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SAMMENDRAG

BAKGRUNN: En demenssykdom medfarer ofte store endringer i livet, bade for den som
rammes og de pargrende. De farste symptomene pa sykdommen er vanligvis sviktende
hukommelse samt personlighetsmessige og atferdsmessige forandringer. Demens rammer
ikke bare eldre mennesker, men ogsa personer under 65 ar. Pargrende i denne gruppen vil ofte
komme inn i rollen som omsorgsgivere tidlig i livet. Studien gnsker & se nermere pa
utfordringer og behov pargrende opplever som en fglge av endrede oppgaver,
ansvarsfordeling og relasjon til ektefelle / samboer som fglge av demenssykdom. Hensikten
har veert & vinne ny kunnskap om hvordan det er & leve sammen med en yngre person med
sykdommen og hvilke oppfalgningstiltak de pargrende anser som viktige.

METODE: Denne mastergradsoppgaven er en kvalitativ studie basert pa en fenomenologisk
og hermeneutisk tilneerming og bygger pa fem semistrukturerte intervjuer med ektefeller il
yngre personer med demens. Fglgende tematikk ble diskutert med dem: 1. Livet far
sykdommen rammet. 2. Demenssykdommen. 3. Pavirkning i hverdagslivet. 4. Statte og hjelp.
5. Andre behov.

RESULTAT: De pargrende forteller om en hverdag med ulike belastninger som falger av
sykdommen som bundethet, konflikter og darlig samvittighet. De far en rolle der de ma huske,
ha kontroll og overvake. Tre hovedtema fremstar sentralt for deltagerne: 1. Belastningen som
innebaerer store endringer i hverdagslivet. 2. Mestringen som innebzrer ulike strategier for a
fa hverdagen til 3 ga rundt. 3. Statten og hjelpen som er sa viktig for at ektefellene skal fa det
bra. Til tross for de belastninger som oppstar, viser studien at de pargrende forsgker a tilpasse
seg i det nye livet. Ulike mestringsmater brukes, men hovedfokuset er pa ektefellens behov.
Det blir viktig & utnytte tiden og ta vare pa de gode gyeblikkene. De pargrende gnsker bade
faglig og falelsesmessig statte.

KONKLUSJON: Studien viser at pargrendes kunnskap er viktig med tanke pa a kunne
handtere falelsesmessige sider som oppstar i forbindelse med sykdommen. De har ogsa
seerskilte behov for avlastning, ikke bare for at den pargrende skal gis muligheter for & hente
seg inn, men for at personen med demens ogsa skal fa en meningsfull dag.

Ngkkelord: ektefelle - omsorgsgiver - stgtte - mestring - Alzheimers demens



ABSTRACT

BACKGROUND: Dementia may often lead to major changes in life, both for the victims and
their relatives. The first symptoms of the disease are usually failing memory and personality-
related and behavioral changes. Dementia affects not only elderly people but also people
under 65. Relatives to this group will often come into the role of caregivers early in life. Study
want to examine the challenges and needs of families are experiencing as a result of changes
in duties, responsibilities and relationships of a spouse / partner as a result of the dementia
disease. Purpose was to get new knowledge about how to live with a younger person with the
disease and the follow-up measures the relatives deem important.

METHODOLOGY: This thesis is a qualitative study based on a phenomenological and
hermeneutical approach based on five interviews with the spouses of younger people with
dementia. The following themes were discussed: 1. Life before the disease. 2. Dementia
disease. 3. Influence in life. 4. Support and assistance. 5. Other needs.

RESULT: The relatives tells about a day with different charges arising from the disease as
restrictions, conflicts and bad conscience. They get a role where they have to remember, being
in control and monitor. Three main themes appear central to the spouses: 1. Loads that
involve major changes in everyday life. 2. Coping involving strategies for everyday life to go
around. 3. Support and help that is so important that the spouse will get well. Despite the
strain that occurs, the study shows that the family tries to adapt to the new life. Different
coping methods are used, but the main focus is on the spouse’s needs. It is important to utilize
the time and keep the good moments. The families want both academic and emotional
support.

CONCLUSION: The study shows that relatives™ knowledge is important in order to be able to
handle the emotional aspects that arise in connection with the disease. It is also a special need
for relief, not only for the families to recover, but for the person with dementia to have a
meaningful day.

Keyword: spouse — caregiver — support — coping — Alzheimer Disease



Ukjent forfatter (Arnfinnsen 2003).

The long goodbye...

She’s leaving me little by little.

| wish she wouldn’t go.

I will be there as long as she needs me.

How do | let her know?

I"d like to hold on to the memories,
I"d also like to share.
But she’s further away, getting further away,

and yet she’s always there.

It’s a long goodbye...
And yet | believe that she can sense us.
There's so much time between now and then.

Why is time against us?

There are times when she almost seems like herself.
Sometimes it's just a face,
a part of the person I once knew.

And sometimes just a trace.

It's a long goodbye...
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1.0 INNLEDNING

De farste symptomene pa demenssykdommen er i de fleste tilfeller sviktende hukommelse.
Det kan ogsa vaere personlighetsmessige og atferdsmessige forandringer. Disse forandringer
blir ofte farst observert av de naermeste pargrende (Sosial- og helsedirektoratet 2007, Wogn-
Henriksen 2008a). Det er ogsa oftest de pargrende som etterspgr offentlige tjenester og seker
medisinsk hjelp. Sa allerede fra starten vil en demenssykdom omfatte langt flere enn den som
blir syk. | de fleste tilfeller er paragrende ektefelle/samboer og/eller voksne barn. Disse kan da
veldig raskt komme inn i rollen som omsorgsgivere. For & kunne tilrettelegge tjenestene og
serlig ved tilrettelegging av hjemmemiljget, er pargrendes / omsorgsgivers medvirkning
avgjarende (Sosial- og helsedirektoratet 2007, Wogn-Henriksen 2008a, Edberg 2002).

Denne mastergradsoppgaven er en kvalitativ studie som setter sgkelys pa erfaringer i
hverdagslivet og behov av helsehjelp til familier som rammes av demenssykdom. Interessen
for temaet er knyttet til ideen om at endringene sykdommen farer med seg av endrede
oppgaver, ansvarsfordeling og relasjon ektefellene mellom, ogsa innebzrer at de pargrende vil
fa utfordringer og behov for sin egen del, samtidig som man gar inn i en omsorgs- og
pleierolle ovenfor sin ektefelle. Studien tar utgangspunkt i intervjuer med fem ektefeller som
lever sammen med en yngre person med demens. Yngre personer med demenssykdom er
personer som er yngre enn 65 ar. De kan ha utviklet demenssymptomer i 40- eller 50-

arsalderen, i sjeldne tilfeller enda tidligere (Wogn-Henriksen 2008a).
1.1 Bakgrunn og tema

Personer som er rammet av demenssykdom, enten i familie eller vennekrets, kjenner de fleste
av oss til. I omsorgstjenestene er dette den starste sykdomsgruppen og av de om lag 100 000
som har sitt arbeid innenfor dette feltet, vil de fleste for eller senere mgte og gi tjenester til

personer som har en demenssykdom. Det er derfor behov for gkt kompetanse og informasjon



som kan redusere belastninger og usikkerhet bade hos de som far sykdommen og deres

familier (Sosial- og helsedirektoratet 2007).

Forekomsten av demens stiger med gkende alder, og fra 2020 regner man med at det blir en
kraftig vekst i antallet innbyggere over 80 ar. Om en forutsetter at forekomsten av
demenssykdommer holder seg pa dagens niva, vil det innen 2040 veere om lag 130 000
personer med demens ifalge Sosial- og helsedirektoratet (2007). Kunnskap om demens blir

viktig, ikke bare for pargrende, men ogsa for de som jobber innom helsevesenet.

