar som helst kunne
trekke seg uten konsekvenser.

Jeg var pa forhand klar over at det kunne, den sarbare gruppen tatt i betraktning, veere
behov for & tilpasse intervjusituasjonen individuelt og eventuelt avslutte intervjuet eller ta
pauser underveis dersom det var behov for det. Dette tilpasset jeg derfor i
intervjusituasjonene. Det var ikke behov for & avbryte noen av intervjuene, men szerlig en av
ektefellene grat mye underveis, derfor tilpasset jeg sparsmalene til henne og gikk ikke i dypet
pa temaer som apenbart var vanskelige & snakke om. Jeg bestrebet ogsa i
intervjusituasjonen & ivareta privatlivets fred og la ikke pad noen mate press pa hva

informanten gnsket a fortelle.

3.3.3 Beredskap i forhold til ivaretagelse av informanter
Jeg som gjennomfgrte undersgkelsen er utdannet sykepleier med videreutdanning i geriatri

(60 studiepoeng) og har Klinisk erfaring fra arbeid i skjermet enhet. Mitt kunnskapsgrunnlag,
erfaring og bakgrunn bidro til & sikre at undersgkelsen kunne gjennomfares pa en sikker
mate og bidra til & redusere faren for belastninger for de som deltok. Som beredskap hadde
jeg under forarbeidet med undersgkelsen etablert kontakt med tjenesteapparatet og kunne i
helt spesielle situasjoner bidra med rad til hvor informanten kunne henvende seg dersom
dette skulle veere ngdvendig. Erfaringen viste derimot at dette ikke var ngdvendig, da alle
informantene hadde etablert gode kontakter via helsepersonell i de respektives kommuner.
Jeg ga informantene tilbud om a kontakte meg i etterkant av intervjuet dersom noe skulle
veere uklart for dem, eller at de hadde spgrsmal i etterkant. Ingen av dem benyttet seg av
dette tilbudet.

3.4 Dataanalyse

3.4.1 Valg av analysemetode
Analysemetoden systematisk tekstkondensering er inspirert av Giorgis fenomenologiske

analyse (Malterud, 2003, s. 99). Jeg har valgt a la meg inspirere av denne metoden i min
analyse av datamaterialet fordi jeg @nsket & fa frem beskrivelser av fenomener som
ektefellene selv opplevde som viktig, og som pa tvers av historiene utmerket seg som
meningsbaerende temaer. Det er imidlertid viktig & presisere at min analyse ikke er basert pa
inngaende kunnskap om fenomenologisk filosofi, men heller inspirert av tanken om a fa frem

informantens frie beskrivelse av egne opplevde erfaringer i det ferdige materialet.
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For & kunne se etter kjennetegn og essenser i materialet som studeres, ma man i fglge
fenomenologisk analyse forsgke & sette sine egne forutsetninger i parentes i mgtet med
materialet (Malterud, 2003). Selv om jeg har forsgkt & ha en apen innstilling til materialet, vil
ogsa min forstaelse og fortolkning av ektefellenes historie pavirke analysen, da denne
prosessen begynte allerede i mgtet med dem. Bade far intervjuet, under intervjuets gang og
etter intervjuet gjorde jeg tolkninger av informanten, vedkommendes holdninger, kroppssprak
og ikke minst av innholdet i det som ble fortalt. Noen tolkninger har veert bevisste, de ble
nedskrevet i refleksjonsnotater underveis. Andre tolkninger har antageligvis veert ubevisste,
og sannsynligheten er stor for at jeg har baret dem med meg ogsd under analysen av

materialet.

3.4.2 Analysei fire trinn
| fglge analysemetoden systematisk tekstkondensering er det anbefalt at analysen falger fire

trinn: 1. A skape seg et helhetsinntrykk, 2. A identifisere meningsbzerende enheter, 3. A
abstrahere innholdet i de enkelte meningsbserende enhetene og 4. A sammenfatte
betydningen av dette. Disse fire temaene ble fulgt som hovedregel.

3.4.2.1Trinn 1
Analysen begynte med at jeg forsgkte & skape meg et overblikk over materialet. Alle

intervjuene ble overfart fra den digitale lydbandopptakeren til PC og deretter transkribert i sin
fullstendige form. Transkriberingen foregikk ved at jeg harte pa opptaket i Windows Media
Player samtidig som jeg skrev. Jeg skrev ordrett ned det som ble sagt og gjorde notater
underveis, for eksempel dersom det var noe i tonefallet eller stemning som sa noe annet enn
det teksten viste, eller hvis informanten grat. Da transkriberingen var ferdig, gikk jeg gjennom
materialet en gang til og ordnet utskriften av intervjuet i kronologisk rekkefglge, slik at det ble
en historie om ektefellens opplevelser fra tidspunktet da partneren ble syk og frem til
tidspunktet da intervjuet ble gjennomfart. Deretter gikk jeg gjennom materialet enda en gang
for & ta bort tekst som ikke hadde betydning for innholdet (som ufullstendige setninger uten

mening eller ord som hm, ehh, mm osv.). P4 denne maten ble materialet sammenfattet.

Transkriberingen er en del av den kvalitative analysen (Bird, 2005). | denne prosessen
gjorde jeg meg opp meninger om hva som skulle med i teksten, og hva som ikke skulle med,
samt at jeg gjorde tolkninger av sinnsstemning og toneleie hos informantene. Jeg forsgkte &
ha fugleperspektiv nar jeg leste, jeg fordypet meg ikke i detaljer, men konsentrerte meg om
hele historien. Etter at alle intervjuene var gjennomfart, transkribert, organisert og
sammenfattet laget jeg et refleksjonsnotat. Her skrev jeg ned mine forelgpige tanker rundt

det som hadde kommet frem i intervjuene. Deretter tok jeg frem alle de seks utskriftene og
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leste disse sammenhengende samtidig som jeg pa et eget ark noterte forelgpige temaer (se

vedlegg 6, "Analyse trinn 1: oversikt over temaer”)

3.4.2.2Trinn 2
| trinn to i analysemetoden starter en systematisk gjennomgang av materialet for a

identifisere meningsbaerende enheter (Malterud, 2003). | denne delen skal tekstbiter som pa
en eller annen mate kan gi kunnskap rundt de forelapige temaene som utmerket seg i trinn
en, velges ut. | analysens andre trinn gikk jeg videre med de forelgpige temaene som jeg
identifiserte i trinn 1. Jeg valgte & lage en matrise for a fa oversikt over temaene, og bli enda
bedre kjent med materialet. Jeg la til linjenummer i alle utskriftene og leste deretter alle
intervjuene pa nytt. | matrisen fylte jeg inn henvisninger til linjenummer i hvert enkelt intervju

under hvert tema (se vedlegg 7: "Analyse trinn 2: Matrise med oversikt over utklipp”).

3.4.2.3Trinn 3
Etter at matrisen var laget, begynte nye sammenhenger i teksten & apenbare seg. Jeg hadde

na veert gjennom intervjuene mange ganger, og hadde dessuten en visuell visning av mine
funn. Dette resulterte i at det dpenbarte seg en ny organisering av materialet i analysens
tredje trinn. Dette var: Ambivalente faglelser, fortsatt omsorg, tilpasning til en ny hverdag og
fortsatt ektefeller i adskilte hjem. Under disse hovedtemaene organiserte jeg temaene fra
analysens andre del (se vedlegg 8: "Analyse trinn 3: ("Oversikt over hovedtemaer og

undertemaer”).

Analysen i trinn tre dreide seg om tolkning av det som apenbarte seg i materialet. Man kan
forsta tolkning som en begrenset horisont som hele tiden vil overskrives nar man er apen for
nye horisonter (Thornquist, 2003). Fortolkning og ny forstaelse gikk om hverandre under
arbeidet med analysens tredje del. Min forstaelseshorisont ble hele tiden endret underveis,
slik at jeg gjennom ektefellenes beretninger kunne se nye aspekter og nye sammenhenger
som jeg ikke hadde sett tidligere. | fglge Thornquist (2003) kan dette kalles den
hermeneutiske sirkel; hver gang jeg forstar en del av virkeligheten pavirker dette mitt syn pa

helheten.

3.4.2.4Trinn 4
Analysens fijerde trinn handler om & sette sammen de oppstykkede bitene fra intervjuene til

en helhet — rekontekstualisering (Malterud, 2003). | denne siste delen av analysen tok jeg for
meg hvert hovedtema, fant frem all tekst som hgrte til hovedtemaets undertemaer slik som
vist i vedlegg 8. Teksten ble deretter lest pa tvers av informantene, dvs at jeg leste tekst som

handlet om de samme temaer hos alle informantene. Jeg kunne deretter sammenfatte
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funnene og gjenfortelle dem i resultatdelen. Samme prosedyre ble fulgt for hvert hovedtema,
og slik kom resultatdelen til.

3.5 Vurderinger om studiens styrker og svakheter

3.5.1 Kritiske vurderinger av metoden
| falge fenomenologisk metode bagr man som forsker forsgke a sette sin egen forforstaelse i

parentes (Thornquist, 2003). Selv om jeg farst etter at intervjuene og dataanalysen var
giennomfart, fordypet meg i litteraturen presentert i teorikapittelet, var bade det strategiske
utvalget og utarbeidelsen av intervjuguiden bestemmende til en viss grad i forhold til
innholdet i intervjuene og hva resultatet ville vise. Som sykepleier med erfaring fra arbeid
med pargrende beerer jeg dessuten ubevisst med meg tanker, oppfatninger og idéer om
ektefellers situasjon. | selve intervjusituasjonen forsgkte jeg likevel a "nullstille” meg, og
forsakte & sette kunnskap og erfaring til side. Likevel er det klart at det er vanskelig & vaere
helt blottet for forutfattede meninger, og det er nzerliggende & tro at min bakgrunn som

sykepleier har pavirket intervjuene i starre eller mindre grad, positivt eller negativt.

Pa den andre siden kan det faktum at jeg er sykepleier, ha bidratt til at jeg hadde bedre
forutsetning til & takle intervjusituasjonen. Ved flere av intervjuene opplevde jeg at
informanten grat mye. Jeg har som sykepleier erfaring med vanskelige samtaler, og hadde i

intervjusituasjon nytte av dette da jeg visste hvordan jeg skulle handtere situasjonen.

En innvending mot fenomenologien har veert at den ikke tar hensyn til maktforhold i
samfunnet og maktforholds innvirkning pd om personer ter ytre sin oppriktige mening
(Thornquist, 2002). Nar jeg som sykepleier og fagperson gjennomfarer intervjuet, vil det
veere en viss fare for at informantene oppfatter meg som en representant for det offentlige
tjienesteapparatet. | sa tilfelle kan man ogsa havne i en situasjon der det er ubalanse i forhold
til makt, og at informanten forteller det vedkommende tror at intervjueren vil hgre (Thagaard,
2009). Det behagver ikke veere sann, men man kan heller ikke utelukke at noen av de
intervjuede oppfattet det slik, selv om jeg selv som intervjuer ikke opplevde
intervjusituasjonen pa denne maten. Pa den andre siden kan nettopp min yrkestittel som

sykepleier ha bidratt til starre apenhet, da rollen som helsepersonell ogsa kan inngi tillit.

Informantenes og min innvirkning pa hverandres oppfatning og fortolkning av den
situasjonen vi er i under intervjuet, kan ogsa ha innvirkning pa resultatet. Dette er en av de
kritiske momenter som reises mot hermeneutikken; man mener at et visst distanseforhold i
forhold til det fenomenet som skal studeres, er bra for & forsgke & unnga & bli fullstendig
innlemmet i den situasjonen man befinner seg i (Thornquist, 2003). For & skape distanse til
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mine informanter, hadde jeg ingen kjennskap til noen av dem jeg intervjuet. Pa den andre
siden ble samtalene fortrolige, og det ville vaere naivt & tenke at ikke min figur har pavirket
samtalen i noen retning. Det vanskelige er imidlertid a vite i hvilken retning pavirkningen har
gatt, dette vil man aldri vite da intervjusituasjonen er unik og aldri kan gjenskapes. Mine

resultater er derfor et direkte resultat av mine unike mgter med disse menneskene.

3.5.2 Reliabilitet
Reliabilitet er et uttrykk for om forskningen som er gjort, er utfert pd en palitelig og

tillitsvekkende mate (Thagaard, 2009). Silverman (2006) fremhever troverdighet nar det
gjelder vurdering av forskning, og vektlegger at detaljerte beskrivelser av fremgangsmaten
som er fulgt i alle deler av forskningsprosessen, bidrar til & styrke studiens reliabilitet.
Faktorer som etter min mening styrker denne studiens reliabilitet, er det strategiske utvalget,
ektefellene ble valgt nettopp pa grunn av sitt potensial til dele sine erfaringer om emnet jeg
har studert. Bruken av intervjuguide i intervjusituasjonen sikret dessuten at alle informantene
ga detaljrike intervjuer. Det faktum at intervjuene ble tatt opp pa lydband, er med pa a styrke
studiens troverdighet fordi jeg under bearbeidingen av materialet hele tiden hadde tilgang til
ektefellenes egne fortellinger. Fullstendige utskrifter av intervjuene bidro dessuten til at
fortellingenes seseregenhet ble beholdt | analyseprosessen. Alle delene av
forskningsprosessen er detaljert beskrevet i denne oppgaven, det er ogsa den detaljerte
firetrinnsmodellen som beskriver hvordan analysen gikk til, der ogsa de ulike temaer som
kom frem i de fire trinnene, kan leses i vedleggene. Min fremgangsmate med & gjennomga
alle intervjuene pa detaljniva i flere etapper, for deretter & se etter sammenhenger og

variasjoner pa tvers, har bidratt til at resultatene som presenteres er troverdige.

3.5.3 Validitet
Validitet er et begrep som knyttes til gyldigheten av de tolkningene som gjgres av data

(Thagaard, 2009) og hvordan vi kan vite at de resultatene som kommer frem, representerer
den virkeligheten som er studert (Silverman, 2006). Under gjennomfgringen av denne
studien har jeg hele tiden underveis forsgkt a reflektere over min egen rolle, og denne rollens
betydning for tolkningene av data. | metodekapittelet har jeg gjort rede for disse tankene, og
vurdert kritisk min egen posisjon. Resultatkapittelet er detaljert beskrevet, og
analysekapittelet gir en grundig gjennomgang av hvordan min forstdelse av det endelige
resultatet har blitt til. | arbeidet med & styrke tolkningenes gyldighet, har dessuten min
veileder veert viktig. Hun har lest transkripsjonene og kritisk vurdert mine tolkninger. Pa
denne maten har studiens validitet blitt styrket. En annen faktor som styrker denne studiens
validitet, er dessuten at resultatet pA mange mater sammenfaller med resultater fra tidligere

forskning.
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3.5.4 Overfgrbarhet
Deltagerne i denne studien ble valgt ut pa grunn av deres potensiale til & kaste lys over

studiens problemomrader. Resultatet i denne studien er i utgangspunktet bare gyldige for de
som er intervjuet. Likevel viser resultatet flere fenomener som ogsa er kjent i tidligere studier,
det kan derfor vaere rimelig & anta at resultatene ogsd kan veere gyldige i andre
sammenhenger. Ektefellene i denne studien hadde et langt samliv bak seg i et forhold preget
av intern rollefordeling, inspirert av det tradisjonelle kjgnnsrollemgnsteret. Mye tydet ogsa pa
at parene hadde gode relasjonelle forhold. Disse aspektene preget sannsynligvis deres
opplevelser ved brudd. | sammenhenger der resultatet fra denne studien skal kunne
overfagres, bgr derfor ektefellenes parforhold preges av et langvarig samliv, der de

tradisjonelle kjgnnsroller har veert radende, og hvor relasjonen partene imellom er god.
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4.0 RESULTAT

| dette kapittelet vil resultatene fra de seks intervjuene presenteres. Intervjuene ga grunnlag
for & fremheve fem ulike temaer knyttet til ektefellenes opplevelser som omsorgsgivere for en
partner med demens. Det farste kapittelet tar for seg starten av sykdomsforlgpet, og hvordan
sykdommen stadig manifesterer seg i nye funksjonsbortfall. | det andre avsnittet vil
ambivalente og motstridende fglelser hos ektefellene knyttet til bade det a ta avgjgrelsen om

flytting og selve flyttingen av partneren bli presentert.

4.1 Det begynner med de sma detaljene

| dette farste kapittelet skal vi se hvordan ektefellene oppdager at noe er annerledes med
partneren, fgr sykdommen etter hvert utvikler seg og farer til at ektefellene stadig ma ta

stgrre ansvar som omsorgsgivere.

4.1.1 ”Noe er som det ikke pleier”
Felles for alle ektefellene i studien var hvordan de oppdaget at noe ikke var helt som det

skulle med deres partner. De farste tegnene viste seg allerede mange ar fgr partneren ble sa
syk at han eller hun trengte hjelp fra det offentlige. Ektefellene hadde hatt de hjemme i

varierende lengde far de sgkte om hjelp.

Ektefellene forteller om sma detaljer i hverdagen, som de etter hvert legger merke til og
oppfatter som merkelig. Noen forteller at det fgrste de oppdager, er at partneren begynner a
bli glemsk. En mann forteller om kona, som stadig glemmer varene sine pa bussen eller i
butikken hvor hun hadde handlet. En dame forteller om mannen som i alle ar hadde fert
dagbok, og plutselig en dag oppdager hun at han har skrevet de samme linjene om igjen og

om igjen hver dag i lang tid.