For & kunne ivareta den som er syk, velger mange yngre omsorgsgivere, oftest kvinner,
deltidsarbeid eller fortidspensjon. Dette far konsekvenser for gkonomien (Sosial- og
helsedirektoratet2007, Beattie et al. 2004, Rosness et al. 2011). Det kan ogsa vere en stor
belastning for yngre ektefeller nar planer og drammer for fremtiden ma skrinlegges (Sosial-
og helsedirektoratet 2007). Sykdommen vil oppleves som mer dramatisk, ettersom bade den
syke, pargrende og samfunnet har andre forventninger til hvordan livet skal vere nar en er
yngre, enn nar en for eksempel er 70 ar gammel. Angst, depresjon og utagering forekommer
oftere i denne aldersgruppen enn hos eldre som far sykdommen Uavhengig om det dreier seg
om yngre eller eldre personer, er arsaken til demenssykdom den samme (Sosial- og
helsedirektoratet 2007, Wogn-Henriksen 2008a, Rosness et al .2011).

Man regner med at det er 1200 personer under 65 ar med demenssykdommen i Norge
(Rosness et al. 2011). Per ar anslas det 120 nye tilfeller (Wogn-Henriksen 2008a, Haugen
2006). Men man tror det er et stort marketall pa grunn av et mangelfullt diagnostisk tilbud og
at feildiagnostisering forekommer (Wogn-Henriksen 2008a, Sosial- og helsedirektoratet
2007).

30 - 60 % av omsorgsgiverne er ektefeller eller samboere og 75 % av disse er kvinner. De
fleste studier viser at kvinner opplever en starre belastning enn menn. De blir ofte mer
falelsesmessig involvert enn menn og sliter mer med darlig samvittighet. Ofte tenker de at de
kanskje kunne gjort mer eller gjort ting pa andre mater. Risikoen er at de kan bli utbrent da de
ofte patar seg et for krevende omsorgsarbeid (Wogn-Henriksen 2008a, Almberg et al. 1997,
Smebye 2008a).



Ifelge prosjektet "Demensomsorg i Norden” (2006), som pagikk 2003-2006, viste kartlegging
av litteratur i Norden om yngre personer med demens, at forskningslitteraturen begrenset seg
til et titalls artikler, rapporter og avhandlinger. | dette materialet finner en ogsa en oversikt
over de fa fagpersonene i Norden som arbeider i fagfeltet med yngre personer med
demenssykdommer (Sosial- og helsedirektoratet 2007). Fagmiljger har fgrst de senere arene
begynt & interessere seg for demens i yngre ar, derfor finnes det lite tilgjengelig litteratur, sa
vel internasjonalt som i Norge (Haugen 2002). Beattie et al. (2004) skriver at det er gkende

interesse innen sosialfaglig forskning for gruppen yngre personer med demens.

| Sverige fikk IMS (Institutet for utvekling av metoder i sosialt arbete) ved Socialstyrelsen i
2004 oppdraget & sammenfatte den empiriske baserte kunnskapen som fantes om yngre
personer med demens. Spesielt viktig var kunnskap som var relevant for utvikling av metoder
og arbeidsmater som kunne stgtte denne gruppen. Deres kunnskapsoversikt viser at det
mangler empirisk vitenskaplig stette for de metoder, arbeidsmater og organisasjonsformer
som brukes for & forbedre livssituasjonen for yngre personer med demens (Skovdal et al.
2007). At det mangler vitenskaplig forskning om hvilke behov av helsetjenester yngre
personer med demens har, fremkommer ogsa i Beattie et al. (2002) undersgkelse.
Anbefalninger som gjeres vedrgrende tjenester er i stor grad basert pa praktisk erfaring som er
gjort av fagfolk, ikke vitenskaplige bevis, skriver de.

| Norge ble det i 2007 iverksatt et tredrig utredningsprogram der malet var a finne gode
modeller for utredning og diagnostisering av personer med demenssykdom. Et trearig nordisk
utviklingsprogram for yngre personer med demenssykdom startet varen 2009. Malet i dette
utviklingsprogram er a fa gkt kunnskap om belastning hos barn og ektefeller til den syke,
kartlegge og iverksette tiltak som kan gi en bedre informasjon om demenssykdommen, samt
utvikle gode modeller for utredning og oppfalging av yngre personer med demenssykdommer
(Helsedirektoratet 2009).

1.2 Problemstilling og avgrensning

Problemstillingen i denne studien er: Hvordan opplever pargrende, som lever sammen med
yngre personer med demenssykdom, sin hverdag? Hvilken hjelp far de, eller har fatt, og

hvordan vurderer de denne hjelpen?
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Sentralt i studien er de opplevelser og erfaringer de pargrende gjer i forbindelse med
demenssykdommen som har rammet familien. Malet var & fa mer kunnskap om hvordan
pargrende opplever sin hverdag, hvilken hjelp de far, eller har fatt, samt kunnskap om deres
vurdering av denne hjelpen, eventuelt avdekke behov for annen hjelp. A f& innblikk i
hverdagslivet til pargrende til yngre personer med demenssykdom, og en vurdering av
helsetilbudene ut fra deres stasted, vil kunne gi viktige implikasjoner for praksis og videre

forskning.

Dette er en liten gruppe pasienter og det er et raskere sykdomsforlgp hos yngre med
Alzheimers demens enn hos eldre. A rammes i ung alder av en demenssykdom oppleves svart
belastende ettersom personen er i yrkesvirksom alder og kanskje ogsa har mindrearige barn.
De pargrende, da oftest ektefeller, kommer i en omsorgsrolle. Helsepersonell har darlig
kunnskap om denne pasientgruppen og familiene behgver a fa stgtte og hjelp pa et tidlig
tidspunkt. Det er heller ingen offentlige retningslinjer for hvordan oppfalgning skal skje etter
at diagnosen er stilt. De pargrende ma selv finne ut av hvor og hvilken hjelp de kan fa. Om vi
skal fa mer kunnskap blir det er viktig at det forskes mer om hvordan pargrende til yngre
personer opplever sin hverdag og hvilke erfaringer de har i forbindelse med

demenssykdommen som har rammet familien.
1.3 Oppgavens disposisjon

| kapittel to gjennomgas relevant teori. Jeg beskriver hvordan sykdommen arter seg, hvordan
den kan oppleves av bade personen med demens og de pargrende nar familien rammes. Jeg
kommer ogsa inn pa samfunnets oppfattning av demens og hvilke tiltak og tjenester som kan
behgves. Jeg tar opp teorier om mestring, motivasjon og opplevelsen av sammenheng. |
kapittel tre skriver jeg om metoden jeg har brukt og hvordan jeg gjennomfgrte studien. |
kapittel fire presenteres informantene. Kapittel fem handler om den belastningen som
sykdommen farer ti, kapittel seks om hvordan de pargrende forsgker & mestre situasjonen og
kapittel sju handler om statte og hjelp til familiene. I kapittel atte skriver jeg en avslutning /
konklusjon. I studien kaller jeg over lag studiedeltageren som den pargrende og personen med

demens for ektefellen eller den syke.
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2.0 TEORETISK REFERANSERAMME

| dette kapitlet presenteres relevant teori knyttet til sykdommen demens. Det blir en
redegjerelse for hva demens er, hvordan sykdommen arter seg og hvordan den kan oppleves
av bade personen med demens og de pargrende nar familien rammes. Jeg kommer inn pa
samfunnets oppfattning av demens og hvilke tiltak og tjenester som kan behgves. Teorier om
mennesket, mestring, motivasjon og opplevelsen av sammenheng presenteres ogsa. Jeg gnsker

a sette fokus pa yngre personer med Alzheimers demens.

2.1 Demenssykdommen

“"Demens er et hjerneorganisk syndrom og en fellesbetegnelse pd en rekke sykelige
tilstander ved ervervet kognitiv svikt, svikt av emosjonell kontroll og sviktende
funksjonsevne i forhold til dagliglivets funksjoner” (Engedal 2008:217)

Demens er en fellesbetegnelse for ulike sykdommer med forskjellige skademgnster i hjernen.
Sykdommene som farer til demens inndeles vanligvis etter arsak. | gruppen degenerative
hjernesykdommer finner vi Alzheimers sykdom, Picks sykdom, frontotemporal demens,
demens med Lewy-legemer, Parkinsons sykdom med demens og Huntingtons sykdom med
demens. Sykdommer i hjernens blodarer, klassifiseres som vaskular demens. Sekundeere
demenssykdommer er arsaket av en rekke andre hjernesykdommer (Engedal 2008).