Tre av ektefellene forteller om hvordan partnerne deres sakte forandrer personlighet.
Mennene deres blir stadig mer passive og stille, de er ikke lenger medvirkende i samtaler og
falger ikke med pa TV, selv om det star pa. Mannen som har gatt faste kveldsturer i mange
ar, slutter plutselig med dette. En av ektefellene forteller om en gang da hun dro en tur pa
butikken, da hun kom hjem fant hun mannen sin hgyt oppe i et tre. Han kunne finne pa ulike

uforklarlige ting nar hun ikke passet pa.
Redusert funksjon i motoriske ferdigheter er ogsa noe som manifesterer seg ved
begynnende demens (Engedal og Bruun Wyller, 2004). En ektefelle fortalte en detaljrik

historie om hvordan han oppdaget at noe var som det ikke skulle med kona:
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Dette startet jo for fire ar siden. Og da starter det med de sma tingene. Sann som
oppvasken for eksempel, gaflene havnet i knivskuffen. Det er det fgrste som jeg
merker. Og sd oppdager jeg etter hvert at motorikken ikke stemmer, klaer blir tatt
vrangt pa, og hun far vanskeligheter med & kle pa seg. Sa gikk det enda et skritt
videre, da snakker vi om ett ar frem i tid, da fikk hun vanskeligheter med a skrive
navnet sitt. Hun ble veldig fortvilet. Hun satt inne ved skrivebordet sitt og trente og
trente, og fikk det ikke til. Etter dette sa kunne hun etter hvert ikke sla telefonnummer.
Og sa er det dette med lissene til skoene, og ngklene i lasen. Og alle disse sma
detaljene som har med motorikken og gjare. Og sa far hun ogséa vanskeligheter med
& oppfatte det jeg sier. Og da ma jeg veere veldig tdimodig og gjenta. Og sa utvikler
det seg videre, hun far vanskeligheter med a utrykke seg. Hun finner ikke ord. Sa gar
vi enda videre og ndr vi er ute og handler s klarer hun ikke bruke bankkortet sitt, da
er det & sla koden som er vanskelig. Da blir hun veldig fortvilet. Da begynner faktisk
tarene ogsa & komme, og tarene kommer ofte nar hun skjgnner at alt hun gjer er
vanskelig, det er helt klart.

Ettersom ektefellene opplevde flere og flere sykdomstegn hos sine partnere, matte de ogsa i
gkende grad passe pa dem i ulike situasjoner, og gi omsorg pa flere plan. Mange av de
intervjuede har hatt en omfattende omsorgsrolle i hjemmet. Det gar pa alt fra personlig
hygiene, matstell, husvask, ivaretakelse av privatgkonomien og hagestell. Noen av
ektefellene matte ogsa ta over oppgaver i huset de ikke tidligere utfarte. En mann forklarte
dette slik:

Hun hadde jo veert en veldig flink husmor, for eksempel til & lage mat. Dette ble etter
hvert borte for henne. Hun klarte ikke mer. Jeg hadde aldri klart & koke annet en kaffe
0g poteter, men jeg matte hjelpe til med matlagingen.

| mitt materiale ser det ut til at det er mennene i undersgkelsen som opplever det a matte ta
over nye oppgaver i hjemmet som tyngst. Begge de intervjuede mennene beskriver at de har
tatt over oppgaver relatert til husarbeid og matlaging som de tidligere ikke har gjort. Kvinnene
beskrev ikke i like stor grad at de matte ta over nye oppgaver i huset. To av dem fortalte at
de hadde mattet ta over ansvaret for gkonomien, og det & betale regninger. Bortsett fra det
beskrev kvinnene at det de opplevde som slitsomt, var & ha totalansvaret for hele

husholdningen.

4.1.2 Byrden nar omsorgsoppgavene blir mer omfattende
For flere av ektefellene ble det slik at de hadde partnerne lenge hjemme, selv nar

sykdommen utviklet seg og partneren stadig ble darligere. En av ektefellene fortalte at han

falte seg som en sykepleier med en pleiepasient som krevde alt av han:

Det ble jo slik da (pause) at det ble en veldig belastning for meg & ha henne her. For
du kan jo tenke deg, sann som her da, sa har jeg en fire roms leilighet pa en 90
kvadrat. Med husstell, vask, stavtagrking, middagslaging, kveldsmat, stell og hun satt
til slutt bare i en stol. Hun greide jo ikke noe. S& i utgangspunktet kan du si at jeg
mistet henne som ektefelle for tre &r siden. Og da er det veldig mange av vennene
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mine som sier at hvordan greide du dette med a stelle henne? Men det gjorde meg
ingenting.

Dette er beskrivende for hvordan mange av ektefellene opplevde byrden med & ha sin
partner hjemme. Likevel, pa tross av at de opplevde det slitsomt og utmattende & ha
ansvaret for partneren, som stadig krevde mer og mer, ville de ikke gi slipp pa denne
omsorgen heller. Mange brukte uttrykk som “det matte bare ga” og *vi métte gjore det beste

ut av det”, da de beskrev perioden far flytting.

Det som imidlertid virket som en utlasende faktor for nar byrden begynte & bli for stor a
beere, var nar partneren begynte & veere urolig pa natta. Tre av ektefellene beskrev hvordan
partnerne stadig var oppe om natta, kledde pa seg og skulle ga ut. De fortalte at de etter
hvert sov darlig fordi de I& og lyttet etter partneren, noe de opplevde som svaert utmattende.
Flere av dem opplevde ogsd a matte “"fange” partneren ute etter vellykkede
"remningsforsgk”. En av ektefellene forteller om hvor sliten hun var da partneren hadde holdt
det gaende pa natta over lengre tid:

Det skjedde jo mye om natta her hjemme. Nar han skulle pa toalettet s& kunne han
ga i garderobeskapet, det skjedde like ofte der i en skuff, som i toalettet. Jeg var sa
sliten at jeg satt pa en taburett ved siden av toalettet, som jeg hadde hver gang jeg
fulgte han og det hendte det var 10-15 ganger per natt. Og da matte jeg sitte for jeg
orket ikke sta og vente til han var ferdig. Og a ga og legge meg var ikke noe seerlig for
da matte jeg sta opp snart. Og da husker jeg at jeg satt og nesten skrek at "er du ikke
ferdig snart, for jeg orker ikke mer”. Og du vet da er det bare en ting & gjgre, men han
skjgnte jo ikke det han stakkar.

| tillegg til nattevak opplevde ektefellene det som slitsom at de mistet frineten selv. Flere
fortalte at partneren etter hvert ikke kunne veere hjemme alene i det hele tatt, da det stadig
var fare for at det skulle skje noe. Dette farte til at ektefellene fglte seg fanget i eget hjem. En
av dem fortalte at hun ordnet med en nabo som satt inne hos mannen hennes, mens hun
matte skynde seg a gjare ngdvendige aerend. To av de andre fortalte at de reiste pa butikken
alene, men matte skynde seg alt de kunne hjem igjen, da det hele tiden 1& i bakhodet at

partneren kunne finne pa noe galt hjemme.

4.1.3 Oppsummering
| dette kapittelet har vi sett hvordan demenssykdommen starter i det sma, far den eskalerer

og farer til store innvirkninger pa bade dem rammedes og ektefellens liv. Ektefellene tar
langsomt rollen som omsorgsgivere, og vi ser at belastningene av omsorgen etter hvert
oppleves som en byrde. Overtakelse av huslige oppgaver og ansvar for husholdningen er
vanlig, samtidig blir partnerne mer og mer krevende med nattevak og behov for “pass”

dagnet rundt.
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4.2 Ambivalente fglelser

| dette kapittelet skal vi se neermere pa ektefellenes ambivalente falelser knyttet til de ulike
fasene i partnerens flytteprosess. Farst beskrives hvordan ektefellenes situasjon fortoner seg
for avgjarelsen om flytting finner sted.

4.2.1 Vanskelig valg og ambivalente fglelser
Ettersom omsorgsbyrden stadig gkte kom ektefellene til slutt til et punkt da de forstod at de

ikke kunne greie & pleie partneren hjemme lenger. Selv om ektefellene var i ulike situasjoner
da avgjarelsen om a sgke fast plass i skjermet enhet matte tas, var det felles for dem alle at
de hadde ambivalente fglelser da de matte ta den endelige avgjgrelsen.

Selv om ektefellene forstod at grensen var nadd for hva de kunne klare, opplevde de det
som et slags nederlag at de ikke lenger kunne pleie partneren hjemme. Fglgende samtale
mellom en ektefelle og hennes lege kan illustrere dette. Ektefellen er hos legen fordi hun er
deprimert og utslitt, da hun sier fglgende: *Jeg har veert veldig flink til & ta meg sammen.” "Ja,
men det holder ikke”, sa legen da, “du er nadt til & ha hjelp”. Mye tyder pa at ektefellene
toyer grensene for hvor mye de orker. Flere av dem fortalte at de ikke kjente hvor slithe de
var fgr etter at partneren hadde flyttet, de fglte at det hadde gatt rimelig greit sa lenge

partneren var hjiemme for da matte de bare greie det.

Ingen av ektefellene legger altsa skjul pa at de var sveert slithe da deres partnere flyttet. De
har ogsa erkjent at det ikke var mulig for partneren & bo hjemme lenger, fordi smertegrensen
for dette for lengst var nadd, og det ikke var forsvarlig lenger. Likevel hadde flere av dem
darlig samvittighet for at de hadde "gitt opp”, da de endelig tok avgjgrelsen om & sgke fast
plass til partneren. Det & ta avgjgrelsen om at partneren skulle flytte, ble beskrevet som
sveert vanskelig og preget av motstridende falelser. Pa den ene siden var de klar over at
partneren ikke hadde det godt hjemme, slik situasjonen hadde utviklet seg. Samtidig
opplevde de det som sart & gi fra seg ansvaret, og gi opp omsorgen. En av ektefellene
beskriver opplevelsen av & ta avgjarelsen slik: "Sa da matte jeg seke om fast plass, og det
syntes jeg var grusomt. At jeg skulle skrive han ut av huset liksom.” En annen beskriver

opplevelsen slik:

Jeg skjgnte at jeg ikke ville greie mer. Da sgkte jeg pa langtidsplass for henne. Det
var veldig tungt, det var jo det da. Men samtidig sa kan du si at det ble jo en lettelse
ogsa at jeg slapp & ha henne hjemme.
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Ambivalente fglelser er altsd beskrivende for ektefellenes opplevelse av & ta avgjarelsen
med & sake fast plass for sin partner. | materialet ser det ut til at det er to stgttefunksjoner
som hjelper ektefellene til & mestre disse motstridende fglelsene, sa vel som a gjgre dem
sikrere pa at de har tatt det rette valget. Den ene stgttefunksjonen er stette fra fagpersonell,
mens den andre er stgtte fra andre paragrende. Spesielt ser det ut til at ektefellenes barn
spiller en viktig rolle i denne prosessen. | det neste avsnittet skal vi komme naermere inn pa
dette.

4.2.2 Stattefunksjoner som hjelp til @ mestre ambivalente falelser nar valget skal tas

4.2.2.1 Stgtte fra helsepersonell. For fire av ektefellene ble stgtten de fikk fra

o

helsepersonell i perioden da de skulle ta avgjgrelsen om a sgke fast plass til partneren,
avgjarende for det valget de tok. Funn i materialet tyder pa at det for ektefellene var viktig &
fa klare anbefalinger om hva de burde gjare. | ett av tilfellene var det helsepersonell selv som
tok den endelige avgjarelsen, da de ansa det som uforsvarlig & sende pasienten hjem etter
endt korttidsopphold. | de tre andre tilfellene ble ektefellene anbefalt av personalet om a
sgke om fast plass. En av ektefellene beskriver hvordan personalet pa sykehjemmet ringer

henne under mannens korttidsopphold:

Personalet ringte og sa at "han er sa urolig pa sykehjemmet. Han vandrer om nettene
og kjenner pa alle dgrer, sa du bar prave a fa et rom pa demensavdelingen. Na er det
to rom ledige, og da bar du preve a sgke.” "Demensavdelingen,” sa jeg, "det kan jeg
ikke.” Det var vel litt tanken pa at det var en avdeling for demente som skremte meg,
det innelukkede. Men personalet "backet” meg opp, og det ble til at jeg sgkte, men
det var ikke noen god fglelse jeg sgkte med. Men jeg skjgnte jo at det matte til.

En annen forteller om hvordan hun pleiet mannen sin hjemme, han ble stadig darligere og
mer krevende. Hun har i flere omganger veert i kontakt med hjelpeapparatet i kommunen,
men har ikke villet ta imot hjelp. Hun har villet prave & ha mannen sin hjemme litt til. Til slutt
forteller hun at hun er nedkjert og utslitt. Via sin lege takker hun endelig ja til hjelp, hun

beskriver stgtten hun far av helsepersonell som sveert viktig:

Jeg hadde besgk av dem (helsepersonell) hjemme. Og da skjgnte jo de allerede hvor
darlig han var. Og de har fulgt opp og ringt opp og spurt hvordan jeg har det. Alt gikk
veldig, veldig fort. For alle som var i kontakt med han sa hvor darlig han var. Jeg har
fatt veldig god hjelp hele veien. Alle har liksom gjort sitt beste for meg. Jeg har ikke
mgtt forstaelse, det har veert tvert om, for de andre (helsepersonellet) har jo forstatt
bedre enn meg hvor darlig han var. Sa jeg har jo blitt pushet pa jeg, med dette med
langtid.

Tre av ektefellene i denne studien hadde deltatt pd paragrendeskolen. Disse hadde fatt mye
informasjon, bade om demenssykdommen, dens utvikling, vanlige reaksjoner hos pargrende
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samt praktiske utfordringer som pargrendemgter. Alle beskrev denne skolen som et viktig
bidrag for deres mestring av partnerens flytting, og fremhevet spesielt hvor viktig det var &
treffe andre mennesker i samme situasjon. Samtaler med andre ektefeller som fortsatt hadde
sin partner hjemme, bidro til at de selv ble sikrere pa det valget de hadde tatt og motvirket
dermed de ambivalente fglelsene.

4.2.2.2 Stgtte fra pargrende. | avsnittet ovenfor er tjenesteapparatets viktige rolle

som stattefunksjon for ektefellene i et vanskelig valg beskrevet. Mye tyder ogsa pa at
pargrende spiller en viktig rolle nar det gjelder & gi stette til ektefellene i det vanskelige valget
med & sgke hjelp fra det offentlige. For to av ektefellene var det faktisk barna deres som
overbeviste dem om a ta avgjarelsen om a sgke partneren til fast plass pa skjermet enhet. |
det ene tilfellet bor datteren langt borte. Moren har hatt partneren hjemme lenge, og han
begynner etter hvert & bli sveert preget av sin sykdom. Hun har ikke hatt noen hjelp fra

helsevesenet da datteren kommer hjem pa overnattingsbesgk:

Det var kveld, det begynte i ni tiden. Han var liksom ikke hjemme. Han lurte pa nar vi
skulle reise hjem, og sa lurte han pa hvor lenge jeg skulle veere der. Han kjente
liksom ikke meg heller. Sa plutselig s& apnet han vinduet og skulle ut der. Det var en
eller annen slags hjelp han skulle ha, pa en eller annen mate. Den natten holdt han
vel pa til tre far han roet seg. Datteren min skalv som et aspelgv, hun syntes det var
sa ille a se. "Mamma,” sa hun, "dette gar ikke.” "Du lever pa en tikkende bombe.” Og
da bestemte vi oss for & reise inn (pa sykehuset) neste dag. Siden har han ikke veert
hjemme. Sa det er trist, veldig trist. Jeg synes veldig synd pa han. Men jeg tenker pa
hvordan han var her, at han liksom ikke var hjemme her heller. S& det var litt rart.
Huff... Det var datteren min som sa at jeg matte sgke han inn pa fast plass, derfor
gjorde jeg det.

For den andre ektefellen blir ogsa datrenes ytringer viktig for den avgjgrelsen hun tar:

Det var veldig blandede fglelser, jeg falte jeg gjorde noe galt samtidig som jeg kjente
at dette ma til. Jentene (dgtrene) mente ogsa at hvis du ikke gjer dette na mor, sa gar
begge to. Da géar du ogsa til grunne, du er noen ar yngre og vi hadde satt pris pa om
du klarte & veere oppegaende noen ar til for var skyld, sa vi ikke mister dere begge to.
Sa jeg begynte & tenke gjennom dette og fant ut at det er vel det mest fornuftige.

4.2.3 Ambivalente fglelser — ogsa etter at partneren har flyttet
Vi har i forrige avsnitt sett at ektefellene strevde med ambivalente fglelser i perioden da de

skulle ta valget om & sgke fast plass til sin partner. Mye tyder imidlertid pa at de ambivalente
falelsene ikke blir borte nar partneren flytter. Etter flytting strevde flere av ektefellene fortsatt
med motstridende falelser; pa den ene siden visste de at partneren var sa syk at de ikke
kunne greie a ha vedkommende hjemme lenger, men pa en annen side strevde de med

tanken p& om de hadde gjort det rette, om valget om & flytte partneren var rett. En av
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ektefellenes fortelling om sine tanker rundt dette er beskrivende for hvordan flere sa ut til &
oppleve dette:

Det var sa ngdvendig, sa ngdvendig. Hun hadde bodd hjemme for lenge, sa syk som
hun var. Det var bade sorg og glede da hun flyttet inn pd institusjonen. Jeg klarte det
jo ikke mer, for det hendte jo ogsa at hun ble aggressiv nar jeg matte holde henne
igjen nar hun skulle ut. Og jeg levde en del sveert vanskelige ar sammen med henne,
etter at hun ble syk. Sa det var, jeg sa glede, men glede er ikke det rette utrykket. Det
var en lettelse at hun fikk plass pa institusjon.

Lettelse er en folelse flere av de andre ektefellene ogsa beskriver. De faler bade lettelse i
forhold til & slippe ansvaret og ikke minst den tunge omsorgsbyrden, men ogsa for a fa
frineten tilbake. Samtidig strever mange med tanken om de kanskje kunne holdt ut litt til, men
som flere sa var grensen nadd for hva de kunne klare. Det ser ut til at mange av ektefellene
trgster seg med tanken pa at partneren har det bedre na, innenfor institusjonens trygge
rammer, enn vedkommende ville hatt hjemme slik som sykdommen utviklet seg. Flere av
ektefellene fortalte ogsa at de forstod det etter at partneren hadde flyttet, at avgjgrelsen var
til det beste for deres egen helse ogsa. De fortalte at de var slitne da flyttingen skjedde og at
de egentlig ikke orket mer. Stette fra familiemedlemmer som bekreftet dette hjalp dem a
takle de motstridende fglelsene.

Partnerens egen reaksjon pa flyttingen var teft for flere av ektefellene a takle, og bidro ogsa
til falelsen av darlig samvittighet hos ektefellene. Det var et typisk trekk hos ektefellene at de
fortalte at partneren ikke selv forstod hvor syk han eller hun var. Derfor forstod de heller ikke
hvorfor de matte flytte. En av ektefellenes historie om hvordan partneren reagerte da han
kjgrte henne til institusjonen, da hun skulle flytte, beskriver dette: "Det var ganske teft og
folge henne opp der, for da sier hun til meg: "Er det her du skal plassere meg?” Da grat jeg

og det gjar jeg nd ogsa, nar jeg forteller om det.”

4.2.4 Oppsummering
Et gijennomgaende og typisk trekk i intervjuene med ektefellene er ambivalensen de stadig

foler. Det ser ut til at de har ambivalente fglelser i alle faser i prosessen da partneren skal
flytte. | perioden da sykdomsutviklingen hos partneren eskalerer, og det etter hvert viser seg
at det er vanskelig & ha vedkommende hjemme, opplever ektefellene ambivalente falelser
knyttet til om de skal sgke plass eller ikke. Et gjennomgaende fenomen er da at ektefellene
venter i det lengste far de bestemmer seg og faktisk sgker hjelp. Nar beslutningen om &
sgke plass er tatt, opplever de ambivalens i forhold til om beslutningen de har tatt er riktig.
Flere av dem har tanker om at de kanskje burde ha tatt seg av partneren hjemme enda

lenger.
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Det ser ut til at ektefellene ikke klarer & fri seg fra de ambivalente fglelsene. Etter at
partneren har flyttet inn i den skjermede enheten, har de fortsatt motstridende fglelser. De
ambivalente falelsene kobles da pa den ene siden til deres egne darlige samvittighet og pa
den andre siden til falelsen av & ikke ha strekt til, samtidig som de vet at beslutningen de har
tatt, er uunngaelig og at det var den eneste mulige utvei.

Selv om dette var et typisk trekk, opplevdes det ikke slik for alle, noen hadde ogsa klare
tanker om at de ikke kunne gjare mer for partneren hjemme, da han eller hun var sa syk at
det ikke var noen annen utvei enn at vedkommende matte flytte. | slike tilfeller kunne
ektefellene ogsa oppleve en fglelse av lettelse da beslutningen om flytting var tatt og

partneren flyttet til institusjonen.

4.3 Fortsatt omsorg

Forrige kapittel handlet om hvordan ektefellene sliter med motstridende fglelser bade i
forbindelse med beslutningen om partnerens flytting og i tiden etter at partneren har flyttet.
Dette kapittelet tar for seg ektefellenes endrede rolle og viser hvordan de fortsetter
omsorgen, selv etter at partneren har flyttet til den skjermede enheten. Dette gir seg uttrykk i
at ektefellene besgker partneren ofte i den skjermede enheten, flere gnsker a delta i
beslutninger om pleie og omsorg, de fortsetter a utfgre store og sma omsorgsoppgaver, og

har fortsatt bekymringer som vedrgrer partneren, selv om partneren har flyttet.

4.3.1 Endret rolle — fra omsorgsperson til besgkende
”Jeg hjalp han jo veldig mye og sa na gjar jeg jo ikke det. Det er grusomt. Det synes jeg. Det

hadde jeg aldri trodd. Man fgler seg hjelpelgs for jeg kan ikke fa hjulpet han.” Dette er et
typisk utsagn om hvordan ektefellene opplever den endrede rollen. Som beskrevet i forrige
kapittel, hadde ektefellene en omfattende omsorgsrolle for partneren nar han eller hun bodde
hjemme. Overgangen ble stor nar partneren flyttet og pleiepersonell tok over omsorgen. Selv
om flere av ektefellene uttrykte at de forstod at partneren na hadde behov for pleie og
omsorg av fagpersonell, uttrykte de samtidig at de gjerne skulle fortsatt sin omsorgsgjerning.
De opplevde det trist & gi fra seg omsorgsansvaret fordi de var vant til & gjgre alt, og plutselig
trengte de ikke hjelpe til med noe. De hadde na rollen som besgkende, ikke som

omsorgsperson.

To av ektefellene opplevde det annerledes. For disse var det en lettelse at det offentlige
hadde tatt over ansvaret, de hadde innsett at partnerens behov na overskred hva de selv
maktet & gi av pleie og omsorg. Derfor felte de det godt at fagpersoner na tok over

omsorgen. De opplevde trygghet i det & kunne veere pa besgk, uten & fgle ansvaret for
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partneren pa samme mate som far. Selv om det ogsa for disse var trist & overlate omsorgen

til andre, virket de mer komfortable med den endrede rollen.

4.3.2 Fortsatt omsorgsoppgaver
Selv om ektefellene etter partnerens flytting opplevde at de hadde fatt en annen rolle,

fortsatte de & utfare ulike omsorgsoppgaver for partneren. Det var fra sma ting som & passe
pa at partneren hadde nok kleer i skapet, kjgpe ulike ting som trengtes til personlig hygiene
eller bestille time hos fotpleier og friser. Til stgrre oppgaver som & hjelpe partneren med
pakledning eller toalettbesgk nar de var der pa besgk, eller & ta med godterier, frukt eller
annen mat til partneren. Ektefellene uttrykte at de fglte det godt & kunne bidra med slike
oppgaver for partneren.

Pa sparsmal om dette opplevde ingen av ektefellene at de var direkte involvert i pleien av sin
partner. Det de derimot falte, var at de bidro med informasjon til personalet om partnerens
vaner og behov. Informasjon som kunne bidra til at partneren fikk en bedre, og mer
individuelt tilpasset pleie. Ektefellene hadde kunnskap om hvordan partneren for eksempel
agnsket & veere kledd, hvilken harfrisyre han eller hun pleide a ha, matvaner eller andre
daglige rutiner. Det var viktig for dem a formidle denne informasjonen til personalet. Mange
opplevde det som betydningsfullt at partneren sa ut som far, fikk opprettholde sine egne

rutiner og at han eller hun var ren og velstelt.

4.3.3 Faste rutiner ved besgk
Et annet utrykk for at ektefellene fortsatt hadde omsorg for sine partnere, var at de besgkte

vedkommende i den skjermede enheten. Alle de intervjuede hadde forskjellige rutiner for
hvor ofte de besgkte partneren, og for hva de gjorde der mens de besgkte. Felles for alle var
imidlertid at de hadde sine egne, faste rutiner som de stort sett fulgte. Det varierte hvor ofte
ektefellene besgkte sin partner, men alle besgkte minst en gang i uken. Ektefellen som var

der oftest, var der hver dag, mens det vanligste var a veere der to til tre ganger i uken.

Som regel besgkte ektefellene den skjermede enheten pa dagtid, gjerne etter at middagen
var servert. | tillegg til faste rutiner for hvilke dager de besgkte, og til hvilke tider de besgkte,
hadde de ogsa faste rutiner for nar de gikk hjem og hva de gjorde nér de var pa besgk.

Ektefellene fortalte at ettersom de besgkte til faste tider, fant de ofte sine partnere i
fellesrommet, sittende sammen med medpasienter og personale. Dette var betydningsfullt
fordi de opplevde at partneren var trygg nar han eller hun oppholdt seg sammen med de
andre. Opplevelsen av at partneren hadde det trygt, hjalp dem til & takle de motstridende

folelsene de stadig hadde.

52



En av ektefellene fortalte at hver gang hun kom pa besgk, fant hun mannen i stua sammen
med de andre. Han var alltid glad for & se henne og kom da med felgende standardreplikk:
"Skal vi ga hjem da?” Han mente da at de skulle g og sette seg i den sofaen der de alltid
pleide & sitte nar hun var pa besgk. For denne ektefellen var dette blitt en trygg rutine, flere
av de andre ektefellene opplevde det pa samme mate, opparbeidede rutiner ved besgk bidro
til trygghet.

4.3.4 Fglelsesmessige reaksjoner ved besgk og avskjedsstrategier
Flere av ektefellene beskrev det & besgke partneren som mentalt slitsomt og utmattende. |

noen av tilfellene opplevde de det slitsomt i forhold til at demenssykdommen var kommet sa
langt at partneren ikke lenger var seg selv. Andre opplevde selve avskjeden, nar de skulle ga
hjem igjen, som mest krevende. Mens andre igjen opplevde tiden hjemme, etter at de hadde
kommet hjem fra besgket, som slitsom.

Det som flere opplevde som krevende nar de var pa besgk, var at partneren ble mer og mer
taus. Partneren pratet ikke lenger sa mye, det ble mest ektefellene som fortalte om ulike
hendelser. Dette var fremtredende for flere av ektefellene, og bidro til at de noen ganger
opplevde besgket som slitsomt. Likevel opplevde de det som betydningsfullt & vaere der. En
av ektefellene fortalte at det a fa statte av personalet i forhold til dette hadde hjulpet henne
veldig. Personalet hadde sagt at det viktige var at hun var der, ikke at hun pratet s& mye.
Derfor satt hun ofte sammen med mannen sin uten at de snakket sammen, og opplevde

heller hans neaerveer.

Det a ta avskjed med partneren var ogsa vanskelig for mange. En av ektefellene, som er hos

mannen sin annen hver dag, beskriver hvordan avskjeden er for henne:

Nesten det farste halvaret matte jeg bare lure meg unna for & komme hjem. Sa det
ble sann at jeg fulgte han til kveldsbordet, det fant jeg ut at var best. Det ble liksom
sann at jeg sa at: "sa heldig du er, som er innbytt pa kveldsmat!” "Her blir du servert,
sa na ma jeg hjem & spise”, sa jeg. "Ja, men du kan vel sitte her?” Spurte han. "Nei,
de kan ikke ha flere her n&”, sa jeg da. Sa jeg matte lirke hele tiden. Det er en vond
prosess, kiempevond prosess. Men det ma til, man ma bare gjennom det. Det gikk jo,
det gjorde jo det, men jeg satt og grat i bilen hver gang jeg skulle reise hjem og jeg
hadde vel like vond av meg selv som jeg hadde av han.

Det & forlate partneren nar vedkommende skulle spise, var en vanlig strategi som flere av
ektefellene fulgte. En annen pleide a si at hun métte hjem for & mate hunden. Felles for dem
var at de pa ulike mater matte "lure seg ut”, noe de opplevde som leit. Det er trolig viktig at
personalet er til stede nar avskjeden skal tas, slik at pasienten ikke blir alene nar ektefellen

gar. Dette virket betryggende pa mange av ektefellene, og bidro til & gjgre det lettere for dem
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a ta avskjed. Det gjorde ogsa avskjeden lettere nar ektefellene tok avskjed i forbindelse med
at nye aktiviteter skulle begynne, for mange virket dette som en suksessfull strategi.

Flere av ektefellene opplevde kvelden etter et besgk som teff. To av dem fortalte at de sa
mannen sin for seg nar de kom hjem, og lurte pa hva han drev med. Ogsa en av de andre
ektefellene fortalte om slitsomme kvelder etter at han har veert pa besgk hos sin kone. Han
er selv over 80 ar og skragpelig til bens, likevel besgker han sin kone hver eneste dag. Han er
mentalt utladet ndr han kommer hjem, fordi han opplever kona som sa intens nar han er der
pa besgk. Personalet og sgnnen har oppfordret han til & trappe ned pa& besgkene, fordi det
koster s& mye av hans egen helse. Men han forteller at han far sa darlig samvittighet nar han

ikke er der, at han ikke kan la veere:

Det er ikke sa lett heller og ikke & besgke. For hvis jeg ikke besgker henne sa har jeg
darlig samvittighet. Og hun er jo i fyr og flamme nar jeg kommer. Hun forstar jo ikke
hvorfor hun ikke er hjemme. Det gjer meg godt & besgke henne fordi jeg har sa darlig
samvittighet hvis jeg ikke er der.

For denne ektefellen er det viktig & besgke selv om han selv blir sliten av det. Flere av de
andre uttrykker det samme. En av de andre ektefellene sa folgende: "Jeg synes den stunden
sammen med han er viktig. Selv om jeg ikke far sa mye kontakt, s& har jeg liksom veert der.
Jeg er jo der.” Dette er beskrivende for hvordan mange av ektefellene fgler det, i forhold til &

besgke sine kjeere.

4.3.5 Familieomsorg
Det var ikke bare ektefellene som involverte seg i omsorgen for partneren etter

vedkommendes flytting. Det kom i intervjuene frem mange eksempler pa at flere i familien
bidro i omsorgen av pasienten. Dette kom spesielt til uttrykk i sammenhenger der ektefellene
tok med partneren sin ut av enheten; enten pa en tur ut, eller pa besgk til familie og venner.
Noe som for mange helt tydelig var sveert viktig. Men selv om flere av ektefellene ytret et
sterkt gnske om & ta med partneren ut av enheten, og spesielt hjem i deres felles hjem, var
det ikke alle som hadde tort a gjennomfgre dette. Den viktigste grunnen til dette var
ektefellenes redsel for at partneren skulle bli mer forvirret og at han eller hun ikke skulle ville
reise tilbake i enheten. For noen overskygget denne redselen gnsket om a ta med seg

partneren.

| de tilfellene der ektefellene faktisk tok med seg partneren ut fra enheten, sa det ut til at
ektefellenes barn spilte en sentral rolle. Med hjelp av barna tok de med seg ektefellen, noen i
selskap, andre pa besgk i hjemmet eller til steder som hadde ulik betydning for ektefellene. |

et tilfelle kom dette familisere samarbeidet veldig klart til uttrykk, en mann fortalte om hvordan
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han hadde tatt med seg kona til fiells pa pasketur. For at dette skulle veere mulig a
gjennomfare, stilte flere familiemedlemmer opp. De hadde pa forhand avklart klare rutiner og
arbeidsfordelinger:

Nar vi er pa hytta gjer vi det pa den maten at min sgnn ordner og lager mat, jeg
steller min kone og barnebarnet hjelper meg med & kle pa henne. Barnebarnet og min
kone ligger sammen i dobbelt seng, jeg med daren min pa glgtt. Og nar hun skal pa
toalettet om natten s& kommer barnebarnet mitt og vekker meg. Sa falger jeg henne
ut, og far lagt henne tilbake og bredd over henne. S& det har fungert bra.

| tidligere avsnitt har barnas rolle som stgtte for ektefellene blitt beskrevet. Mye tyder pa at
de fortsatt betyr mye i omsorgen for den demensrammede, og som statte for ektefellen, etter
at pasienten har flyttet. Eksempelet ovenfor illustrerer dette, og det er viktig & merke seg
dette, da det finnes familier av ulik starrelse, ulik sammensetning og med ulik tilknytning
mellom medlemmene. De som i mindre grad opplever stgtte fra naer familie kan ha behov for

ekstra oppfelging av det offentlige.

4.3.6 Fortsatt bekymring
Funn i denne undersgkelsen tyder pa at selv om ektefellene flyttet sine partnere til skjermet

enhet fortsatte de & bekymre seg for pasienten. Bekymringene knyttet seg til sykdommens
utvikling samt partnerens tilpasning og daglige liv i den skjermede enheten. | dette avsnittet

skal vi se neermere pa dette.

Da ektefellene matte flytte sine partnere til den skjermede enheten, hadde
demensutviklingen kommet forholdsvis langt. Likevel opplevde ektefellene det som tungt a
se den gradvise utviklingen som fortsatt fant sted etter at partneren hadde flyttet. De fortalte
at partnerne deres bade forandret personlighet og at nye symptomer manifesterte seg. Dette
bekymret ektefellene. En av dem beskrev det slik:

Han har nok strevet i den perioden, jeg tror nok det. Han var ganske fin innimellom.
Og da kunne han spgrre om enkelte ting, hvordan det var med den og den. Men sa
falt jo navn og allting ut etter hvert. Tid, sted, dag ogsa, sa det ble stadig verre. Jeg
skjgnte jo det.

Mange av ektefellene uttrykte at informasjon og opplysning om sykdommen og dens karakter
var noe som kunne bidra til at deres bekymring for sykdommens utvikling kunne minsket. Tre
av ektefellene hadde deltatt pa pargrendeskolen. De fortalte at de via denne skolen hadde
fatt den kunnskapen de trengte i forhold til & kunne mgte de utfordringer som stadig matte

dem, ettersom sykdommen utviklet seg. De tre andre, som ikke hadde deltatt i et slikt
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opplegg, var mer usikre pa om de hadde den kunnskapen de trengte for & mgte fremtiden.