Alzheimers sykdom er oppkalt etter legen som farste gang beskrev symptomene. Den 51 ar
gamle kvinnen, Auguste Deter, ble i 1901 innlagt ved Frankfurt Hospital. Hennes symptomer
var hukommelsesvikt, desorientering og hun hadde forestillinger om at legen ville skade
henne. Hun var engstelig, hallusinert, aggressiv og viste avvikende sosial atferd. Legen som
undersgkte kvinnen het Alois Alzheimer. 1 1906 dede kvinnen og den samme legen kunne ved
undersgkelse av hjernen pavise de nevropatologiske forandringene, amyloid plakk og
nevrofibrillere tradfloker som er de fremste kjennemerker pa Alzheimer sykdom. Flere
vitenskapsmenn publiserte lignende tilfeller pafeglgende ar. 1 1910 utgavs en leerebok der
Alzheimers sykdom ble utpekt som en ny psykiatrisk sykdom som angrep yngre mennesker,
var mer aggressiv og hadde et karakteristisk nevropatologisk bilde. Senil demens var en kjent
lidelse og skillet mellom mental svikt som en naturlig del av hgy alder og Alzheimers sykdom

som en lignende tilstand hos yngre personer, ble siden antatt (Selbaek 2008).
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Demens ble farst langt ut pa 60-tallet (re)etablert som atskilt fra aldringsprosessen og
beskrevet som en gruppe sykdommer. Man fjernet skillet mellom senil demens og Alzheimers
sykdom og dermed var en ny sykdom blant eldre fgdt. Det ble fornyet interesse av forskning
tilknyttet demenssykdommer. Men det var de kognitive symptomene, svikt i hukommelse,
orientering og oppmerksomhet som fikk den meste interessen. De symptomer som Auguste D.
viste, angsten, hallusinasjonene, aggresjonen og det svingende stemningsleiet var ikke like
interessant. |1 1986 publiserte den amerikanske psykologen Jiska Cohen-Mansfield et starre
arbeid der hun delte agitasjon inn i tre faktorer: fysisk aggressiv atferd, verbal aggressiv atferd
og ikke-agressiv atferd. Hun understreket at agitasjon oppstod i samspillet mellom pasienten
og omgivelsene og at en kartlegging av symptomer matte fglges av kartlegging av miljget.
Hennes forskning var ikke begrenset til personer med demens, men gjaldt sykehjemspasienter
generelt. Men fremdeles er Cohen-Mansfild Agitation Inventory (CMAI) en av de mest brukte

skalaer for & male agitasjon ved demens (Selbak 2008).

Sykdommen er blitt kalt presenil og senil demens, avhengig av om den starter for eller etter
65 ar. Betegnelsene som brukes i dag er yngre med demens eller Alzheimers sykdom med
tidlig (for 65 ar) eller sen (etter 65 ar) debut. Alzheimers sykdom forekommer hos ca 60 % av
alle personer som lider av demens. Alzheimers sykdom med tidlig debut utgjer mindre enn
fem prosent av alle med Alzheimers sykdom men er den vanligste demenssykdommen hos
personer under 65 ar (Engedal 2008, Rosness et al. 2011). Den tidlige formen forekommer
kanskje litt hyppigere blant menn, Alzheimers sykdom med sen debut forekommer hyppigere
hos kvinner (Engedal 2008).

Det krever kunnskap og erfaring ved utredning av demens hos yngre personer. Det kan vare
vanskelig a opparbeide seg tilstrekkelig erfaring av bade symptombilde og konsekvenser,
ettersom sykdommen er relativt sjelden hos yngre. Utredninger blir gjort hos fastlege, i
hukommelsesklinikker, i neurologisk avdeling eller i alderspsykiatrien. Diagnosen blir satt pa
grunnlag av informasjon om debut og symptomutvikling, beskrivelse av symptomer, testing,
somatisk utredning og billeddiagnostiske undersgkelser (Haugen 2006, Wogn-Henriksen
2008a, Rosness et al.. 2011).
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Demenssykdommen kan ikke kureres. Behandlingen vil derfor til stgrste delen besta av en
tilrettelegging av dagliglivet sa den syke kan oppleve god livskvalitet, samt kunne fungere

opp mot det nivaet som hjerneskadene tillater (Engedal 2008).
2. 2 Hvordan sykdommen arter seg

De degenerative demenssykdommene utvikles normalt over en ni til ti ars periode, noen
ganger gar det fortere, andre ganger langsommere. | den farste fasen ses de farste tegnene pa
sviktende hukommelse, spesielt for sant som har hendt i nar fortid. Personen glemmer
avtaler, glemmer a gjare innkjep, glemmer & spise og tidsorienteringsevnen svikter. Man kan
observere sprakvansker i form av ordletningsproblemer og manglende taleflyt, spesielt hos
personer med Alzheimers sykdom. Det kan ogsa bli vanskelig a utfgre enkle praktiske
gjeremal, lage mat, kle seg skikkelig og lignende. De fleste klarer & bruke sine mestring- og
forsvarsmekanismer i denne fasen. | den neste fasen har personen problemer med & bruke sine
tilleerte mestringsevner og mister grepet pa tilvaerelsen. De bringes ut av fatning og blir lett
forvirret, spesielt under stress. Hukommelsesevnen forverres, hos noen ogsa sprakevnen og
evnen til & orientere seg i rom. Noen klarer ikke & kommunisere spraklig, andre klarer ikke
personlig stell og noen gar seg vill. Den siste fasen er preget av motorisk svikt, manglende
motorisk styring, inkontinens, gangproblemer og balansesvikt. De fleste er totalt avhengig av
fysisk pleie i denne fasen (Engedal 2008).

Personer med demens behgver andre mennesker, sier Swane (1996). Hun har gjort intervjuer
med personer med demens, pargrende og fagfolk. Relativt tidlig i sykdomsforlgpet behgves
hjelp til hverdagens gjgremal som for eksempel betaling av regninger. Etter hvert behgves
hjelp med rengjering, innkjgp av varer og personlig hygiene. | hvilket omfang og nar den
enkelte har bruk for stette og hjelp til praktiske gjeremal kan ikke besvares entydig. Demens
utvikler seg forskjellig hos ulike mennesker for det farste. For det andre varierer
demensprosessens innvirkning pa den enkeltes hverdagsliv blant annet med bakgrunn i om
personen bor alene eller sammen med for eksempel ektefelle. Personens interesseomrader,
familiemessige og sosiale nettverk har ogsa innvirkning. Personen med demens har ogsa
behov for andre mennesker av sosiale og psykologiske grunner. De behgver & vaere sammen
med mennesker som kjenner til deres livshistorie, som de med den sviktende hukommelsen
etter hvert far problemer med a huske. Den personlige historie, som inneholder verdier,
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falelser og begivenheter, tolkes og tillegges betydning i hverdagens opplevelser og erfaringer.
Nar hukommelsen svikter, trues ogsa erkjennelsen av a vaere en bestemt person,
identitetsfalelsen og egenverdien trues. En av de vesentligste forskjeller mellom den sykes
relasjon til familiemedlemmer og fagfolk er & ha “’en felles fortid”. Ved andre menneskers
tilstedeveerelse er det mulig at ogsa menneskelighet og egenverdi bekreftes til personen med

demens.

Atferdsmessige og psykologiske symptomer ved demens (APSD) kan forekomme. Personen
kan endre atferd i takt med at sykdommen utvikles. De vanlige atferdsendringer i startfasen er
rastlgshet, passitivitet, sinne og misstenksomhet. Hos noen forekommer angst, hos andre
depresjon. Senere i forlgpet kan noen bli ekstremt mistenksomme, noen har hallusinasjoner
(syn) og noen har vrangforestillinger. Nar evnen til & forsta avtar, medfgrer det at personen

med demens misforstar den situasjonen de er i (Engedal 2008).

Angst forekommer hyppig ved demens (Engedal 2008, Hynninen 2011) og kan knyttes til en
falelse av & miste kontrollen, en redsel for ikke & mestre samt frykt for fremtiden. Hynninen
(2011) papeker at det i de siste 20 arene har blitt forsket pa depresjon ved demens, mens angst
har fatt mindre oppmerksomhet. Angst er en alvorlig konsekvens som kan gi seg utslag i
redusert fungering i dagliglivet, som for eksempel gkte vansker med konsentrasjon og
hukommelse, gkt isolasjon og redusert livskvalitet for personen med demens (Hynninen
2011). Dette vil i sin tur gi en gkt pargrendebelastning (Hagen 2006, Hynninen 2011, Smebye
2008a).

Ved Alzheimers sykdom med tidlig debut foreligger det tidlig i sykdomsforlgpet flere og mer
uttalte symptomer som hukommelsesvikt, apraksi (manglende evne til a utfgre praktiske
handlinger), agnosi (mangler evne til a tolke eller gjenkjenne ord og objekter), sprak- og
skrivevansker. Vanligvis er det en rask progresjon. Noen har en arvelig form, de fleste har en
sporadisk form. Alzheimers sykdom med sen debut har feerre og mildere symptomer i
startfasen og sykdommen og sykdomsutviklingen er mindre dramatisk. Hukommelsesvikt er

symptomet som er mest fremtredende (Engedal 2008).

Personer med Alzheimers sykdom fungerer ofte darligere enn personer med andre typer

demens. Om vi stiller for haye krav til dem blir de lett frustrert og forvirret. De trenger mye
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hjelp og forholdene ma legges godt til rette i den miljg de lever i. Dette for & hindre

frustrerende nederlag (Engedal 2008).

Swane (1996) skriver at demenssykdommen er en prosess der tap av den kognitive kapasitet
og den fysiske funksjonsevne foregar gradvis, det vil si at en vesentlig del av den sykes
resurser bevares gjennom flere ar. Personen har blant annet fglelsesmessige resurser, hvilket
kan ses som glede, sorg, angst og sinne. Hun har ogsa kulturelle resurser i behold. Tilleerte
normer og verdier bevares lengre enn erindringen og den intellektuelle forstaelsen av det
personen en gang leerte. Kroppslige resurser er i behold hvilket kan ses for eksempel at ved
hjelp av guidning stettes personen til & gjennomfare en handling. Kroppen kan erindre
spesielle handlinger og personen med demens opplever en kroppslig gjenkjennelse.
Kroppslige, kulturelle og falelsesmessige resurser kan sies a vare en potensiell adgangsport
til samvaeret med personer med demens samt aktivering av deres deltakelse i samveeret. Det er
derfor opp til omgivelsene a finne det erfaringslager og handlemgnstre den syke har. Gjennom
dette kjennskap finner man frem til den enkeltes personlige resurser.

2.3 A leve med demenssykdom i familien

Wogn-Henriksen (1997) intervjuet 10 personer med demens i aldersgruppen 65-83. Studien
forteller at personer med demens ofte er klar over sin egen situasjon og strever med & mestre
livet. Et fellestrekk var at de var redde for 4 ikke kunne” og derfor unnlot de & gjore ting.
Noen av de intervjuede hadde ingen sikker formening om sykdommen, de skylte pa alderen

eller annen sykdom.

Den sykes rolle i parforholdet og hennes tanker om seg selv, utfordres ved a veere mottaker av
omsorg og hjelp, i stedet for & veere ansvarlig og ytende (Wogn-Henriksen 2008a). Et generelt
problem hos personen med demens er frykten for det ukjente, avhengigheten av andre og tapet
av kontroll og selvbestemmende over sin egen situasjon (Rokstad 2008, Tjgstheim 2008,
Wogn-Henriksen 1997).

Andre personers psykiske og fysiske tilstedeveerelse er ubeskrivelig viktig i hverdagen til
personen med demens, ettersom denne etter hvert ikke kan ha relasjoner for eksempel via
telefon og brevveksling. | utgangspunktet er mgtet mellom personen med demens og andre

mennesker, et ’skjevt” meote, et mote pa ulike betingelse, asymmetrisk, ettersom den ene
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personen via den kulturelle og medisinske kategorisering av demenslidende er definert som en
person uten resurser og med avvikende atferd, som for gvrig er umulig a forsta for den andre

personen, som defineres som “normal” (Swane 1996).

Hvordan et mgte mellom to personer blir, avhenger av synet pa den andre. Man kan se den
andre som et subjekt, det vil si et Jeg-Du forhold, eller et Jeg-Det forhold der man ser den
andre som et objekt. | demensomsorgen kan dette veere at i mgtet med den andre ser man
enten en PERSON med demens, eller som en diagnose —en DEMENT person (Edberg 2002).
Kitwood (2006) mener at var referanseramme bgr veere en PERSON med demens.

Kunnskap om hvordan hjerneskaden kan pavirke personens opplevelse av situasjonen,
behgves for a gke muligheten til a forsta og tolke hva personen pragver a uttrykke. Hvordan
personer med demens opplever sin tilvaerelse i de siste stadier av sykdommen vet vi ikke sa
mye om, ettersom de har en begrenset mulighet for a uttrykke sine falelser og sin opplevelse
(Edberg 2002, Norberg og Zingmark 2002). Men personer med alvorlig demens kan ha klare
gyeblikk ifalge forskning. Normanns et al. (1998, 2002) arbeid med dette viste at nar pleierne
mgtte den syke med en aksepterende holdning uten krav og det ble en nar relasjon mellom
disse, kunne episoder med psykisk klarhet spontant oppsta. Pleierne kunne se personen bak

sykdommen og det bidro ogsa til at de opplevde arbeidet som meningsfullt.

En av de sterste pakjenninger ved demens er vanskeliggjort kommunikasjon (Wogn-
Henriksen 1997). Behovet for 8 kommunisere med andre mennesker ligger dypt i oss og de
fleste definisjoner av livskvalitet regner kommunikasjon som avgjerende for et godt liv.
Spraklige og kommunikasjonsmessige forandringer ved demens kan ytre seg som for
eksempel at personen stiller ssmme spgrsmal om igjen, mister fokus i samtalen, husker ikke
navn pa personer, steder og objekter, vansker med kommunikasjon nar andre er til stede osv.
God kommunikasjon er et samspill som gir grunnlag for opplevelse av forstaelse og
fellesskap. Den darlige kommunikasjonen derimot er preget av usikkerhet og uklarhet.
Risikoen gker for utrygghet, angst, missforstaelser og misstenksomhet nar kommunikasjonen
blir uklar. Dette skaper uro, forvirring og ensomhet i stedet for klarhet, naerhet, fortrolighet og
trygghet (Wogn-Henriksen 2008b).
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De belastninger som omsorgsgiver til personer med demens far, beskrives ofte i litteraturen.
Eksempel kan veere praktiske oppgaver som hjelp med personlig hygiene og falge til toalettet.
A handtere utfordrende atferd som aggresjon, uro, misstenksomhet, mangel p& hemninger og
gjentatte spgrsmal kan vaere anstrengende. Det er ogsa krevende a vise gkt oppmerksomhet
for & forebygge uhell og skader (Smebye 2008a). Vellone et al. (2007) fant at de pargrende
som beskrev sin egen helse som darlig, satte dette i sammenheng med pleien av personen med

demens.

Pargrende kan oppleve de samme situasjonene helt forskjellig ettersom personlige egenskaper
og falelsemessige reaksjoner varierer. Faktorer som innvirker pa en tilpassning som
omsorgsgivere er deres subjektive vurdering av situasjonen, de mestringstrategier de tar i bruk
og den statten de far (Smebye 2008a, Heap 2002, Ingebretsen & Solem 1998, 2002). Mange
pargrende gnsker a bli sett av bade helsepersonell og andre, men kvier seg for selv a ta
kontakt. De forteller ikke hvordan de har det fordi ingen spgr, og dette er et savn for mange
(Sand 1999). En god relasjon til den syke vil antageligvis redusere opplevelsen av ulike
belastninger (Smebye 2008a, Ingebretsen & Solem 1998, 2002).