En av dem fortalte at hun savnet mer informasjon.

| tillegg til & bekymre seg over partnerens sykdomsutvikling, var ektefellene ogsa bekymret
for hvordan partneren tilpasset seg dagliglivet i den skjermede enheten. Flere av ektefellene
fortalte om partnere som vandret mye. Dette var noe som var vondt for dem & tenke pa,
seerlig nar de selv ikke var der og kunne observere det. "Jeg skjante at han vandret veldig
mye. Han gikk rundt og kjente pa darene. Det er jo last overalt, han skjgnte vel det etter
hvert. Det plaget meg & tenke pa. Hvordan har han det na liksom? Gar han bare rundt der
na?” Flere av dem fortalte ogsa om partnere som ga uttrykk for at de ikke @nsket & veere i
den skjermede enheten, noen av ektefellene opplevde ogsa at partneren heller ville at de

skulle bli igjen i enheten:

Han er litt bitter pA meg og litt ergerlig. Det var liksom ikke likt han. Han skjgnte at det
var noe muffins med det. "Her kan du veere, sa kan vi bytte plass. Na kan jeg ta bilen
og kjgre hjem, sa kan du veere her”, sa han.

Fremtredende i ektefellenes skildringer om sine bekymringer om partnerens daglige liv i den
skjermede enheten, var deres oppfatning av mangel pa aktiviteter for pasientene. Flere av
dem opplevde at partneren ble sveert passiv etter at vedkommende hadde flyttet til den
skjermede enheten fordi det ikke fantes noen form for aktivisering. Dette var et tema som var
viktig for mange av ektefellene. De opplevde bade mangel pa aktiviteter i form av daglige
gjgremal som for eksempel enkelt husarbeid, anvendelse av verktgy, rydde av bordet eller
lignende oppgaver. Og i form av organiserte aktiviteter som trim, dans eller steking av vafler.
"Jeg foler overhodet ikke de legger vekt pa aktiviteter for pasienter. Bare en sann enkel ting
som for eksempel at ”i dag skal vi brette servietter.” Bare en sann enkel ting! Det skal ikke
mer til.” Dette uttrykker en ektefelle i frustrasjon over den manglende vektleggingen pa

aktiviteter i den skjermede enheten der kona bor. En annen forteller fglgende historie:

Noen ganger sa fikk han lov til & ta av bordet, og det tror jeg han syntes var moro. For
det var han vant til, han var veldig flink til & hjelpe meg med det hjemme, rydde av
oppvaska for eksempel. Hvis jeg satte han til oppvaskbenken kunne han sta der i en
time. Men han hadde ikke sjanse der, for bordet ble tatt av i en fei. Sa han gikk rundt
og rundt og rundt og rundt og gnidde seg i hendene. En gang som en hadde besgkt
han gikk han og tvinnet hendene. Da hadde han sagt at: ”jeg gar sann fordi da ser det
ut som jeg gjar noe!”

Disse historiene er illustrerende for hvordan ektefellene opplevde frustrasjonen rundt mangel
pa aktiviteter. Det er ingen tvil om at aktivisering av pasientene var et tema som la

ektefellene varmt om hjertet. For dem handlet den manglende aktiviseringen om at de
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opplevde at partnerens daglige liv i den skjermede enheten ble innholdslgst, og dette
bekymret dem. De uttrykte at dersom det hadde veert lagt til rette for mer aktivisering av
partneren, ville de hatt det bedre med seg selv.

4.3.7 Samarbeide med personale
Et typisk og gjennomgaende trekk i dette materialet er ektefellenes tilfredshet med

personalet i de skjermede enhetene. Samtlige uttrykker at de er sveert forngyde med den
hjelpen de og partneren har fatt etter at vedkommende flyttet inn i den skjermede enheten.
De opplever personalet som omsorgsfulle, de fagler at de bryr seg om pasientene og at de
passer godt p4 dem. "Jeg har jo sett det, for jeg har jo veert der omtrent hver dag, hvor
dyktige, omtenksomme og omsorgsfulle sykepleierne der er.” Flere uttrykte ogsa at de
opplevde at personalet fulgte pasientene godt opp i forhold til praktiske ting, og at partneren
fremstod som ren og velstelt, noe som var viktig for ektefellene.

Ingen av ektefellene opplevde at personalet hadde noen forventninger til hva de skulle bidra
med som pargrende, bortsett fra & besgke partneren og a passe pa at partneren hadde det
som trengtes av kleer og ting til personlig hygiene. De fglte seg ikke direkte involvert i pleien
av pasienten, men gnsket likevel & vite hva som foregikk. Materialet viser at ektefellene
opplevde en mangel i forhold til informasjon fra personalet om hva partneren foretok seg,
hvordan han eller hun for eksempel spiste, eller sov. De opplevde at de selv matte spgarre
personalet om dette, og da var personalet alltid behjelpelige med svar. Likevel uttrykte noen

av ektefellene at de gnsket seg mer informasjon uten & matte spgrre om dette.

Ektefellene opplevde personalet som samarbeidsvillige, og fortalte at hvis det skjedde noe
spesielt, ringte personalet dem hjemme, noe de satte stor pris pa. Likevel var det noen av
ektefellene som savnet formelle mgter med personalet der de kunne diskutere hvordan
partneren hadde det og planlegge omsorgen sammen. Mange opplevde det at det stadig var
nytt personale pa vakt, i tillegg til en utstrakt personalbruk, som frustrerende. De opplevde

noen ganger at beskjeder ikke nadde frem pa grunn av dette.

Ektefellene opplevde ogsa personalet i enheten som stgttende og ivaretaende. Likevel ser
det ut til at mye av den stgtten som personalet ga, ble gitt i forbindelse med praktiske
gjegremal for pasienten. Det var viktig for ektefellene a se at personalet brydde seg om deres
partner, og at de foretok valg i pleien som ivaretok partnerens individuelle behov. Det er
derfor mulig at de opplevde denne ivaretakelsen av partneren som stgttende, da det a se at

partneren hadde det godt, gjorde ektefellenes situasjon lettere. Noe overraskende fortalte
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ingen av ektefellene om samtaler med personalet som handlet om deres egen situasjon, eller

andre organiserte former for stgttefunksjoner.

Det trenger likevel ikke veere slik at personalet ikke gjorde dette. Kanskje hadde de samtaler
med ektefellene nd og da, for eksempel i forbindelse med andre gjgremal. Der de spurte
ektefellene om deres situasjon og indirekte stgttet dem ved & prate om temaer som
ektefellene var opptatt av. Dette kommer ikke klart frem i materialet. Det kan ogsa veere at
ektefellene i intervjusituasjonen ikke fullstendig klarer & beskrive hvilken stgttefunksjon
personalet egentlig utgjer, og at det derfor ikke kommer ordentlig frem. Pa den andre siden
kan det ogsa veere at personalet i en travel hverdag legger mye vekt pa praktiske gjgremal,
og at de opplever at deres tid ikke strekker til, til dyptgdende samtaler med pargrende, derfor

skjer dette mer sporadisk nar det passer seg slik.

4.3.8 Oppsummering
| dette kapittelet har vi sett at ektefellene fortsetter & gi omsorg for partneren, ogsa etter at

han eller hun har flyttet. | omsorg for partneren besgker ektefellene vedkommende ofte. De
gjer store og sma omsorgsoppgaver nar de er pa besgk, og fortsetter ogsa a bekymre seg
over partnerens helse, trivsel og tilpasning i den skjermede enheten. Selv om ektefellene
opplevde det & endre rolle fra omsorgsgiver til besgkende som vanskelig, viste ogsa dette
kapittelet at ektefellene, ved a etablere faste rutiner ved besgk, motarbeidet den utryggheten
de opplevde. Til slutt i kapittelet s& vi at ektefellene opplevde samarbeidet med personalet
bra, men at de savnet bade mer informasjon fra personalet, men ogsa oppfelging av

informasjon som ble gitt fra ektefellene til personalet.

4.4 Tilpasning til en ny hverdag

Overgangen fra a veere omsorgsperson for sin partner til & vaere besgkende i den skjermede
enheten, er vanskelig for ektefellene. Det viste seg i forrige kapittel. | tillegg til & matte ikle
seg en ny rolle, er ogsa overgangen til en ny hverdag vanskelig for ektefellene. De opplever
sorg over tapet av en ledsager i hverdagen, samtidig som savnet preger dem i stor grad. |
dette kapittelet skal disse temaene utdypes. | tillegg skal de stattefunksjoner ektefellene
bruker for & mestre den nye hverdagen utdypes. Dette dreier seg om nye rutiner som

ektefellene tilegner seg, samt stgtte fra venner og familie.

4.4.1 Savn av livsledsageren og sorg over tapet av en felles fremtid
Ektefellene fortalte at de gjennomlevde en sorgreaksjon etter at partneren hadde flyttet. Igjen

var det de ambivalente tankene som omhandlet hvorvidt valget de hadde tatt om a flytte
partneren var riktig, som gjorde situasjonen deres vanskelig. | tillegg syntes flere av
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ektefellene det var tomt og rart at partneren ikke lenger var i huset. For mange var ogsa
overgangen fra & ha den altoppslukende omsorgsrollen til & bli alene, uten at noen trengte
deres hjelp, vanskelig.

Sorgreaksjonen ga seg uttrykk bade fysisk og psykisk. Noen fortalte at de ble overveldet av
en veldig tratthetsfalelse, de kunne sove i timevis uten & oppleve at de ble uthvilt. Mange
falte seg ogsa fysisk slitne i kroppen og orket ikke gjare sa mye som de hadde gjort fgr. Det
var et fellesstrekk for mange at de ikke merket hvor slithe de egentlig var, far de ble alene.
De fortalte at den friheten de plutselig fikk, ved at de egentlig kunne gjgre som de ville, ikke
hadde sa stor verdi for dem, da de ikke orket & gjgre noe likevel. Ogsa vekttap og darlig

matlyst var det noen som fortalte om, symptomer de tilskrev sorgen de opplevde.

Av de psykiske reaksjonene som ektefellene fortalte om, var de mest fremtredende tristhet
og initiativigshet. Flere av dem fortalte at de ikke hadde ork til & foreta seg noe, fordi sorgen
de opplevde var sa tyngende. Flere av ektefellene var fortsatt plaget av darlig samvittighet
over at de hadde latt partneren flytte. Noen var ogsa plaget av darlig samvittighet, fordi de
syntes det var ille at de kunne gjgre ting som den syke partneren ikke lenger kunne veere
med pa. En av ektefellene fortalte om hvordan hennes nye frihet ga henne motstridende

falelser, da hun for fgrste gang matte reise pa paskeferie alene:

Jeg kan jo egentlig gjgre mye mer na. Men sa samtidig sa..... (pause, grater).... Sa
faler jeg noen ganger at det ikke er helt rettferdig. At jeg far litt darlig samvittighet.
Men de (familien) sier liksom at det skal du ikke ha, for han har det jo bra der han er.
Men jeg synes det er litt rart og gjare ting alene som vi egentlig har veert sammen om.

Flere av ektefellene fortalte at det som var verst for dem & tenke pd, var at fremtiden, slik de
hadde planlagt den som ektefeller, na gikk tapt. Spesielt de yngste ektefellene som var med i
undersgkelsen, opplevde dette som trist. De fortalte om hvordan de hadde planlagt
pensjonisttilveerelsen med ferier, turer, hytteliv og tid med venner og familie. Dette var planer

som nd matte forandres, da partneren ikke lenger kunne delta paA samme mate.

Det er ikke sann du tenker at pensjonistalderen skal bli. Men det ma bare g3, livet ma
jo bare ga videre. Det er sann det er. Jeg har jo egentlig forsonet meg mer med at
sann er det. Men innimellom sa synes jeg det er vanskelig.

Savnet av ektefellen var for mange stort. Et fellestrekk var at de tenkte sveert mye pa
partneren, selv om de var hjemme. De uttrykte ikke direkte bekymring for hvordan partneren
hadde det, det var mer at de ikke klarte & roe seg med tanken pa at han eller hun var pa
institusjonen og ikke hjemme. Som beskrevet i forrige kapittel, ble denne fglelsen sterkt

fremtredende i forbindelse med besgk. Flere fortalte at de opplevde det sveert tungt den
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kvelden de hadde veert i den skjermede enheten. Disse uttalelsene beskriver ektefellenes
falelser:

Jeg levde nok litt sdnn pa grensen av a veere til og ikke veere til. Jeg tenkte hele tiden
pa hvordan han hadde det, og nar jeg kom hjem hadde jeg kanskije litt vanskelig for a
slappe av. Egentlig bunnet ikke dette i bekymring for hvordan han hadde det der han
var, jeg falte at han hadde det bra der. Men det var liksom sann at jeg sa den urolige
mannen for meg og tenkte at jeg burde hatt tAlmodighet og hatt han lenger hjemme.

Sa jeg er i en veldig vanskelig situasjon. Jeg har det fryktelig vanskelig selv, fordi jeg
tenker s& mye pa henne. Fordi hun har veert et sa fint menneske.

| tillegg til opplevelse av sorg og savn fgler ektefellene seg alene. Fordi pa tross av at
partneren fortsatt levde, selv om de levde pa ulike bosteder, falte ektefellene seg forlatt. De
falte det tungt & matte ga videre alene. Noen av ektefellene hadde dessuten en utpreget

falelse av & veere ensom, og fortalte at denne ensomhetsfglelsen var tung a beere.

Ensomhetsfalelsen, den er tung. Selv om jeg matte vaere papasselig nar det gjaldt
absolutt alle ting nar hun var hjemme, sa ble det veldig vondt & veere alene. Jeg er jo
alene her til enhver tid. Natt som dag. Og jeg tenker pa henne hele tiden.

4.4.2 Stgtte fra familie og venner
| den vanskelige tiden etter at partneren flyttet, opplevde ektefellene at statten de fikk fra

familie og venner var sveert betydningsfull. Igjen var det barna som sa ut til & spille en viktig
rolle. Barn som bodde i naerheten av ektefellene tok de med hjem til middag, hjalp til med
praktiske gjgremal og var med pa besgk i den skjermede enheten. Flere oppmuntret sin mor
eller far til & reise av sted en stund for & samle krefter, de overtok da ansvaret i forhold til den
av partene som var igjen i den skjermede enheten. For ektefeller som hadde barna lenger
borte, ble telefonen flittig brukt. De snakket med barna flere ganger per dag, da disse ringte
hjem for & here hvordan det gikk. Likevel savnet de ektefellene som ikke hadde barna i
neerheten, barna mye, de opplevde at de hadde trengt dem hjemme i denne perioden. | dette
materialet var det ingen barnlgse. Men det ser ut til at barnas betydning har veert
fremtredende for ektefellene i alle faser under partnerens sykdom og flytting. Som tidligere
nevnt, er dette viktig & merke seg, da det ogsa finnes mennesker som i mindre grad har

familie og nettverk rundt seg. Ekstra fokus bgr derfor legges pa disse.

For ektefellene som ikke hadde nezer familie rundt seg, sa det ut til at venner ble
betydningsfulle i forhold til statte for ektefellen. Det virket som om venner som hadde
opplevde noe av det samme selv, var spesielt betydningsfulle. Ektefellene fant trgst i & here
om hvordan andre hadde hatt det i liknende situasjoner, og hvordan de hadde reagert pa

liknende opplevelser.
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4.4.3 Nye gjgremal — nye rutiner?
| forrige avsnitt kom det frem at ektefellene opplevde sterke reaksjoner i perioden etter at

partneren hadde flyttet. De matte tilpasse seg en hverdag alene, overgangen til dette var
stor. Ektefellene i materialet besgkte sine partnere med ulik hyppighet, felles for dem alle var
at de hadde en fast rutine for nar de besgkte og nar de "tok seg fri”. Det var vanlig & ha faste
"fridager.” Disse fridagene ble benyttet pa ulikt vis. De ble benyttet til & besgke andre, veere
sammen med familie eller ga turer. Mange av ektefellene fortalte at de hadde mye selskap i
fiernsynet, og at de leste aviser og bgker for a fa tiden til a ga.

Tidligere har det ogsa kommet frem at den nyvunne friheten ektefellene hadde, ikke var sa
verdifull likevel, da mange av dem ikke orket a finne pa sa mye. Flere av ektefellene fortalte
at de stadig fikk tilbud av venner og kjente om & vaere med pa forskjellige ting, eller & komme
hjem til dem pa middag. Likevel ble det sjelden til at de reiste. De hadde ikke ork til det. |
tillegg hadde mange av dem behov for & snakke om partneren og sin egen vanskelige
situasjon, noe de ikke alltid fglte de kunne gjare. Initiativigshet var altsd noe mange
opplevde, noe som gjorde at det var vanskelig for dem & skape nye rutiner i hverdagen og de

ble sittende mye hjemme.

Jeg hadde tirsdag og torsdag fri, det hadde jeg. Da kunne jeg ta en tur og besgke et
annet menneske eller en venninne. Men jeg gjorde ikke det s& mye det heller, for jeg
hadde behov for & prate om mannen min og det gidder ikke alle hgre pa.

Dette var en typisk uttalelse, som beskriver hvordan mange av ektefellene opplevde det. Mye
tyder pé at tilpasning til dagliglivet etter at partneren har flyttet for mange er vanskelig. De
opplever sorg og savn, samtidig opplever de at familie og venner forventer at de skal komme

seg ut av huset og leve livet videre.