En annen innvirkning er den pargrendes alder. Det er kanskije lettere for en eldre ektefelle
eller samboer enn en yngre a akseptere at partneren utvikler demens. | hgy alder kan
sykdommen veere forventet og flere er i samme situasjon. Etter hvert som situasjonen endres
tilpasser seg noen familier, mens andre rapporterer om gkte belastninger og stress (Smebye
2008a). Pargrende gnsker at den siste tiden skal preges av felleskap i kjerlighet. Man finner
meningsfulle mater & bruke hverdagen til, veere sammen og holde humgret oppe. Man vil
beskytte den andre og ikke gjare lidelsen sterre skriver Hollmerus-Nilsson (2002). Flytt til
institusjon kan for noen veaere en vanskelig fase, spesielt for ektefeller eller samboere som har

lovet & holde sammen sa lenge de lever (Smebye 2008a).

Omsorgsansvaret for en ektefelle som rammes av Alzheimers sykdom er som en langsom
sorgeprosess pa grunn av en lang periode med mange og sterke psykiske reaksjoner, sier
Nortug (2003). Dette fremkom ogsa i Knutsens (2006) studie. Sorgen kan skyldes at man
gradvis opplever & “miste” sin ektefelle, mor eller far, samtidig som oppgavene blir mer
krevende, bade nar det gjelder ivaretakelse av forholdet/relasjonen og omsorgsoppgaven
(Sosial- og helsedirektoratet 2007, Grafstrom et al. 1993). Det er ogsa en gkt risiko for
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helseskader. Belastningen pararende opplever kan gke risikoen for psykiske symptomer og
depresjon. Omsorgsgivere oppsgker lege hyppigere, far utskrevet mer psykofarmaka og har
ogsa starre risiko for komplikasjoner ved blant annet hjerte — kar lidelser (Sosial- og
helsedirektoratet 2007). Det som i farste rekke belaster dem er de atferdsmessige endringer og
de psykiske symptomene hos den syke, noe som ogsa reduserer deres omsorgsevner (Sosial-
og helsedirektoratet 2007, Beattie et al. 2002,2004, Smebye 2008a). Disse forandringer kan
lede til irritasjon og konflikter og om byrden blir for stor, kan dette lede til vold mot den syke
(Grafstrgm et al. 1993).

Smebye (2008a) viser til en svensk undersekelse (Winquist 1985) der ”SOS-syndromet”
(sorg, oro, samvetsforebraelser) det vil si, sorg, uro og samvittighetskvaler, var karakteristisk
for reaksjoner hos de pargrende. Forandringen hos den syke og tap av det en tidligere hadde
hatt felles farte til sorg og savn. Falelsen av at en aldri strakk til som omsorgsgiver farte til
den dérlige samvittigheten. A leve opp til egne forventninger om & veere en omsorgsfull part
kan veere vanskelig. Utdlmodighet og sinne kan forekomme, og etterpa kommer den darlige

samvittigheten over at en ikke viste en starre forstaelse.

Situasjonen oppleves gjerne som mest belastende av de som lever i parforhold med en person
med demens. De ser den sykes reduksjon samtidig som de skal holde tilvaerelsen sammen og
formidle trygghet til denne. De egne behov settes til side og de kan oppleve at livet gar forbi

dem. De far liten tid til egne aktiviteter fordi de er bundet til den syke. Dette kan i sin tur fare

til sosial isolasjon og de isoleres fra venner og andre familiemedlemmer (Smebye 2008a).

Sykdommen vil innebare en starre trussel for egen opplevelse av verdi for en person under
pensjonsalder enn om sykdommen rammer 30-40 ar senere i livet. De fleste mennesker i 40-
50-arsalderen har stiftet familie, fatt barn, avansert i yrkeslivet og bygd opp hjemmet sitt.
Denne midtfasen i livet er for mange en periode med utfoldelse bade gkonomisk, sosialt og
karrieremessig. De fleste par har ogsa kommet i en ny fase der de har fatt mer tid til
hverandre, til egne interesser og barnebarn. Det vil oppleves sterkt av begge a bli rammet av
demens i en sadan ekspansiv livsfase. De ser mgrkt pa fremtiden som par og mange reagerer
begripelig nok med sorg, sinne og fortvilelse. Omtrent en tredjedel har barn under 18 ar nar
sykdommen inntrer, dermed bergres mange ungdommer. En tenaring kan by pa krevende
utfordringer i forhold til grensesetning og alle tema som ungdomstiden aktualiserer. Det er
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ikke lett & ha en far eller mor med demens, det blir ogsa vanskelig & veere forelder med
demens (Beattie et al. 2002,2004, Wogn-Henriksen 2008a).

Demens i tidlig alder innebeerer krevende forandringer for den friske partneren og det blir en
preavelse for mange parforhold. Det er hgy skilsmissestatistikk, spesielt i tiden fgr diagnosen
er satt. Mye forandres og de fleste sliter med store omstillingskrav, men enkelte er overrasket
over at de fikk krefter til de krevende omsorgsoppgavene underveis. Det kan oppleves
berikende a fa hjelpe sin kjere pa nye mater. Graden av belastning vil ogsa avhenge av hvor

darlig eller godt familien blir ivaretatt av helsevesenet (Wogn-Henriksen 2008a).
2.4 Tiltak og tjenester til familier som bergres av demenssykdommen

Det er en viktig periode i tiden straks etter diagnosen nar familien skal forberede seg pa de
utfordringer som vil komme. Mange forventninger, rutiner og vanemgnstre ma justeres.
Denne prosessen innebarer bade faglige, pedagogiske, relasjonelle og kommunikative
utfordringer for helsepersonell som skal falge familien Det ma tenkes fleksibelt, kreativt og
individuelt (Haugen 2006, Tretteteig 2008, Wogn-Henriksen 2008a). Helsepersonell ma sgrge
for at informasjonen som gis, tilegnes (Engedal 2008, Wogn-Henriksen 2008a). A synliggjere
pa hverdagsniva hva demens kan innebare, blir forstatt bedre av de fleste. Informasjonen skal
vaere apen og &rlig, men det er viktig & ikke bli ensidig elendighetsfokuserende og negativt
orientert. Det finnes hdp og muligheter i alle livssituasjoner og mange synes de kan ha mange
gode dager, ogsa med denne sykdommen (Wogn-Henriksen 2008a). Pargrende vil kjenne seg
respektert som samarbeidspartnere. Til tross for at de ikke orker ta hele ansvaret vil de

allikevel fortsette a veere en stette til sine kjeere (Almberg & Jansson 2002).

Hjelpeapperatet er svaert mangelfullt nar det gjelder yngre personer med demens og det er ofte
darlig samkjering mellom forskjellige instanser nar det gjelder tilbud til disse. Gjennom
demensforlgpet er det behov for hjelp fra mange ulike instanser over lang tid, derfor kan det
veere viktig a sikre oversikten over tjenester og hjelpetiltak gjennom ansvarsgrupper eller
individuell plan (Haugen 2006, Tretteteig 2008, Wogn-Henriksen 2008a). Rosness (2011)
skriver at det finnes ikke offentlige administrative eller faglige retningslinjer for hvordan
familier som rammes av sykdommen skal fglges opp etter at diagnosen er stilt. Personer som

har behov for sammensatte og omfattende tjenester over tid har rett til en individuell plan.
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Omsorgstjenesten i kommunen plikter & utforme et langsiktig og helhetlig tilbud sammen med
familien (Bgckmann & Kjellevold 2010, Tretteteig 2008, Wogn-Henriksen 2008a). Personen
med demens bar selv delta og det skal vektlegges hva vedkommende mener. Det vil veere en
stor fordel at hovedpersonen er delaktig og innforstatt med de planer som legges. Andre
personer som bgr innga i gruppen kan vere fastlege, hjemmesykepleie, sosialkontor, psykiatri

og eventuelt bedriftshelsetjeneste (Wogn-Henriksen 2008a).