Et saeregent trekk i dette materialet var at mennene i undersgkelsen hadde faste rutiner for
sin nye hverdag, de hadde blant annet faste dager da de var ute og traff andre. Kvinnene
hadde ikke det, de hadde en tendens til & bli sittende hjemme. Materialet i denne
undersgkelsen er lite, og denne sammenhengen kan veere tilfeldig. Likevel er det et
interessant funn. Mennene uttrykte at overgangen til selv & ta ansvaret for husholdningen var
stor. En av dem hadde dessuten en sveert fremtredende ensomhetsfglelse og savnet kona si
veldig. Likevel var det disse som hadde klart & skape seg nye rutiner, noe som hjalp dem a
mestre den vanskelige hverdagen. Kvinnene bar i stgrre grad preg av a bli sittende i
hjemmet med sorgen og savnet, de orket ikke selv ta tak i hverdagen og skape seg nye

rutiner. Selv om dette var hovedtrekket, stemte det ikke for alle. En av de kvinnelige
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ektefellene var sveert aktiv, hun hadde flere hobbyer og et stort sosialt nettverk, noe som
gjorde at hun var ute av huset hver dag.

4.4.4 Oppsummering
Dette kapittelet har vist at ektefellene har det sveert vanskelig etter partnerens flytting. De

opplever en sorgreaksjon som manifesteres bade fysisk og psykisk. Til tross for at partneren
fortsatt lever, opplever de et tap som utlgser denne sorgen og som bidrar til at tilpasningen til
den nye hverdagen er vanskelig. Barna fremtrer som viktige stattespillere i hele prosessen
fra sykdomsutbrudd til pasienten bor i den skjermede enheten. | denne fasen er de ogsa
betydningsfulle som stgtte. De som ikke har barna i neerheten derimot, opplever stgtten fra
andre deler av nettverket som viktig. Til tross for oppmuntring og invitasjoner til sosiale
sammenkomster, gir flere av ektefellene inntrykk av at de ikke orker a ta tak i sin nye
hverdag. Og et interessant funn i denne sammenhengen er forskjellen pa kjgnnene i
materialet, hvor mannfolkene i stgrre grad enn kvinnene ser ut til & mestre den nye

hverdagen og skape seg nye rutiner.

45 Etrom for oss — et hjem for deg?

| dette kapittelet skal vi se neermere pa de skjermede enhetene, der ektefellenes partnere
bor, og deres fysiske utforming. Betydningen av det private rommet, hjemlighet i den
skjermede enheten samt etablering av hjemlige rutiner er ogsa temaer som utdypes i dette

kapittelet.

45.1 De skjermede enhetenes fysiske utforming
Ektefellene fortalte at de egentlig ikke visste s& mye om hva en skjermet enhet var, eller

hvordan det skulle se ut, fgr partneren flyttet. Det var fgrst etter at partneren hadde flyttet inn
at de ble kjent med enhetens fysiske utforming og personalets rutiner. | beskrivelsen av de
skjermede enhetene hadde ektefellene ingen negative kommentarer i forhold til hvordan den
sa ut, eller hvordan den var tilrettelagt. Beskrivelsene var utelukkende positive. Ektefellene
fortalte om flere ting som de syntes var positivc med enheten. Det som var mest

fremtredende, og som ble nevnt i samtlige intervjuer, var tilgangen til uteareal.

Flere fortalte at enheten partneren hadde flyttet til hadde tilrettelagt uteareal, med asfalterte
stier der de kunne ga tur. Utearealet var inngjerdet med laste porter, noe de opplevde at
bidro til trygghet. Ingen ga uttrykk for negative tanker rundt det med stengsler rundt
utearealet. De som kommenterte dette, mente at nettopp det at utearealet var stengt, var en
positiv egenskap for a hindre ugnskede "remningsforsgk”. Andre fortalte om store verandaer

med mgbler der pasientene kunne sitte nar det var pent veer. Dette var noe de sa pa som et
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viktig element for pasientens trivsel, og for sin egen tilfredshet med partnerens nye hjem.
Tilgangen til utearealer var ogsa noe som ble nevnt i forbindelse med aktivisering av
pasientene. Det var viktig for dem at partneren fikk komme ut i frisk luft. Ved hjelp av de
tilrettelagte utearealene folte de at dette kunne dette skje oftere. Samtidig brukte de det flittig

sammen med partneren nar de var pa besgk.

Alle fortalte at darene var last i den skjermede enheten der partneren bodde. Likevel ga de
ikke utrykk for at dette gjorde noe, og beskrev ogsa dette som positivt. De fortalte at det var
flere av de andre pasientene i enheten som stadig gjorde "ramningsforsgk” og at dette var
grunnen til at darene var last. Laste dgrer lot derfor til & veere en betryggelse for ektefellene,

samtidig virket det som om det fremstod som det eneste alternativet for ektefellene.

Ektefellene fortalte at enheten der partneren bodde, sa hjiemmekoselig ut, og at dette gjorde
et positivt inntrykk farste gang de var der. Flere av ektefellene beskrev ogsa fellesarealet
inne som godt tilrettelagt i forhold til at det skulle veere lettere & finne frem. De beskrev
miljget som oversiktlig, og noen fortalte at enheten var formet slik at pasientene kunne ga
runder. Uansett hvilken vei de gikk, ville de alltid komme tilbake til utgangspunktet. Likevel
var det noen som ikke klarte dette. Noen av ektefellene fortalte om partnere som hadde
vanskeligheter med a finne frem i enheten, og spesielt det a finne sin egen der. En av
ektefellene forteller det slik: Som regel fant han dgra si og rommet, som regel greide han det,

etter vel et halvt ar.

45.2 Betydningen av det private rommet
Alle ektefellene fortalte at partneren deres hadde enerom i den skjermede enheten. Rommet

hadde ulik betydning for ektefellene, men alle la vekt pa at det var viktig for bade dem og
partneren at rommet var privat. Den private boenheten var hos de intervjuede en forutsetning
for & skape hjemlighet. Ektefellene beskrev rommet som stort, romslig, lyst, praktisk, pent og
trivelig. Flere la ogsa vekt pa at det var et tilhgrende privat baderom, som i mange tilfeller ble

beskrevet som stort og godt tilrettelagt.

Rommets betydning for ektefellene varierte. Noen oppfattet det kun som et privat rom, der
betydningen ikke var annet en et rom pa en institusjon. Mens andre forbandt rommet med et
hjem for partneren, og innredet det deretter. Pa spgrsmal om hvilken betydning partnerens
private rom har for han, svarer en av ektefellene slik: "Hva skal jeg si? Bade ja og nei. Det er
negativt at jeg har mattet levere kona mi pa et rom, samtidig er det positivt at hun har fatt et

fint rom.”
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Fire av de seks ektefellene i undersgkelsen forteller at de bruker partnerens rom nar de er pa
besgk. De opplever dette som et fristed der de kan veere private, og et sted der de kan veere
mann og kone, slik som far. Det private rommet er betydningsfullt i forhold til & fortsette
ekteskapsrelasjonen som far. Ektefellene forteller at personalet viser respekt i forhold til at
de gnsker a veere private nar de besgker partneren. Det legges til rette for at de skal kunne
omgas privat. Personalet kommer inn med kaffe eller annet drikke, og trekker seg deretter
tilbake, for & gi ektefellene tid sammen. Dette er noe ektefellene setter pris pa, og opplever
som viktig. Samtidig forteller ektefellene at det er trygt & ha personalet i naerheten, i tilfelle

partneren blir urolig eller trenger hjelp.

Av de som ikke bruker partnerens rom nar de er pa besgk, forteller en av dem at han og
kona pleier & ga tur nar han er der. Han opplever at det blir for lite aktivitet for kona, derfor
benytter han tiden nar han er der til & ta henne med ut. Likevel forteller han at han setter pris
pa at kona har et fint rom, og at det har betydning for han at hun har det trivelig der. Den
andre ektefellen som ikke bruker rommet nar hun er pa besgk forteller at hun og mannen
pleier & sitte i en sofa som star utenfor rommet i enden av gangen. Der har de sine private
stunder foran to store vinduer med fin utsikt. Selv om de ikke oppholder seg pa rommet, faler
hun at personalet legger vekt pa deres behov for privat omgang, og at de viser hensyn i
forhold til dette. For denne ektefellen hadde det private rommet mindre betydning, hun
syntes det var fint at pasientene hadde enerom, men kunne ikke si at det hadde noen

betydning ut over dette.

Pa spgrsmal om ektefellenes oppfatning av det private rommets betydning for partnerne var
svarene entydige. De fortalte at partneren ikke hadde noe forhold til rommet, og at det ikke
betydde noe spesielt for dem. Det som imidlertid var viktig for noen, slik ektefellene fortalte
det, var hvordan rommet ble innredet, og hvordan kjente ting fikk sin plass i rommet. Dette

skal utdypes i neste avsnitt.

4.5.3 Opplevelse av hjemlighet og betydningen for kontinuitet i relasjonen
Det & gjenskape et hjem pa en institusjon i eldre ar, kan vaere vanskelig. Man skal ved hjelp

av mgbler og gjenstander skape et privat hjem i et rom som i utgangspunktet er offentlig, noe
som i seg selv kan veere en utfordring (Danielsen, 2008; Thorsen, 2008). | tillegg falger
andre aspekter som ogsa forbindes med det a skape en hjemlig fglelse, bade rutiner og
vaner samt minner. Disse aspektene utdypes i neste avsnitt. | dette avsnittet skal ulike mater

a skape hjemlighet pd, beskrives.
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Det var ulike mater & skape hjemlighet pa blant ektefellene i undersgkelsen. Felles for dem
alle var at det var ektefellene som hadde ansvaret for & innrede partnerens rom, slik at det
ble en sa hjemlig atmosfaere som mulig. Partnerens sykdom hadde i alle tilfellene kommet sa
langt da det ble aktuelt med flytting, at partneren selv ikke kunne bidra i denne prosessen.
Det ble derfor slik at ektefellene la vekt pa deres felles verdier nar det nye rommet skulle
innredes. Alle ektefellene ansa det dessuten som betydningsfullt at partnerens rom skulle
innredes koselig og at det skulle veere hjemlig. Det & skape en god atmosfaere i partnerens

rom, var tydeligvis viktig for dem.

Da rommet skulle innredes, la noen vekt pa & gjenskape noe av det gamle hjemmet. De
gjorde dette ved & ta med mgbler som de hadde brukt i deres felles hjem, og som var kjente,
bade for ektefellen og partneren. Mgblene ble for ektefellene et symbol pa at rommet na var
partnerens nye hjem, noe som var betydningsfullt for dem nar de var pa besgk. Det kunne
veere deler av et mgblement som for eksempel en sofa, en lenestol eller et bord. Eller et
fullstendig mablement, der alle mgblene var fra det gamle hjemmet. Ogsa gjenstander som
lamper, vaser, gardiner eller blomster bidro til & gjenskape det gamle. Gjenstandene lot til &
bidra med et helhetsinntrykk for den hjemlige atmosfaeren.

Mens noen valgte a gjenskape det gamle hjemmet, valgte noen & skape et nytt hjem i den
skjermede enheten. Disse kjgpte enten nye mgbler som de innredet rommet med, eller
brukte mgbler som allerede stod i rommet pa institusjonen. Felles for dem var at de ikke la
vekt pa mgblenes betydning for & skape en hjemlig fglelse, de brukte andre gjenstander som
de pyntet opp med, og som bidro til fglelse av hjem. Dette var gjenstander som duker,
gardiner, blomster, pynteting, fotografier og bilder. Noen tok ogsd med radio, TV eller CD
spiller med kjente CD plater som partneren kunne bruke. Selv om disse ektefellene ikke
brukte egne mabler, la de stor vekt pa & skape en hjemlig atmosfeere pa partnerens rom ved

hjelp av andre gjenstander.

Nesten alle ektefellene ga uttrykk for at en hjemlig atmosfeere pa partnerens rom var viktig
for dem. De som innredet rommet med kjente mgbler, ga ogsa uttrykk for at kjente mgbler
hadde betydning for partneren, de opplevde at vedkommende fant ro ved a sitte med
ektefellen i disse, nar han eller hun var pa besgk. Og selv om det ikke ble brukt kjente
mgbler, opplevde ogsa ektefellene som skapte et nytt hjem, at partneren fant seg til rette pa
rommet. Likevel var det en av ektefellene som ikke hadde denne oppfatningen. Sgnnen
hadde hjulpet til & innrede partnerens rom, de hadde brukt ektefellenes gamle mabler fra
hjemmet, som var kjente for dem begge. Likevel klarte han ikke gjenskape den hjemlige

atmosfeeren. Han beskriver det selv slik:
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Min s@nn og svigerdatter, de hadde jo med noen mgbler, bilder og slike ting herfra
(fra hjemmet) som hun fikk pd rommet sitt der, s& det skulle veere mest mulig hjemlig
da. Og nér jeg besgkte henne, som sagt nesten hver dag. Sa satt vi jo i var egen
sofa, inne pa hennes rom. Jeg tror ikke hun var i stand til & observere at det var vare
mgbler. Hun var sa syk. Den hjemligheten betydde heller ingenting for meg nar jeg
var pa besgk, for det var ikke slik vi var vant til det, det ble bare noe staffasje.

For denne ektefellen far altsa ikke partnerens rom en hjemlig betydning, pa tross av sgnnens
forsgk pa & innrede det s& hjemlikt som mulig. Det faktum at de hadde egne mabler pa
partnerens rom, ga likevel ikke han fglelsen av en hjemlig atmosfeere. Kanskje kan det veere
slik at sykdommen i dette tilfellet var kommet s& langt og var sa krevende for han nar han var
pa besgk, at det derfor ikke skapte mening for han & ha en hjemlig atmosfaere pa rommet.
Kona hans var tydeligvis sveert syk og han uttrykte at det var intenst for han & besgke henne.
Kan det veere slik at personalet kunne stgttet han pa noen mate nar han var pa besgk, slik at
han kunne gjenskapt opplevelsen av et felles hjem? Kanskje var dette rett og slett umulig da

sykdommen hadde kommet sa langt.

En annen av ektefellene, som ogsa gjenskapte det gamle hjemmet ved bruk av kjente
mabler og gjenstander, fortalte at dette var sveert viktig og betydningsfullt for henne, nar hun
var pa besgk hos mannen. Det faktum at rommet hans hadde en hjemlig atmosfeere bidro til
at hun opplevde at de igjen var mann og kone nar hun var der pa besgk. For henne var den
hjemlige atmosfeeren en forutsetning for hennes opplevelse av a fortsette relasjonen til

mannen som far.

Det betydde veldig mye at vi hadde et privat rom der vi hadde gjort det
hjemmekoselig. Enerom er jo veldig fint, mgblere det med litt kjente ting og noen
bilder og sann, det har jo alt og si. Sa det var viktige stunder vi hadde der altsa. Da
gikk han tilbake til det gamle. Nar han kom i stolen sin, fikk bena hayt pa krakken og
han fikk avisa. S& sa han: A, na har vi det godt!” Da, da falt han til ro.

Som vi ser, har disse ektefellene forskjellig opplevelse av den hjemlige falelsen pa
partnerens rom. Mye tyder pa at ogsa partnerens sykdomsbilde bidrar til ektefellenes
opplevelse av hjemlighet. Pasienten i det siste eksempelet hadde selv en oppfatning om at
han var hjemme, noe som kona satte stor pris pa. For dem var opplevelsen av & vaere mann
og kone viktig for opplevelsen av hjemlighet. For ektefellen i forrige eksempel var det ikke
slik, kona var for syk til & oppfatte rommets innredning, det hadde derfor heller ingen

betydning. Kanskje bidro ogsa dette til ektefellens manglende opplevelse av hjemlighet.

4.5.4 Hjemlige rutiners betydning for opplevelse av hjemlighet
Ved & bruke kjente mgbler og gjenstander, skapte ektefellene hjemlighet for partneren i den

skjermede enheten. For mange var dette betydningsfullt. | tillegg til & bruke fysiske ting var
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det ogsd mange som fortalte at de, ved & gjenskape gamle rutiner, ogsa opplevde
hjemlighet. Dette var rutiner som de begge forbandt med deres tidligere felles hjem, slik som
vaner i forhold til ettermiddagskaffe, middagslur, rgykevaner, turer ut, lesing av avisa eller
andre sma, hverdagslige ting som de tidligere hadde gjort. Mange fortalte at nettopp dette a
opprettholde gamle vaner og rutiner, gjorde at de fglte seg mer hjemme hos partneren. De
hadde ogsa en opplevelse av at opprettholdelse av visse rutiner, var betydningsfullt for

partnerens trivsel og evne til & sla seg til ro i enheten.

Det lot ikke til at partnerens sykdomsutvikling hadde noen stor innvirkning pa opprettholdelse
av ektefellenes rutiner. Selv om partneren var sveert syk, kunne ektefellene holde ved like

rutiner som de ansa viktige.

Det var viktige stunder vi hadde der altsa. Da gikk han tilbake til det gamle, fordi da
satt jeg med strikketayet, for det matte jeg jo ha. Nar jeg satt og strikka, og det var
han vant til & se, da gjorde det noe med han. Da var vi mann og kone, for det var vi
vant med.

For denne ektefellen var den private stunden sammen med partneren nar hun var pa besgk,
sveert viktig. Da fglte hun at de var ektefeller igjen, slik det hadde veert da partneren bodde

hjemme.

Mye tyder pa at opprettholdelse av rutiner og vaner bidrar til & bevare kontinuiteten i
relasjonen for ektefellene. Noen av ektefellene forteller at de opplever at personalet i mange
tilfeller strekker seg langt i forhold til & legge til rette for at private rutiner skal kunne
opprettholdes. Andre igjen opplever ikke dette. De forteller at de, i et til dels rigid system, ma

tilpasse sine rutiner mot institusjonens og personalets rutiner.