En stgttekontakt kan fungere som falge til ulike aktiviteter eller som samtalepartner. Ofte
brukes tiden til turgaing eller fysisk aktivitet, hvilket er verdifullt ettersom en yngre person
med demens ofte er i god fysisk form (Haugen 2006, Wogn-Henriksen 2008a). Nar det
behgves mer oppfelgning enn en stgttekontakt, kan en personlig assistent veere et bedre
alternativ. Ordningen med personlig assistent har sa langt primeert veert brukt av personer med

annen funksjonssvikt (Wogn-Henriksen 2008a).

| helsevesenet har gruppemetode fatt stor utbredelse. Diskusjonen i gruppen tar utgangspunkt
i deltagernes hverdag og konkrete problem som alle deltagerne er opptatt av. Deltagerne
identifiserer seg med hverandre, alle kan uttale seg om temaet og de kan utveksle erfaringer
(Renolen 2008, Wogn-Henriksen 2008a). Eksperter vet ikke alt. Det ligger en kraft i
likemannsfellesskapet, der mennesker i samme bat laerer av hverandres livserfaring og denne
kraften skal ikke underkjennes (Wogn-Henriksen 2008a). Gruppelederen ma kunne skape en
trygg atmosfere hvor alle vager a apne seg, derfor er det viktig at denne har erfaring og
ferdigheter som gruppeleder, samt har kunnskap om sykdommen (Renolen 2008). Wogn-
Henriksens (2008a) erfaring er at personer med demens kan langt inn i sykdomsforlgpet veere
i stand til & statte hverandre, oppsummere erfaringer, reflektere over situasjonen og prave ut
nye mestringsstrategier. Nasjonalforeningens demensforeninger har samtalegrupper for
personer med demens eller pargrende. | starre byer finnes det ofte pargrendeskoler der

pargrende kan fa kunnskap om sykdommen og treffe andre i samme situasjon.

Ulike former for aktivisering pa dagtid, foruten stgttekontakt og samtalegrupper, kan veere
vernet arbeid, kafeer eller dagsentre. Dagsentrene er et viktig tiloud for hjemmeboende
personer med demens. Det finnes dagsentre mange steder, der personalet skal kunne
planlegge tilpassede aktiviteter og ha spesielle kunnskaper om demens Men det er bare et lite
fatall som er tilrettelagt for yngre personer med demens (Wogn-Henriksen 2008a).
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Tilrettelagt aktivitetstilbud pa bondegérd, sékalt ”grenn omsorg”, kan vere et godt tilbud,
kanskje spesielt til yngre personer med demens, som ofte er fysisk sterkere enn en eldre
person (Haugen 2006, Tretteteig 2008, Wogn-Henriksen 2008a).

Nettverk defineres som relativt langvarige, selvstendige og uformelle sosiale kontakter
mellom mennesker som samarbeider med hverandre mer eller mindre regelmessig. For at et
nettverk skal sies & vaere godt”, ber det i folge litteraturen besté av en del familie, en del

arbeidskamerater og en del venner. (Levin & Trost 2005).
2.5 Mestring, motivasjon og opplevelsen av sammenheng

For & kunne mgte utfordringer i omsorgen og unnga a ta skade av de pakjenninger dette kan
medfgre, behgves mater & mestre situasjonen pa (Smebye 2008a). Ved demens hos ektefellen
blir det store praktiske oppgaver samt en rekke utfordringer ved a ta vare pa seg selv samtidig
som en skal ta vare pa forholdet til sin partner. Ingebretsen & Solem (1998, 2002) beskriver
relasjonsmestring som en mestringsmate. Den handler om & forholde seg til forhandlinger i
neere relasjoner. Den er rettet mot regulering og opprettholdelse av relasjoner som er viktig,
det vil si bade sosial stgtte og de relasjoner som inngar i situasjonen. Empatisk mestring er en
sorts relasjonsorientert mestring som betyr at en kan ha bade naerhet og distanse i forholdet.
Man lever seg inn i den andres situasjon, forstar og har medfglelse med personen. Samtidig
mister en ikke taket pé sin egen opplevelse. A finne den rette balansen er krevende, spesielt i
forhold til personer med demens. Faren er at en glemmer sine egne behov og gar helt inn for
omsorgen til den som er syk. Smebye (2008a) papeker at gkende avhengighet gjennom
sykdomsforlgpet vil endre relasjonen mellom den syke og de pargrende, derfor ma maten a
mestre pa stadig justeres. Flere tilneermingsmater vil gi sterre fleksibilitet i mestringen
ettersom tilstanden hos den syke ogsa kan variere fra dag til dag. Dette vil ogsa sannsynligvis
gke opplevelsen av kontroll i situasjonen. En kan ikke si at en mestringsmate er bedre enn en

annen.

Det er i prinsippet alltid et uttrykk for at familien ikke klarer & lgse et problem alene, nar en
person som har familie sgker medisinsk hjelp, hevder Vaglum (2007). Nar familien utsettes
for krav til forandring av roller, relasjoner eller samspill som den ikke klarer, gker

stressnivaen. For & kunne mestre en livstruende sykdom, har det vist seg viktig med et tett og
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godt fungerende parforhold. Familien utgjer et mellommennesklig system, sier han. Med det
mener han en gruppe som er knyttet til hverandre, har en relasjon over lengre tid og pa en
mate som gjer at det oppstar avhengighet, funksjonsfordeling og gjensidig lojalitet. Ettersom
alle i gruppen er forbundet” med hverandre, vil endring, for eksempel kronisk sykdom utlgse
en bevegelse i familiesystemet. Alle medlemmer vil pavirkes og reagere pa hver sin mate.
Dette vil i sin tur utlgse nye forandringer i familiesystemet. Vaglum beskriver fem mater som
familiesystemet kan fjerne eller redusere en stressor pa: direkte handlinger for a redusere
stressor, skaffe nye resurser, ta godt vare pa eksisterende resurser, redusere spenningen som
kan oppsta under stress, samt endre maten & tenke om stressor og/eller egen situasjon. Han
sier ogsa at pasientens egen mestring kan svekkes ved en darlig familiemestring. Ifglge
Backmann & Kjellevold (2010) viser forskning at a involvere pargrende nar alvorlig sykdom
inntreffer, har betydning pa mange omrader. Pargrende har innflytelse, bade praktisk og

falelsesmessig.

| et parforhold der den en far demens, blir den ene definert som omsorgsgiver, den andre som
omsorgstrengende. Men forholdet mellom partene blir viktig for & kunne forstd opplevelsen
av situasjonen samt hva motivasjonen er for & yte omsorg (Ingebretsen & Solem 1998, 2002).
Fenomenet motivasjon er en drivkraft i menneskets handling. Ordet motivasjon kommer fra
latin, movere” som betyr ”a bevege”. Renolen (2008:41) refererer til Kaufmann &
Kaufmann (2003:43) definisjon av begrepet motivasjon som “en prosess som setter i gang,
gir retning til, opprettholder og bestemmer intensitet i atferd ”. Det er var sosiale miljg,
og/eller var bevissthet / ubevissthet, det vil si, ytre og/eller indre tilstander som driver oss til
handling.

Aron Antonovsky (1923-1994) var en israelsk sosiolog som betraktes som grunnleggeren av
salutogenese. Begrepet, eller leeren, handler om helse, hva som holder oss friske. Patogenese,
hva som gjar oss syke, er det begrep leger vanligvis forholder seg til. Men begge perspektiv er
viktig i matet med pargrende (Walseth & Malterud 2004). Det salutogene perspektivet
handler om en mer helhetlig tilneermning i omsorgsarbeidet for helsepersonell der fokuset er
pa menneskets resurser. Helse handler om falelsen av & mestre hverdagslivets mange
utfordringer, om livsglede og livsmot (Antonovsky 2005). Viktige begrep i den salutogene

tenkningen er sence of coherense (SOC) som pa norsk blir opplevelsen av sammenheng
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(OAS) og general resistence resources (GRR) som blir generelle motstandsresurser (GMR)
(Antonovsky 2005, Lorenz 2007). Det kan sies at OAS (opplevelse av sammenheng) er det
salutogene begrepet for mestring. Elementene i OAS er begripelighet, handterbarhet og
meningsfullhet og disse er gjensidig avhengig av hverandre. Det handler om en innstilling
hos mennesket og i hvilken grad man tror at ens indre og ytre verden er forutsigbar. Dessuten
at det er hgy sannsynlighet for at de utfordringer man mgter, vil komme til & ga sa bra man

kan forvente seg. De tre hovedelementene innebeerer ifglge Antonovsky (2005):

Begripelighet(forstaelse): Peker pa i hvilken utstrekning vi opplever indre og ytre stimuli som
fornuftmessige hendelser vi kan forstd, som informasjon som er strukturert og tydelig, i
motsetning til kaotiske, tilfeldige eller uforklarlige hendelser. Et menneske med hgy grad av
forstaelse forventer at de stimuli som hun eller han mgter i fremtiden er forutsigbare, eller at

de, nar de kommer som overraskelser, i det minste lar seg ordne og forklare.