455 Fotografier og bilders betydning for opplevelse av hjemlighet
Et hjem bestar av fysiske gjenstander og ting av ulik verdi. Nar ektefellene skulle innrede

partnerens rom, var de tvunget til & gjgre et utvalg i tingene som skulle flyttes til den
skjermede enheten. | tillegg til & skape et hjem for partneren, skulle de ogsa bevare sitt eget
hjem mest mulig slik det var. For mange betgd dette noen vanskelige valg, hva skulle de ta
med? Eldre mennesker, som har levd i mange ar, har under tiden samlet mange ting som
har ulik symbolsk verdi. I hjemmet har de mange kjeere minner. Hjemmet kan veere et
minneobjekt, der minnene knyttes til de tingene de har ervervet gjennom mange ar
(Danielsen, 2008). Nar ektefellene skulle mgblere partnerens rom, sa det ut til at det a
dekorere veggene med fotografier og bilder av familie og mennesker av betydning for

ektefellen og partneren, var viktig.
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Samtlige ektefeller fortalte at de hadde hengt opp bilder av familien pa veggen i partnerens
rom. Noen hadde ogsa skrevet under bildene hvem som var avbildet. PA denne maten bidro
de til at minner ble holdt levende for partneren. De fortalte at personalet i enheten brukte
bildene aktivt i pleien, ofte sa de pa bilder sammen med pasienten. Noen av ektefellene
hadde ogsa laget album med bilder fra ulike hendelser som hadde hatt betydning i deres
samliv. Ogsa disse ble, i falge ektefellene, brukt av personalet i samtaler med partneren.
Personalet kunne ta med albumet ut i fellesrommet, der de hadde stunder hvor de sa pa

bilder, og mimret om fortiden.

Selv om flere av ektefellene fortalte at de var usikre pa hvor mye partneren egentlig fikk med
seg, og hvor mye de kjente igjen pa bildene, uttrykte de likevel at partneren ofte kikket pa
dem. Ektefellene ansa det som viktig at partneren hadde kjente fotografier pa veggene, bade
fordi det hadde betydning for partneren, men ogsa fordi bildene bidro til & skape et personlig
bilde av partneren, ektefellen og deres felles historie. Ektefellene falte at dette bidro til a
bygge opp under partnerens identitet i det institusjonelle miljget. De uttrykte dessuten at

bildene og fotografiene bidro til & skape hjemlighet, som kjaere minner om en felles fortid.

4.5.6 Oppsummering
| dette kapittelet har vi sett at ektefellene gir utelukkende positive beskrivelser av de

skjermede enhetene der partnerne bor. Spesielt utearealene fremheves som en viktig
trivselsfaktor for beboerne, og som en positiv egenskap ved det fysiske miljget. Partnerens
private rom er viktig for ektefellene, og flere av dem benytter dette rommet ved besgk.
Rommet var viktig i forhold til & kunne omgas privat med partneren. Resultatet tyder pa at
ektefellene vektlegger det & skape et hjemlig miljg i det private rommet. Det & skape et hjem
for partneren i enheten, ble gjort pa ulike mater, for eksempel med mgblering og bruk av
fotografier, duker og gjenstander. Viktig for en opplevelse av hjemlighet i den skjermede
enheten var ogsa gjenskapelse av rutiner fra tidligere. Gjenskapelse av rutiner bidro til en

opplevelse av kontinuitet i parrelasjonen.
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5.0 DISKUSJON

5.1 Ektefellers opplevelser nar partner flytter til skjermet enhet

Denne studien har sett pa ektefellers opplevelser knyttet til partners flytting til skjermet enhet.
Flere av mine resultater samsvarer med tidligere forskning. Ektefellene i denne studien
fortalte om ambivalente og motstridende falelser knyttet til flytting, og spesielt nar
avgjarelsen om flytting skulle tas, var disse fglelsene fremtredende. Dette har tidligere
forskning ogsa vist (Ingebretsen, 2006; Strang et al, 2006). Forskning pad omradet har ogsa
vist at gnsket om & fortsette omsorgen etter innleggelse pa institusjon, star sterkt hos
ektefeller (Ingebretsen 2006; Woods et al, 2008; Strang et al, 2006). Ogsa i denne studien er
dette et viktig og gjennomgaende funn.

Det som imidlertid utmerker seg nar det gjelder omsorgen etter partners flytting, som ikke er
beskrevet like tydelig i tidligere forskning, er ektefellenes besgksmgnster og besgksrutiner.
Det private rommets betydning for utgvelse av omsorg i skjermede enheter kommer ogsa
tydelig frem i min studie.

Funn i denne studien viser ogsa at statte fra familie og annet nettverk er betydningsfullt for
ektefellene. Et interessant funn i denne sammenhengen er det faktum at i tiden etter partners
flytting, opplever ektefellene at de blir alene. Tjenesteapparatet fokuserer pa den av partene
som er flyttet til institusjon, mens ektefellen, sitter igjen uten hjelp. Disse aspekter tas ogsa
opp i dette kapittelet.

Betydningen av a skape et hjemlig miljg i institusjoner, har lenge veert en helsepolitisk
malsetting (Husbanken, 2009; Hgyland et al, 2006). Mye tyder ogsa pa at egenskaper ved
den skjermede enheten har betydning for pasientens trivsel og for ektefellenes tilpasning til
situasjonen. | dette kapittelet vil derfor ogsd funn knyttet til den skjermede enhetens

egenskaper og betydningen av hjemlighet draftes.

5.1.1 Overganger knyttet til ektefelleomsorgen for partner med demens

5.1.1.1 Overgangen fra a veere ektefelle til & bli omsorgsgiver
Nar en av partnerne i et parforhold rammes av demens, farer ikke sykdommen bare til store

forandringer hos personen som er rammet, den har ogsa store innvirkninger pa ektefellen, og
ikke minst pa deres samliv. | gkende grad tar ektefellene over partnerens oppgaver i
husholdet og samlivet endres ogsa. Den rammede klarer ikke lenger & gjare sine vanlige

oppgaver, eller fylle sin tidligere rolle. "Kontraktsbrudd” kaller Ingebretsen og Solem, (2002)
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dette fenomenet. Ektefellene i denne studien gar lenger i sin beskrivelse av dette, de forteller
at de opplever det som & miste sin partner, selv om vedkommende fortsatt er fysisk til stede.

Sykdomsutbruddet og den langsomme eskaleringen av sykdomstegn og symptomer
representerer altsd en stor overgang for ektefellene. Partneren kan ikke innfri de
forventningene ektefellen har, og det skjer som Ingebretsen (2001) ogsa beskriver, en
forandring i parforholdets interne rollefordeling; ektefellen blir omsorgsgiver, og den syke blir
omsorgsmottager. Arsaken til at de beskriver overgangen s& sterkt som at de mister sin
partner, kan veere knyttet til nettopp denne forskyvning av oppgaver og roller. Partners rolle
blir mer passiv i samlivet, mens omsorgsgivers rolle derimot blir mer rettet mot det & mestre

hverdagen og gi omsorg til den syke.

Pa tross av at ektefellene opplever overgangen sa sterkt, ser det likevel ut til at de mestrer
den nye rollen godt. Normen om & hjelpe sin partner star sterkt, og ivaretakelse av den
andres behov blir en altoppslukende oppgave. Mye tyder likevel pa at byrden av
omsorgsoppgavene ogsa er merkbare for ektefellene. Til tross for dette gnsker de a fortsette
sin omsorgsgjerning. De gjar dette fordi de gnsker fortsatt & ha omsorg for partner, samtidig
som det ser ut til at det letter deres egen samvittighet. | tillegg til byrden av omsorg opplever
de ogsa positive aspekter av sin omsorgsrolle. Dette kan vaere en av grunnene til at

omsorgsrollen mestres i den grad den ser ut til & gjere.

Det er ikke store forskjeller mellom de mannlige og kvinnelige ektefellene nar det gjelder
opplevelsen av omsorgsrollen. | litteraturen kommer det frem at omsorgsrollen kan bli enda
mer tyngende dersom omsorgsgiver ogsd ma leere seg nye ferdigheter og oppgaver
(Ingebretsen, 1985; Thorsen, 1998). Flere av ektefellene i dette materialet matte tilegne seg
nye oppgaver i forbindelse med partnerens sykdom. Det var de to mannlige ektefellene som
opplevde det a fa nye oppgaver i hjemmet som den starste utfordringen. Dette gjaldt ikke for
kvinnene. Grunnen til dette kan veere at alle parene i denne undersgkelsen levde etter et
tradisjonelt kjgnnsrollemgnster, der kvinnen hadde hovedansvaret hjemme. For kvinnene
kan det veere at omsorgsrollen representerte en fortsettelse og utvidelse av tidligere
oppgaver, slik som Ingebretsen (2001) og Lingsom (1997) beskriver den
kontinuitetsbevarende omsorgsrollen. Dette kan forklare hvorfor de opplevde at de ikke fikk

s& mange nye oppgaver.

Men selv om de mannlige ektefellene fikk nye oppgaver som var utfordrende, tyder mitt
materiale ikke pa at omsorgsrollen opplevdes tyngre for dem enn for kvinnene. Som

beskrevet i litteraturen, kan ogsd omsorgsrollen, til tross for at den oppleves vanskelig,
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innebaere personlig utvikling og oppleves meningsfull (Ingebretsen, 2001). Resultatet i denne
stotter dette. Mye tyder pa at ektefellene opplevde det meningsfullt & gi omsorg til tross for
byrdene de opplevde. Samtidig kan ogsa samfunnets endrede syn pa likedeling av oppgaver
i hjemmet bidra til at menn i dag oppfatter det a ta rollen som omsorgsgiver like selvfalgelig
som kvinner, til tross for at denne oppgaven tradisjonelt sett har veert kvinnens blant de

mennene som deltok i min studie.

5.1.1.2Opplevelsen av a ta avgjgrelsen om flytting
Ambivalente og motstridende fglelser var beskrivende for hvordan ektefellene opplevde det &

ta avgjgrelsen om & flytte partneren til institusjon. Dette kan veere en av grunnene til at
avgjarelsen om a flytte partneren til skjermet enhet, ble tatt langt ut i sykdomsforlgpet, pa et
stadium da partneren var sveert syk og den omsorgsgivende ektefellen neer utslitt.

Man vet at avlastingstilbud bade i form av dagsenter, men ogsd som Kkorttidsopphold, er
viktig for at omsorgsgivere i hjemmet skal klare byrden. De fleste kommuner har ogsa tilbud
om enten avlasting eller dagsenter, evt. begge deler (Sosial- og helsedirektoratet, 2007).
Likevel far ektefellene i denne undersgkelsen dette tilbudet sveert sent i sykdomsforlgpet.
Alle, utenom en av ektefellene, hadde partneren pa korttidsopphold for avlastning, mens
partneren fortsatt bodde hjemme. Men ingen av dem hadde mer enn tre korttidsopphold far

det ble aktuelt a flytte partneren til den skjermede enheten.

Det kan veaere flere grunner til at hjelpeapparatet kommer sent inn i bildet. Ektefellene kan ha
sgkt hjelp fra tienesteapparatet sveert sent i sykdomsprosessen. Arsaken kan da veere at
tilbudet i kommunen ikke var godt nok, slik at det ikke var mulig for dem & fa dette tilbudet pa
et tidligere tidspunkt. En annen grunn kan veaere kunnskapsmangel. Ektefellen hadde kanskje
ikke kunnskap nok om tilgjengelige tilbud slik at de selv kunne sgke den hjelpen de trengte.

Mine resultater kan tyde pa at en viktig medvirkende faktor til sen innkobling av
helsetjenester i noen av tilfellene kan skyldes at ektefellene faktisk har fatt tilbud om hjelp fra
helsevesenet pa et tidligere tidspunkt, men ikke gnsket & benytte seg av det. En grunn til
dette kan veere at de vegrer seg for & gi fra seg omsorgen. | litteraturen er dette et kjent
fenomen. Ektefellene kan oppleve de positive effektene av omsorgsrollen og kan fgle gkt
neerhet og tilknytning til sin partner som fglge av omsorgen de gir. Smertegrensen for hva de
klarer kan dermed overskrides, og noen trenger faktisk hjelp av andre til & ta den ngdvendige
avgjgrelsen om a fa hjelp (Ingebretsen, 2001; Ingebretsen og Solem, 2002). Ektefellene
kommer i en situasjon der de pa den ene siden gnsker & fortsette omsorgsgjerningen, mens

de pa den andre siden forstar at partneren trenger mer hjelp enn de kan tilby, og at deres
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egen helse star i fare dersom de fortsetter omsorgen i hjemmet. Dette leder til motstridende
og ambivalente falelser. Vanskelighetene med a gi fra seg omsorgsansvaret kan ogsa, for
kvinnenes del, veere knyttet til den tradisjonelle kvinnerollen, der omsorgsansvaret og
forpliktelsene star sterkt (Thorsen, 1985; 1999).

For ektefellene i denne undersgkelsen var stgtte og radgivning fra helsepersonell avgjgrende
for at ektefellene overvant de ambivalente faglelsene og til slutt sgkte om institusjonsplass for
partneren. Dette tydeliggjgr betydningen av et godt utbygd tilbud for ivaretagelse av
pargrende til personer med demens som fortsatt bor i hjemmet. Ogsa stette fra den
naermeste familien var viktig, og spesielt barnas stgtte var viktig da avgjerelsen skulle tas.
Familieomsorgen sa ut til & sta sterkt i ektefellenes familier, og forpliktelsen om a gi omsorg
sa ut til & inkludere flere enn ektefellen, seerlig barna og i noen tilfeller ogsa stebarn. Dette

tydeliggjer de endrede familiestrukturers betydning for omsorg i familien.

Noen hadde derimot ikke familiemedlemmene i neerheten som kunne hjelpe. Disse fikk statte
fra andre, som for eksempel venner og naboer. Denne stgtten var ogsa viktig for ektefellene
nar det gjaldt & treffe de rette valgene angaende sin partner. Dette synliggjer behovet for en
vid definisjon av hvem som regnes som medlemmer av det stgttende nettverket, uansett om
dette inkluderer familiebegrepet i utvidet forstand, eller andre betydningsfulle som ikke er

familiemedlemmer.

5.1.1.30vergang i forbindelse med partners flytting oq tilpasning til en ny

hverdag
Selve flyttingen, da partneren flytter fra hjemmet til skjermet enhet, representerer en stor

overgang for ektefellene i denne undersgkelsen. Slik det ser ut i dette materialet, opplever
ektefellene en sorgreaksjon nar partneren flytter. Samtidig er den store overgangen ogsa
knyttet til andre folelser som endret rolle, motstridende fglelser for hva som er riktige
avgjerelser, gnske om nzerhet og kontakt, tap av relasjoner og darlig samvittighet.
Ektefellene har levd i en ekstrem situasjon lenge far det endelige bruddet kommer, derfor
kan det ogsa veere at de er ekstra utsatt for reaksjoner. De fleste av de som ble intervjuet i
denne undersgkelsen, opplevde ogsa overgangen fra & veere omsorgsperson til besgkende,
som sveert vanskelig. Det er ogsa viktig & merke seg at de ambivalente falelsene som
ektefellene opplevde nar de skulle ta avgjerelsen om flytting, ikke ble borte da partneren
flyttet. Etter flytting hadde ektefellene ambivalente falelser i forhold til om de hadde tatt den

rette avgjarelsen eller ikke.

Ogsa overgangen til den nye hverdagen for ektefellene i denne undersgkelsen er vanskelig.
Opplevelse av sorg, savn og ensomhet er fremtredende. Selv om ektefellene ikke hadde
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mistet sin partner, opplevde de likevel tapet av en a dele hverdagen med som en sorg. En
stor sorg for flere av ektefellene var ogsa tapet av en fremtid sammen med partneren, samt
tapet av alle fremtidsplaner.

Selv om ektefellene i denne studien hadde ulike mater & skape en ny hverdag pa, var
overgangen vanskelig for alle. Noe som igjen indikerer at situasjonen for ektefeller som flytter
sin partner til skjermet enhet, er vanskelig. Det som var et overraskende funn i denne
undersgkelsen var at helsepersonell ikke sa ut til & ha en like stor stattende funksjon nar det
gjaldt tilpasning til den nye hverdagen, som de hadde hatt i perioden fgr ektefellens partner
flyttet. Ingen av ektefellene nevnte i noen grad at de hadde mottatt stgtte fra helsepersonell i
denne perioden. Ektefellene opplever tapet av en a dele hverdagen med som vanskelig, og
mye tyder pa at de blir overlatt til seg selv med denne sorgen. Ektefellene faller utenfor det
ordineere tjenestetilbudet i kommunene, da de i utgangspunktet er friske mennesker.
Samtidig er dette en gruppe eldre mennesker som er sarbare, og som har vaert gjennom
store pakjenninger. Trolig burde helsepersonell derfor spille en mer fremtredende rolle i

stgtten for ektefeller i denne situasjonen.

5.1.2 Fortsatt omsorg
For ektefellene i dette materialet ser det ut til at det & fortsette omsorgsgjerningen, kan bidra

til at overgangene nevnt i det forrige kapittelet kan oppleves lettere. | det falgende skal ulike

mater & vise omsorg pa drgftes.

5.1.2.1@nsket om & fortsette omsorgsgjerningen
Resultatet viser at gnsket om & fortsette omsorgsgjerningen er sterkt hos ektefellene, ogsa

etter flytting. Selv om de intervjuede opplever et brudd pa parrelasjonen nar partneren flytter,
er de fortsatt partnerens ektefelle, pa tross av at de na har delte hushold. @nsket om neerhet
og tilknytning star fortsatt sterkt. Mange av ektefellene fortsetter derfor & gjare store og sma
omsorgsoppgaver for partneren etter flytting. Mye tyder pa at mange av dem fortsatt gnsker
a delta i omsorgen for partneren i institusjonen. Sorgreaksjonen som mange opplever, kan
kanskje lettes ved at ektefellene gir omsorg, noe som bidrar til at de fgler seg betydningsfull,
samtidig som omsorgen gjgr at de kommer naer partneren og @ker opplevelsen av
tilknytning. Det at de fortsetter & gi omsorg kan dermed bidra til en opplevelse av kontinuitet i
forholdet og opprettholdelse av parrelasjonen. Omsorgsrollen er dessuten kjent, det a
fortsette omsorgsgjerningen kan veere en motvekt til det nye og utrygge, samtidig som det a
fortsette omsorgen, ogsa kan gi ektefellene en fglelse av & ikke slippe kontrollen over

partneren, de har tross alt veert hovedansvarlige omsorgsgivere i lang tid.
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Selv om det a fortsette omsorgsgjerningen er et tydelig trekk hos flere av ektefellene i denne
studien, er det er likevel viktig & understreke at det ikke er sikkert at dette vil gjelde alle.
Normen og forpliktelsen om & gi omsorg til sin ektefelle star sterkt i samfunnet, og mellom
partnere, og det kan ogsa veere slik at det forventes av familien at ektefellene skal stille opp
for hverandre, slik Daatland og Solem (2000), Thorsen (1994) og Ulstein (2007) ogsa
beskriver omsorsforpliktelsen som normlagt i bade samfunn og innad i familiestrukturen. Det
sterke omsorgsengasjementet vi ser kan derfor ogsa veere et resultat av uformelle krav til
ektefellerollen. Kanskje opplever ektefellene at det & ikke gi uttrykk for a fortsette & gi omsorg
etter innleggelse pa institusjon ikke er sosialt akseptabelt, derfor gir de uttrykk for at fortsatt

omsorg er noe de selv ogsa ansker.

Vi ma ikke glemme en siste faktor, nemlig institusjonens personale og deres pavirkningskraft.
Selv om det i dette materialet ikke kom frem noe som tydet pa at ektefellene opplevde press
fra personalet i forhold til deltagelse og engasjement i omsorgen, kan vi likevel ikke utelukke
dette som fenomen. Usagte forventninger og holdninger fra personalet kan ogsa bidra til &
styrke egne krav til deltagelse hos ektefellen. Mange av ektefellene i denne studien er slitne
nar partneren flytter til institusjon og kan ha behov for en pause fra omsorgen for & komme til
hektene selv. Personalet i skjermede enheter og gvrige familiemedlemmer kan gjgre det
lettere for ektefellene & ytre slike gnsker ved & veere oppmerksomme pa egne holdninger og

forventninger.

5.1.2.2Besgk som et uttrykk for omsorg
Et sterkt uttrykk for den fortsatte omsorgen var at ektefellene besgkte sine partnere ofte, i

noen tilfeller ogsd pa tross av ektefellens egne skrantende helse. Selv om mange av
ektefellene uttrykte at besgkene gjorde dem godt, opplevde flere av ektefellene besgkene
som utmattende, fordi det bidro til & synliggjgre partnerens fallerende funksjonsniva, og fordi
mange opplevde partneren som passiv og uengasjert nar de var det. Likevel fortsatte de a
besgke partneren ofte, noe som vitner om et stort engasjement. Det kan se ut som om
besgkene er et viktig element i forsgket pa a bevare relasjonen til sin partner, samtidig som
det er en mate a fortsette & vise omsorg pa. Det kom dessuten frem at flere fikk darlig
samvittighet nar de ikke var der, noe som vitner om opplevelsen av forpliktelse ektefellene
har ovenfor sin partner. Funn i denne undersgkelsen indikerer dessuten at det, i tillegg til
forpliktelse, er relasjonsmessige fglelser, som tilknytning og gnske om naerhet, som ligger til

grunn for at ektefellene ofte er pa besgk.

Et tydelig og fremtredende trekk i resultatet var hvordan ektefellene etablerte egne, faste

rutiner for besgkene. Faste dager da besgk fant sted, faste tidspunkter for nar de kom og nar
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de gikk, faste rutiner for hva de foretok seg under besgk, samt faste avskjedsstrategier nar
de sa adjg var funn som utmerket seg. Kanskje bidrar de etablerte besgksrutinene til at
ektefellene faler at de har en viss kontroll over situasjonen nar de er pa besgk, ved at de tar
"regien” og utfgrer de omsorgsoppgaver som de fortsatt kan.

Ektefellene fortalte at de i forbindelse med besgk gnsket & bidra med kunnskap og
informasjon om partneren sin til personalet. De la stor vekt pa fglelsen av & kunne bidra med
informasjon om partneren, slik at noe av partnerens saerpreg fortsatt kunne komme til syne,
pa tross av sykdommens progresjon. Selv om ektefellene ga informasjon til personalet nar
de var i enheten, opplevde mange manglende oppfalging av informasjon som faktisk var gitt.
Dette ble i stor grad knyttet til utstrakt vikarbruk og lite kontinuitet i personalgruppen som
arbeidet i de respektive skjermede enhetene. Dette opplevdes som fortvilende for

ektefellene.

5.1.2.3 Det private rommet som arena for omsorg og muligheten for
gienskaping av roller
Selv om ikke alle brukte det private rommet nar de besgkte partneren, var rommet

betydningsfullt pA mange mater i forbindelse med besgk og omsorg for partneren. For
ektefellene var muligheten til & omgas privat viktig for & opprettholde ekteskapsrelasjonen.
Litteratur vektlegger ogsa betydningen av private rom, nettopp for a sikre retten til et privatliv,
og for & ta imot besgk (Andersen og Holthe, 2007; Husbanken, 2009). Resultatet fra denne
undersgkelsen viste at partnerens private rom i den skjermede enheten var viktig for
ektefellene nettopp fordi det representerte en mulighet til & omgas privat med partneren.
Innenfor det private rommets vegger fikk ektefellen muligheten til & gi omsorg til sin partner,
slik de var vant med. Det private rommet ble dermed en arena for omsorg, der ektefellene

nok en gang kunne tiltre i rollen som omsorgsgiver.

For noen av ektefellene i undersgkelsen var innredningen av det private rommet, i tillegg til &
veere et uttrykk for omsorg, ogsa av betydning for opplevelse av kontinuitet i forholdet. Alle
innredet partnerens rom med mgbler, gardiner, duker, gjenstander og andre ting som bidro til
a skape et hjemmekoselig miljg. Det varierte imidlertid i hvilken grad ektefellene forsgkte a
gjenskape det gamle hjemmet eller skape et nytt hjem. Felles var derimot deres gnske om a
skape et hjem i det private rommet, ektefellene gnsket & skape et godt miljg der partneren
hadde forutsetninger for & trives. Selv om alle innredet rommet sa hjemlig som mulig, hadde
hjemligheten ulik betydning for ektefellene. Resultatet tyder imidlertid pa at opplevelse av
hjemlighet i det private rommet bidro til & styrke opplevelsen av kontinuitet i parforholdet.
Den hjemlige atmosfaeren i partnerens rom sa ut til & gjgre det lettere & gjenskape rollene

som mann og kone for partnerne. Samtidig representerte ulike gjenstander, mgbler,
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familiebilder, fotografier og album minner om deres felles samliv, og bidro til en falelse av &
here hjemme i rommet. Det sa dessuten ut til at det hjemlige miljget fikk ektefellene til & fale
seg mer pa "hjemmebane”, noe som virket betryggende for dem i en ellers ny og utrygg
situasjon. Trygge omgivelser kan bidra til en fglelse av at noe er som fgr og at man har
kontroll, fordi hjemmet for mange oppleves som noe eget (Alvsvag, 2008).

Materialet viser ogsa at muligheten for & gjenskape hjemlighetsfglelse i det institusjonelle
miljget, er avhengig av flere andre faktorer enn bare mgblering og fysiske forhold. Det a
oppleve et hjem som hjem, er ikke ngdvendigvis bare knyttet til de fysiske tingene i seg selv.
Det omfatter ogsa nar, hvor og hvordan ting gjeres (Ytrehus, 2004). Resultatet viser at
gjenskaping av rutiner, som for ektefellene var kjente fra det gamle hjemmet, var viktig for a
skape opplevelse av hjemlighet og trivsel i enheten. Mye tyder ogsa pa at gjenskaping av
rutiner var en mate a opprettholde kontinuitet i forholdet pa for ektefellene, fordi det ogsa
bidro til & tydeliggjare rollene som mann og kone. En del av gjenskapingen av rutiner bidro
dessuten til & fremheve ektefellens omsorgsrolle, og var igjen et uttrykk for omsorg. Disse

rutinene ble for mange en del av de faste besgksrutinene.

5.1.3 Tilrettelegging av skjermede enheter og betydningen for ektefellenes
opplevelse av partners trivsel
Resultatet i denne undersgkelsen viser at partnerens trivsel i den skjermede enheten hadde

sterk innvirkning pa ektefellenes opplevelse av flyttingen, og deres tilpasning til den nye
hverdagen. Nar det gjelder tilrettelegging av skjermede enheter, for & gke partners trivsel,
kom det i resultatet frem tre faktorer av betydning for ektefellene. Det var tilrettelagte

aktiviteter, tilpassede og trygge omgivelser samt laste darer.

5.1.3.1Betydningen av tilrettelagte aktiviteter
For flere av ektefellene i denne undersgkelsen var tilrettelegging av tilpassede aktiviteter i

hverdagen for partnerne en sak som engasjerte dem. Ektefellene ga uttrykk for at de
opplevde at dagliglivet i den skjermede enheten ble kjedelig og ensformig, og at partneren i
stor grad ble sittende mye av tiden uvirksom i en stol. De mente at en mer aktiv hverdag for
partneren ville bidratt til gkt trivsel for vedkommende, og at dette ville gjgre overgangen med
flyttingen lettere for dem selv. Ektefellens bekymring over manglende aktiviteter for partneren
i den skjermede enheten var et uttrykk for deres fortsatte behov for & ha omsorg for

partneren og gnsket om at partneren skulle ha det bra.

| litteraturen legges det stor vekt pa aktivisering av demenspasientene (Andersen og Holthe,
2005; Holthe, Thorsen, og Josephsson, 2007). Man vet det er viktig at demenspasienter far
delta i aktiviteter som statter opp om deres gjenveerende funksjoner (Andersen og Holthe,
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2005). Mange av ektefellene fortalte at de hadde kunnskap og erfaring om hvilke aktiviteter
partneren mestret i hjemmet far innflytting. Ektefellene fortalte ogsa at pa tross av at de delte
denne kunnskapen med personalet, opplevde de likevel at aktivitetsnivaet forble lavt. |
litteraturen er det et kjent fenomen at demensrammede i mange institusjoner blir passive, og
at det bade er mangel pa tilrettelagte aktiviteter, men ogsa mangel pa aktiv deltagelse i de
aktiviteter som faktisk tilbys (Holthe, Thorsen, og Josephsson, 2007). Her er altsa funnene i
denne undersgkelsen sammenfallende med funn i tidligere forskning. Et interessant funn i
denne studien er likevel at ektefellene legger sa stor vekt pa aktiviseringen av sine partnere,
og at de likestiller dette som en trivselsaktivitet bade for partneren, men ogsa i forhold til sitt

eget velbefinnende etter partners flytting.

5.1.3.2Betydningen av tilpassede og trygge omgivelser
Resultatene tyder pa at ektefellene opplevde fellesarelaet som en viktig trivselsfaktor for

partneren i det daglige. Samling i fellesarealet betydde sosial omgang med andre, samt en
viss form for aktivitet, selv om dette, som nevnt, var mangelfullt. Det at pasientene satt
samlet, bidro dessuten til en trygghetsfglelse hos ektefellen, da de opplevde partneren

ivaretatt nar personalet var i neerheten.

Tilrettelegging av fellesrommene, med hensyn til orienterbarhet, var ogsa viktig for
ektefellene. Partners evne til & orientere seg og fritt bevege seg inne i enheten ble satt i
sammenheng med deres trivsel. Forskning har vist at flytting til skjermet enhet kan gi
pasientene gkt mobilitet (Henriksen, 2006). En forutsetning for at pasientene skal kunne
finne frem i institusjonen pa egen hand, er imidlertid at det fysiske miljget er tilrettelagt i
forhold til personer med demens og de konsekvenser sykdommen har for evnen til a

orientere seg (Andersen og Holthe, 2007; Sosial- og helsedepartementet, 1999).

Flere av ektefellene i studien beskrev de skjermede enhetene som oversiktlige og lett
fremkommelige. Muligheten for "vandrerruter” ble ogsa beskrevet, noe som litteraturen ogsa
vektlegger (Andersen og Holthe, 2007; Husbanken, 2009). Pa tross av dette fortalte
ektefellene om partnere som ikke klarte & orientere seg, og som hadde vanskeligheter med a
finne sitt eget rom. En grunn, som ogsa nevnes i litteraturen (Engedal og Haugen, 2005), kan
veere at demenssykdommen hadde kommet s langt, at ektefellenes partnere, pa tross av at
miljget var tilrettelagt, likevel hadde vanskeligheter med a orientere seg. En annen grunn kan
veere at selv om det fysiske miljget i utgangspunktet var tilrettelagt i forhold til personer med
nedsatt orienteringssans, kan plassering av mgbler, bilder, speil eller andre ting ha bidratt til
at pasientenes evne til & finne frem ble forstyrret. En fare med a innrede skjermede enheter

for & oppfylle hjemlighetskravet, er at det kan forstyrre noe av den terapeutiske virkningen av
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det fysiske miljget, og dermed virke mot sin hensikt, ved at rommene blir overfylte og
vanskelig for demenspasientene & navigere i (Andersen og Holthe, 2007).

Bortsett fra vanskeligheter med orientering, kom det i ektefellenes beskrivelser av
fellesarealene utelukkende frem aspekter som ektefellene opplevde som positivt. Miljget ble
fremstilt som hjemmekoselig og positivt, og lokalene ble beskrevet som lyse og trivelige.
Spesielt utearealet ble fremstilt som viktig for partnerens trivsel, da det innebar mulighet til &
bevege seg fritt utendgrs. Selv om disse beskrivelsene tar for seg mange positive sider ved
de skjermede enhetene som ektefellene vektlegger som trivselsfaktorer for sin partner, setter
jeg likevel et lite sparsmalstegn ved at det utelukkende beskrives positive egenskaper ved
den skjermede enheten. Det kan veere at denne ensidige positive beskrivelsen av enhetenes
utforming kan bunne i ektefellenes manglende forhandskunnskap om skjermede enheter.
Flere av ektefellene fortalte at de ikke hadde kunnskap om hva en skjermet enhet for
personer med demens egentlig var fgr partneren flyttet inn. De hadde heller ingen kunnskap
om hvordan det burde, eller skulle se ut. Det kan ogsa veere at det ikke er enhetenes
fellesareal som er viktigst for dem. Vi har sett at for mange er partnerens private rom viktig.
Det kan veere at det er rommene som har betydning for ektefellene, og at fellesarealet
kanskje oppfattes som mer upersonlig, derfor tillegges det ikke samme betydning.

5.1.3.3Betydningen av laste darer
Ogsa praksisen med laste darer i de skjermede enhetene ble fremstilt som positivt. | dette

materialet viste det seg at alle de skjermede enhetene der ektefellenes partnere bodde,
hadde laste dgrer. Ektefellene hadde ingenting i mot de laste dgrene inne, eller laste
stengsler rundt utearealet. Flere beskrev dette som positivt og betryggende, fordi det bidro til
at partneren kunne bevege seg fritt innenfor de rammene som var gitt. Selv om det
opplevdes som positivt med stengsler for ektefellene i denne studien, er det ikke sikkert at
det alltid er slik. Hvordan beboerne selv opplevde dette sier heller ikke min studie hoe om.
Det er ingen tvil om at det i visse tilfeller ikke finnes andre muligheter enn & lase darer i
skjermede enheter. Men det er viktig at personalet har en faglig forstaelse for grunnen til at
darene blir Iast, og at informasjonen ogsa blir videreformidlet til de paregrende. For pargrende
kan det veere slik at kunnskapsmangel bidrar til en manglende forstaelse av hvorfor dgrene
er laste, og at de tror at det ma veere slik. Pargrende bar derfor fa informasjon om grunnen til

at den skjermede enheten er last ved pasientens innflytting.

Behovet for laste darer ber ogsa vurderes fortlgpende av faglig kompetent personale

ettersom pasientene skiftes ut. Skjermede enheter er ikke ensbetydende med laste dgrer,
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dette er det viktig & ha en forstaelse for blant personalet, slik at de med sin kunnskap kan

informere pargrende og pasienter.

5.2 Implikasjoner for praksis

Undersgkelsen har vist at ektefellene opplever det vanskelig a flytte sin partner til skjermet
enhet. Det har ogsa utpekt seg noen forbedringsomrader der helsevesenet ved a
tilrettelegge pa andre mater, kan bidra til at ektefeller i fremtiden opplever flytting av sin
partner lettere. Spesielle forbedringsomrader som utpeker seg, er tilrettelegging for og
involvering av pargrende, samt statte og radgivning fra helsepersonell. Nedenfor skisseres
noen forslag til titak som kan bidra til & bedre opplevelsen av flytting, og gjare tilpasningen til

en ny hverdag lettere for ektefeller til pasienter med demens som flytter til skjermet enhet.