Handterbarhet: Defineres som i hvilken grad vi opplever at det star resurser til var radighet
for & kunne mate de krav som stilles. Resurser kan vere noe vi selv kontrollerer eller det kan
veere andre, for eksempel ektefelle, venner, kollegaer, en lege, det vil si noen man kjenner at
man kan regne med og stoler pa. Ved en hgy falelse av handterbarhet vil man ikke kjenne seg
som et offer for omstendighetene eller at livet er urettferdig. Ulykkelige hendelser skjer i

livet, men nar det skjer, kommer man til og klare seg og ikke fale sorg for alltid.

Meningsfullhet (motivasjon):Handler om i hvilken utstrekning vi kjenner at livet har et
falelsesmessig innhold og at de krav og problemer som rammer oss, er verdt engasjement og
hengivelse. Nar ulykken kommer, drar man seg ikke unna, men konfronteres med utmaningen

og er innstilt pa & sgke en mening i den og gjere sitt beste for @ komme gjennom den.

Antonovsky (2005) betrakter generelle motstandsresurser (GMR) som fysiske eller psykiske
muligheter (resurser) som personen kan ta i bruk for a kunne mestre den situasjonen han/hun
er i, for eksempel sosiale relasjoner, motivasjon, interesse, optimisme, nettverk osv. GMR vil

veere sentral i utviklingen eller graden av OAS.

Opplevelsen av sammenheng (OAS) kan utrykkes kort som, a) de utfordringer som kommer

under livets gang er strukturerte, forutsigbare og begripelige, b) resurser som kreves for a
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magte disse utfordringer finnes tilgjengelig, c) kravene er utmaninger som er verdt investering

0g engasjement.
2.6 Roller og identitet.

Benevnelsen sosialisering handler om at vi laerer normer, verdier og regler i de sosiale
arenaer vi deltar. Vi far ulike roller og vi far forventninger knyttet til disse rollene (Renolen
2008). Levin & Trost (2005) beskriver fire termer som er av stor betydning for det de kaller
rolleteori. Disse er posisjon, forventninger, rolle og atferd. | gruppen har medlemmene ulike
posisjoner, for eksempel mann og kone eller mor og far. Vi har alltid flere posisjoner i hver
sammenheng, vi kan veaere mor og far, men vi er ogsa kvinne og mann. Ved 4 identifisere oss
med gruppen, har vi leert oss hvilke forventninger som rettes mot de ulike posisjonene. Det
finnes regler eller normer for hvordan en person skal oppfare seg i den posisjonen han / hun er

i. Dette kommer inn under termen forventninger.

Renolen (2008:140) skriver: ”De mest belastende stressorene er de som medfgrer endringer i
identitet og sosial rolle, for eksempel rollen som flyktning, arbeidsledig eller omsorgsgiver for
noen som er kronisk syk”. ldentitet er avhengig av situasjon og omstendigheter papeker Levin
& Trost (2005). En persons identitet er ikke bare hans eller hennes oppfattning av seg selv,
den er ogséa avhengig av de andre personene omkring. Det vil si personens egen oppfattning
av de andres plassering av han eller henne som et sosialt objekt (Rokstad 2005, Levin & Trost
2005). Den avgjerende faktoren i dannelsen av selvfglelse, er evnen til 4 speile andres
oppfattninger. | sosialt samspill med andre skapes individets bevissthet om seg selv og sitt
selv, som en direkte refleksjon av de andres ideer. Nar vi oppfatter andres oppfattning og

bedemning av oss, formes ideen om det egne selvet (Levin &Trost 2005).

Swane (1996) papeker samfunnets distansering fra personer med demens. Ved stigmatisering
unnlater vi 4 se individuelle kvaliteter, vi ser pd personer med demens som en gruppe, “’de
demente”. De far merkelapper som "helt bortreist”, “tullete”, ’sinnatagg” og “’trollete”.
Risken er at de blir snakket forbi og over hodet pa (Rokstad 2008). Demens kommer av det
latinske de (uten) og mens (sans, sjel, forstand, sinn) sa om det oversettes til norsk blir det
“uten forstand” eller "uten sjel” (Asplund & Normann 2002, Smebye 2008b). Andre

beskrivelser av personer med demens har kunnet vart at de var et ”tomt skall”, at de “gikk 1
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barndommen” eller de var en ”levende ded” som ble mistet bit for bit (Smebye 2008b). Sanne
beskrivelser gir oss inntrykket av at & vaere en person, er forbundet til var hjernes kapasitet,
det vil si den kognitive funksjonen. | Sverige har begrepet forandret seg radikalt de senere
arene fra a si for eksempel demenspasienter eller demente, til personer eller pasienter med
demens. Kunnskapen om demenssykdommer er ikke mindre viktig, selv om en skal streve

etter a se personen med demens fremfor diagnosen (Edberg 2002).

Ofte kan personen med demens gjare tilsynelatende helt meningslase handlinger. Denne
“forvirringen” kan virke som en paminnelse til oss andre om at det som vi tar som en
selvfalge oftest bestar av ubevisste holdninger og handlinger. Det virker skremmende pa
omgivelsene at tryggheten av det ”vanlige” ikke er en evig gyldig trygghet. Dette skaper en
slags angst fordi det er en trussel mot de grunnleggende forestillinger, koder og normer for
hva man skal gjgre og si. Samtidig kan sies at personer med demens truer fornuften og den
kulturelle og sosiale orden med sin uorden (Tjestheim 2008). Ethvert menneske er redd for a
bli svak og avhengig av andre. | kontakten med personer med demens far vi en forutanelse for
hvordan vi selv kan bli. Kitwood (2006) sier at samfunnet gjennomsyres av alderisme hvilket
betyr at eldre mennesker kategoriseres som inkompetente og belastende. De som ofte er utsatt
for alderisme i dens mest ekstreme form, er de som lider av demens. Selv mennesker som

rammes 1 relativt ung alder blir paradoksalt nok ofte behandlet som de er ”senile”.

Swane (1996) hevder at omsorgsforskningen har foregatt innenfor hva man kan kalle et
“byrdeparadigme”, der omsorgsforlepet er undersokt ut ifra et negativt teoretisk
utgangspunkt: personen med demens beskrives som en fysisk, psykisk, sosial og gkonomisk
byrde for den familien som yter omsorg. Det er personen med demens som ses som

problemskapende, i stedet for sykdommen.

Wogn-Henriksen (1997) papeker at samfunnets syn pa personer med demens er preget av
redsel, stigmatisering og negative holdninger. Pa grunn av sin alvorlige sykdom passer de
ikke inn i et samfunn med store krav til effektivitet og hgyt tempo. A f& en demenssykdom
passer ikke inn i en “verdig” alderdom. Bildet av demens viser seg bade pa individuelt og
sosialpolitisk samfunnsniva som en besveerlig utfordring. Det finnes ikke botemidler, det

kreves mye resurser og store omsorgsutgifter.
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Tjastheim (2008) viser til et eksempel der en mor rammes. Sykdommen gar greit a takle, sier
datteren, men hun kjenner seg saret nar andre stolt forteller om sine gamle foreldre som er
“helt klare 1 toppen”. Da foler hun skam, bade for at moren ikke er “’klar i toppen” og for seg
selv som ikke sier noe. Betegnelsene og mytene om personer med demens bergrer vare
falelser og blir ofte forbundet med angst og skam. Media er med sine ordvalg med pa a
pavirke vare holdninger og handlinger. Det gjelder ogsa omtalen av personer med demens og

deres pargrende. Nar betegnelser og myter har oppstatt er de vanskelig a avlive.