5.2.1 Forslag til forbedringstiltak i forhold tilrettelegging av omgivelsene og
tjenestene i skjermede enheter
Overgangen, nar partneren flytter, oppleves vanskelig for ektefellene i denne studien.

Personalet bar derfor legge til rette for et naert samarbeid med ektefellen allerede fra starten
av. Dersom ektefellen opplever & bli involvert i pleien fra begynnelsen, oppleves kanskje
overgangen lettere. Det er ogsa viktig at personale pa skjermede enheter er klar over hvilke
behov ektefellene har, og i hvilken grad de gnsker a involvere seg. Det bar ikke foreligge
noen fgringer fra personalets side for hvor mye ektefeller skal involvere seg, men personalet
bar gjennom sine holdninger vise at ektefellene kan fa bidra i den grad de gnsker selv.
Helsepersonell bgr ogsa veere forberedt pa at sykdom og flytting kan fremkalle
sorgreaksjoner hos ektefeller, og gi dem statte i forhold til dette. | tillegg til involvering bar det
ogsa legges til rette for at ektefellene kan veere til stede i enheten sa mye de gnsker, selv pa
natten. Kanskje kan enheten ha et eget gjesterom, der ektefeller (eller andre pararende) kan
overnatte ved behov. En gjesteseng pa hjul som kan lanes ut kan ogsa veere et enkelt
virkemiddel som kan bidra til at overgangen oppleves lettere for ektefellene. Eget sengetgy

kan medbringes slik at ektefellene vet at dersom de gnsker det, kan de overnatte.

Det er ogsa viktig at helsepersonell i skjermede enheter er klar over at mange ektefeller
opplever besgkene hos sin partner som utfordrende. Mange er kanskje usikre pa hvordan de
bar ga frem, hva de skal si og hva som er best for dem a gjgre. Personalet kan tilby
veiledning i forbindelse med besgk og bidra med statte til dem som gnsker det. Kanskje kan
de ogsa fortelle litt om dagens hendelser, eller om noe som partneren har opplevd. P& den
maten far ektefellen innblikk i partnerens hverdag. Ogsa avskjedene er vanskelig & takle for

mange ektefeller i dette materialet. Det er viktig at personalet har kunnskap om dette og at
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de viser forstaelse for ektefellenes folelser. Tilrettelegging i forbindelse med ektefellenes
avskjed kan gjgre opplevelsen bedre for alle parter.

Demenssykdommen gjgr at den rammede ikke selv kan formidle egne gnsker og behov.
Derfor er kunnskap og informasjon fra pargrende avgjerende for tilrettelegging av en
individuelt tilpasset tjeneste for denne pasientgruppen. Ektefellene er de som kjenner
pasientene best, de sitter paA mye kunnskap om pasientens behov og vaner. Informasjonen
bar brukes aktivt i planlegging av pleie og omsorg, og det bar legges vekt pa a kvalitetssikre
informasjonsutveksling. Det bgr ogsa jobbes med muligheter for & organisere personalets
vaktplaner pa andre mater for a fa akt kontinuitet i oppfglging av pasienter og pargrende. Det
er ikke mulig & komme unna vikarbruk ved sykdom og ferier, men kanskje kan overlapping
av fast personale planlegges annerledes, slik at kontinuitet kan ivaretas pa en bedre mate.
Bedret overlapping og mer kontinuitet kan ogsa bidra til at informasjonsutveksling gar

smidigere, og sjansen for at informasjon gar tapt "pa veien” minskes.

Det viste seg at ektefellene i varierende grad klarte & gjenskape rutiner og vaner fra det
tidligere livet, og mye tyder pa at personalets holdninger og deres fleksibilitet i forhold til &
legge til rette for dette hadde betydning. En institusjon ma ngdvendigvis ha faste rutiner for a
fungere, likevel er det viktig & gjgre den rutiniserte praksisen sa fleksibel at den enkelt kan
tilpasses individuelle behov. Personalet ma vite hvilke rutiner som det er viktig for pasienten
og ektefellen & bevare, fordi noen rutiner vil ha starre betydning enn andre. | dette arbeidet

er ektefellene viktige samarbeidspartnere for personalet.

Tilrettelegging av aktiviteter for pasientene var et mangelfullt tiltak i fglge deltagerne i denne
undersgkelsen. Aktivisering er en viktig sak for ektefellene, de bgr derfor dras aktivt med i
planlegging av aktiviteter, og bgr radfgres av personalet i forhold til & f& kunnskap om
aktiviteter som partneren mestrer og som vedkommende i det tidligere livet har veert opptatt
av. Aktiviseringen behgver ikke koste ekstra penger, det kan integreres i den daglige pleien
for eksempel ved a la pasientene delta i daglige aktiviteter, som & hjelpe til med a rydde av
bordet, vaske opp noen kopper eller brette noen klesplagg. Man kan ogsa la noen sitte rundt
bordet og brette servietter eller steke vafler. Det er viktig & finne aktiviteter som statter de
funksjoner som fortsatt er intakt, slik at pasientenes selvfglelse kan styrkes gjennom
opplevelse av mestring og funksjonsnivaet kan opprettholdes lenger. Stimulering av disse
funksjonene kan dessuten bidra til & opprettholde deres funksjonsniva lenger (Thorsen og
Josephsson, 2007).
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Bevegelse er ogsa en form for aktivitet, og orienterbarheten i skjermede enheter er
avgjgrende for pasientenes mulighet til selvstendig navigering. Derfor er det viktig at
personalet i skiermede enheter observerer pasientenes evne til & orientere seg og at de har
kunnskap om hvordan det fysiske miljget bgr legges til rette for at de best mulig kan finne
frem. Ved vanskeligheter bgr de fysiske omgivelsene kritisk vurderes i forhold til gjenstander
som kan forstyrre synsinntrykkene. Involvering av pargrende er ogsa viktig, kanskje er det
noe spesielt pasienten forbinder med sin egen inngang fra det gamle hjemmet. Et darskilt

kan veere eksempel pa et enkelt hjelpemiddel for & hjelpe pasienten til & finne sin egen dar.

5.2.2 Forslag til forbedringstiltak i forhold til formidling av informasjon, oppfalging
og radgivning fra helsepersonell
For ektefellene i denne studien var stgtte fra helsepersonell viktig for & overvinne de

ambivalente folelsene knyttet til avgjarelser om partnerens flytting. Likevel bgr enda starre
vekt legges pa oppsgkende virksomhet av demensrammede og deres pargrende fordi
resultatet viste at tjenesteapparatet kom sent inn i bildet. Man bgr informere om hvilke
avlastings tilbud, botilboud og tjenestetiibud som finnes for personer med demens.
Kommunene bgr gjgre kunnskap om offentlige tjenestetilbud til demensrammende og deres
familier mer allment kjent, for eksempel via opplysningskampanjer, invitasjoner til apne dager
i institusjonene og starre bruk av internett. Informasjon og kunnskap om eksisterende tilbud
kan bidra til at ektefellene opplever at de har reelle valg, kanskje vil et godt tilrettelagt tiloud

fremsta som et godt alternativ til det & ha partneren hjemme.

| materialet fremkom det ogsa at helsepersonellets rad og anbefalinger var viktig for
ektefellene. Mye tyder pa at det er viktig at helsepersonell, i tillegg til & gi informasjon og
opplysning, ogsa fokuserer pa radgivning til demensrammedes pargrende. Det a fa klare
anbefalinger fra fagpersonell, om hvordan man burde handle, viste seg i mange situasjoner &
veere viktig. Det vil veere individuelt hos hver enkelt familie hvor mye informasjon de trenger,
og i hvilken grad de gnsker at helsepersonell skal gripe inn i deres hverdag. Likevel kan det,
pa tross av de individuelle forskjellene, vaere viktig & fremheve tjenesteapparatets rolle og
tilbud, i tillegg til & apne for en pargrende vennlig profil, slik at familien i stor grad kan innga
et samarbeid om omsorgen for sine pargrende, for & sikre at den syke far et individuelt

tilpasset tilbud.

Selv om ektefellene i dette materialet fglte seg ivaretatt, vil det alltid veere individuelle
forskjeller, derfor er det viktig & legge vekt pa systematisk og organisert stgtte til pargrende.
Pargrendeskolen er et virkemiddel som i dag brer om seg. For de tre ektefellene som deltok,
var pargrendeskolen en organisert informasjonsvirksomhet som fungerte sveert godt.

Utbygging av tilbudet om pargrendeskolen er noe det satses pa (Helse — og
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omsorgsdepartementet, 2007a), funn i denne studien stgtter dette som et viktig

satsningsomrade.

| tilfeller der ektefeller som er omsorgsgivere for personer med demens, ikke har noe
nettverk av familie eller andre rundt seg, blir det enda viktigere for helsepersonell, som
kompensasjon for annet nettverk, & veere til stede med sin radgivning og faglige kompetanse.
Starre fleksibilitet i tjenestetilbud i forhold til individuelle behov nar det gjelder ulike familie
konstellasjoner, er noe det bar legges vekt pd. Dette vil ogsa i fremtiden bli mer og mer

aktuelt, familiestrukturenes endring tatt i betraktning.

Helsepersonell bgr komme mer aktivt inn i arbeidet med a stgtte ektefellene i perioden etter
at partneren har flyttet. Et hjemmebesgk av en representant for tjenesteapparatet kan veere
til hjelp. Kanskje bgr ansvaret for oppfelging av ektefellenes eventuelle behov ligge pa
institusjonen der partneren er innlagt, slik at de som skal hjelpe, kjenner ektefellen og hans
eller hennes behov. Organiserte samtaler med ektefellen den farste tiden etter partnerens
flytting, der fokuset ligger pa ektefellens situasjon, behov og @nsker, er et virkemiddel som
da kan brukes for & hjelpe ektefellene. Et annet er organiserte pargrendemgater, der

personale og pargrende kan diskutere og utveksle erfaringer fra ulike synspunkt.

5.3 Forslag til videre forskning

Pasienters og pargrendes situasjon er et felt det satses pa politisk, men som har store
forskningsbehov (Helse og omsorgsdepartementet, 2006; Helse og omsorgsdepartementet,
2007a). Denne studien er et bidrag til denne forskningen, da ektefellers opplevelser som
omsorgsgivere for personer med demens er belyst. | teoridelen ble endrede familiestrukturer
og tilknytning mellom familiemedlemmer belyst. Selv om familiens betydningsfulle rolle som
stottespillere ble godt beskrevet, kom ikke endringer i familiestrukturer og ulike former for
tilknytning sin betydning for ektefelleomsorgen sa godt frem da denne studien hadde fokus
pa ektefellenes situasjon og behov. Derfor ville forskning som omhandler familieomsorg til
personer med demens, veere betydningsfull, nettopp for & forstd sammenhenger og
variasjoner i pargrendes opplevelser som familieomsorgsgivere. Hvordan virker de endrede
familiesammensetninger inn pa den familiebaserte omsorgen for personer med demens?
Hvordan ser familieomsorgsgivere innen demensomsorgen p& det med samvaer og
forpliktelser ovenfor sine neere i dag? Hvordan vil dette se ut i fremtiden, endringer i
strukturer og rammebetingelser tatt i betraktning? Hvordan ser samspillet mellom den

uformelle og den formelle demensomsorgen ut, sett fra et familieomsorgsperspektiv?
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Et annet viktig omrade vil ogsd veere a se pargrendes opplevelser i lys av ulike
familieperspektiv og endrede familiestrukturers konsekvens for pargrendes opplevelser nar
en neaerstaende flytter til skjermet enhet. Oppleves det annerledes for en datter, for eksempel,
a flytte sin mor til institusjon, enn det oppleves for en ektefelle? Hvordan arter eventuelt disse
variasjonene seg? Hvordan er det med skilte par? Eller stebarn? Star forpliktelsene like
sterkt for de som ikke via blodsband er familie? Dette vil ogsa veere et interessant
forskningsfelt. Det samme vil det veere & se pad om familierelasjonene endres nar en av
partene flytter, og pa hvilken mate de endres. Hva innebaerer denne endringen i sa fall?
Hvordan endres oppgaver og funksjoner i familieomsorgen nar pasienten far nytt bosted?

Hvem deltar i familieomsorgen etter flytting?

Et annet viktig forskningsfelt som med fordel kan utforskes i stgrre grad for a tydeliggjere
variasjoner, er hvilken betydning utformingen av skjermede enheter har for familiers
tilpasning til sine nye roller som omsorgsgivere i institusjoner, og hvilken konsekvens
tilpasningens har for fortsatt utgvelse av familieomsorg. | dette ligger ogsa hvilken betydning
et hjemlig miljg har for familien, samt i hvilken grad de vektlegger muligheten til & omsgas
privat. Familiestrukturenes endring kan ogsa fa betydning for hva de ulike deltagerne i
familieomsorgen har for behov. A f& gkt kunnskap om de ulike pargrendes gnsker og behov i
forhold til demensboligens fysiske utfoming, kan fa konsekvenser for den praktiske
tilretteleggingen i den enkelte enhet, samt ogsa utbygging av boliger i fremtiden.
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6.0 AVSLUTNING

Resultatet i denne studien bygger pa samtaleintervjuer med seks ektefeller som har flyttet sin
ektemann eller kone til skjermet enhet for personer med demens. Ektefellenes opplevelser,
behov og situasjon i forbindelse med flyttingen var fokus for disse intervjuene, og resultatet
viser at ektefellenes opplevelser er preget av overganger. Overgangene knyttes bade til
partnerens sykdomsforlap, flytting, ivaretakelse av nye roller, og en ny situasjon som "enslig”

ektefelle etter at partneren har flyttet ut av hjemmet.

Ambivalente og motstridende falelser er beskrivende for ektefellenes fglelser knyttet til
flyttingen av partneren. Mye tyder pa at statte fra helsepersonell er viktig i perioden rett far
flytting finner sted, men at de blir fraveerende som stgttespillere for ektefellene etter at
pasientene har flyttet. Flyttingen representerer en stor overgang for ektefellene, og utlgser
bade sterke fglelsesmessige reaksjoner, bekymring for partnerens beste og darlig
samvittighet. Stgtte fra helsepersonell ogsa etter flytting er derfor svaert viktig. Helsepersonell
ma forsgke & forsta hvilke konsekvenser overgangen har for ektefellenes behov og gi statte i
forhold til dette (Meleis, 1991). | tillegg til stette er ogsa informasjon og formidling av
kunnskap om demenssykdommen viktig for helsepersonell & legge vekt pa.

Familien og andre naere personer ser ut til a til a spille en viktig og stattende rolle for
ektefellene hele tiden, bade fer og etter flytting. | falge Meleis (1991) bar helsepersonell i
mgte med personer som opplever store overganger, ogsa veere oppmerksomme pa at
overganger ikke skjer isolert sett fra omgivelsene. Familiens struktur, normverk, tilknytting og
relasjonelle forhold vil pavirke utfallet av overgangen. Den stgttende rollen som familie og
andre naere spiller, er derfor sveert viktig for helsepersonell & veere klar over.
Paragrendearbeid bgr derfor ha fokus pa a stette opp under det nettverket som ektefellene

har.

Resultatet i denne studien viser ogsa at mange av ektefellene har et sterkt gnske og behov
for & fortsette sin omsorgsgjerning etter flytting. Dette pa tross av at mange ogsa er slitne.
For helsepersonell er dermed det a legge til rette for at ektefellene kan fortsette & gi omsorg,
i den grad de selv gnsker, viktig. Dersom helsepersonell legger stgrre vekt pa a forsta
ektefellenes opplevelser og behov, vil de sannsynligvis ogsa veere bedre rustet til & ivareta
individuelle behov i forbindelse med slike store overganger, som flytting har vist seg a veaere.
Denne studien er et viktig bidrag i & gke og forbedre helsepersonells kunnskaper om

ektefellers opplevelser ved partners flytting til skjermet enhet.
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Ektefellerelasjonen og dens vaner og rutiner star fortsatt sterkt for personene i denne
studien. Betydningen av den private boenheten, samt muligheten til & gjenskape rutiner
synes sveert viktig for ektefellenes mulighet til & fortsette sin relasjon med partner. Det private
rommet som pasienten hadde, var dessuten viktig som omsorgsarena for ektefellene.
Relasjoner mellom par bgr tas mer hensyn til i fremtidens planlegging av boliger for eldre
pleietrengende. Flere modeller, der individuell tilpasning er mulig, bar bygges. Boliggjgringen
har gjort sitt for at ektefeller skal kunne omgas privat under besgk, men ma det veere slik at
ektefellene ma skilles? Kan modeller der ektefelleomsorg kan integreres med profesjonell
omsorg tilrettelegges? Institusjonsbaserte tjenester kan i fremtiden kanskje integreres enda
tettere med muligheten til & bli boende i eget hjem, der "hjem” kan veere bade sma leiligheter,
rom eller tilpassede omsorgsenheter. Muligheten til bade & ha tilgang til profesjonell hjelp
samtidig som hushold slipper a splittes opp, kan bidra til den opplevelse av trygghet som
mange sgker i et institusjonsmiljg. En slik boligpolitikk vil dessuten ivareta
relasjonsperspektivet i starre grad enn det vi ser na, samtidig som familieomsorgens
ressurser kunne bli bedre utnyttet. Vi har sett ulike modeller der omsorgsboliger bygges i
forbindelse med sykehjem (Husbanken, 2009). Ogsa slike omsorgsanlegg vil kunne lette
byrden med & reise langt pa besgk og vil for ektefeller vaere eksempel pa boformer som i
stgrre grad tar hensyn til deres behov for fortsatt neerhet og tilknytning til sin kjeere.
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