Tidligere fiskeriminister Jan Henry T. Olsen har gitt Alzheimers sykdom et “ansikt” ved &
bryte det offentlige tabuet og synliggjare den alvorlige sykdommen. Oppmerksomheten var
stor da han og ektefellen Laila Lanes i mars 2008 gikk ut offentlig og fortalte at han hadde fatt
diagnosen Alzheimers sykdom, bare 51 ar gammel. 1 2009 kom boken der de deler sine
opplevelser fra sitt samliv. A vaere &pen om sykdommen har vaert positivt for ekteparet, som
har mgtt stor sympati. At en av de mest markante nordnorske skikkelsene i norsk samfunnsliv
ble rammet av Alzheimers sykdom, hadde sine sider. | boken tas et oppgjer med hvordan det
medisinske fagmiljget i Nord-Norge var mest opptatt av skjermning og diskresjon og gav
vage antydninger om sykdommen da Jan Henry ble utredet. Da de omsider fikk komme til
Oslo for undersgkelser, tok det bare en time for spesialisten a fastsla at det var Alzheimers
sykdom. Ekteparet ville ikke ha noen spesialbehandling, men visste ikke at det var sa mye
skam rundt sykdommen (Lanes & Olsen 2009).

3.0 METODE

Jeg vil i dette kapittel beskrive metoden jeg har brukt for & fa svar pa de sparsmal jeg hadde i

min problemstilling.

3.1 Vitenskapsteoretisk plassering

Min studie er av kvalitativ karakter med en fenomenologisk hermeneutisk tilneerming hvor
informantenes hverdagsliv star i sekelyset. Thagaard (2009) mener at utgangspunktet i en
fenomenologisk vitenskapssyn er den subjektive opplevelsen og en forstaelse av den dypere

meningen i enkelpersoners erfaringer. Da det gjelder kvalitativ forskning forsgker en a forsta
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menneskers menings- og opplevelsesverden, deres kulturelle og sosiale systemer og prosesser
samt de relasjoner og praksiser de skaper. Forskeren vil altsa gi gkt forstaelse for manstre,
seertrekk og sammenhenger som viser seg i det aktuelle forskningsfeltet. Thornquist (2006)
papeker at det finnes noen fundamentale forskningsmessige implikasjoner: forskerens
relasjoner til de involverte i forskningen er av spesiell betydning, samt at forskningen har en
narhet til forskningsfeltet og de mennesker som inngar der. Forskeren ma forsgke a fa
innblikk i, samt grep om, hva slags relasjoner, prosjekter og meningsverden han eller hun er
involvert i, samt hvordan de en forsker pa tenker og handler. Jeg vil inn i informantenes
livsverden for a forsta deres hverdag. Ifalge Olsen (2003) er dette en fenomenologisk-

hermeneutisk forstaelsesform.

Edmund G.A. Husserl (1859-1938) regnes ofte som grunnleggeren av den moderne
fenomenologiske bevegelsen. Thornquist (2006) skriver om fenomenbegrepet — som i
fenomenologien brukes i den greske betydningen “det som viser seg”. Det er en bevissthets -
eller konstitusjonsfilosofi. Fenomenologiens domene er var veeren-i-verden, det vil si at vi er i
verden, vi er en del av verden. Var verden vi lever i til daglig, som vi har erfaring med og
fortrolighet til, kalles i fenomenologien for livsverden. | fenomenologisk forskning legges
menneskets erfarings- og meningsverden ut fra aktgrenes eget subjektive perspektiv, hvilket
far betydning for en undersgkelse som sgker a avdekke studiedeltagernes erfaringer samt

deres tolkning og vurdering av disse erfaringene.

Innenfor den hermeneutiske vitenskapsteori fortolkes handlinger pa et dypere meningsinnhold
enn det som er umiddelbart innlysende. Innen en fenomenologisk forskningstradisjon vil man
kunne si at fenomener kan leses pa flere mater, det finnes ingen endelig sannhet (Thagaard
2009). Med utgangspunkt i en ofte uklar forstaelse av teksten som helhet, blir den fortolket i
de forskjellige deler og ut fra disse fortolkningene setter en delene pa nytt i relasjon til
helheten. I en hermeneutisk meningsfortolkning blir det en kontinuerlig frem og
tilbakeprosess mellom deler og helhet, gjennom spgrsmal og svar som genererer nye
sparsmal. Strukturen omtales som den hermeneutiske sirkel. Dette gir en dypere forstaelse av
meningen. Delfortolkningene testes i forhold til tekstens globale mening og kan ogsa
sammenlignes med andre tekster av samme forfatter (Kvale &Brinkmann 2009). | en

kvalitativ tilneerming vektlegges respekt for og behandles det konkrete som konkret, samt at
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man vektlegger fyldige og erfaringsnere beskrivelser hos studiedeltagerne. Disse

beskrivelsene blir sa av forsker knyttet til en forstaelse og en fortolkning (Thornquist 2006).
3.1.1 Det kvalitative forskningsintervju

Gjennom interaksjonen mellom intervjuer og studiedeltager i et kvalitativt forskningsintervju
produseres kunnskap sosialt. Produksjonen av data er avhengig av intervjuernes ferdigheter
og personlige vurderinger med tanke pa hvordan spgrsmalene stilles. Kunnskap om temaet er
viktig for a kunne stille oppfalgningsspersmal nar studiedeltageren svarer. Kvaliteten pa de
produserte data er avhengig av kvaliteten pa intervjuernes ferdigheter og den kunnskap hun
har om temaet. For & bli en hgyt kvalifisert intervjuer, er det ngdvendig med omfattende
trening (Kvale og Brinkmann 2009). For a kunne fa omfattende og fyldig informasjon om
hvordan mennesker opplever sin livssituasjon og hvilke perspektiver og synspunkter de har pa

ulike tema, er det hensiktsmessig a bruke intervju (Thagaard 2009, Thornquist 2006).

| et kvalitativt forskningsintervju er det utformet en delvis strukturert intervjuguide. Tema er
fastlagt pa forhand, men rekkefglgen kan endres underveis. Forskeren kan da fglge
studiedeltagerens fortelling, men likevel fa informasjon om de tema som er fastlagt i
utgangspunktet. Det er viktig med fleksibilitet og at intervjuer er apen for at tema, som ikke er
planlagt pa forhand, kan bli tatt opp av studiedeltager. Det vil veere en samtale mellom
studiedeltager og forsker som styres av de tema som forsker gnsker a fa informasjon om
(Thagaard 2009). Utgangspunktet vil veere at mennesker er forstaende og fortolkende vesener,
som er preget av sine sosiokulturelle sammenhenger og sin historie. Derfor kan samme
spgrsmal oppfattes og fortolkes forskjellig. Ulike sparsmal kan fa frem erfaringer og tanker av
samme art hos forskjellige personer. Det ma skapes situasjoner der samtalen utvikler seg til
studiedeltagerens fordel, det vil si at de kommer i tale og opplever at de far fortalt sine
versjoner. Intervjuet ma derfor ha samtalepreg (Thornquist 2006). Olsen (2003) papeker at
intervjuer i kvalitativ metodelitteratur defineres ofte som en samtale der malet er informasjon.
Men partenes relasjon er ikke som i hverdagssamtalen, symmetrisk, ettersom tema for

samtalen er bestemt pa forhand.

Under intervjuet kan spgrsmalet bli hvordan man skal avgrense og konkretisere rammen for et

intervju. Kaarhus (1999) tar utgangspunkt i en avgrensing som bestar av intervjusituasjon og
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kontekst. Konteksten viser til en fortolkningsramme som etableres som ramme for et intervju.
Fortolkningsrammen vil veere gjenstand for forhandling og omdefineringer i lgpet av
intervjuet. Som intervjuer vil jeg ha en form av kontroll; jeg har tatt kontakt for intervjuet,
tenkt ut tema og en rekke spgrsmal. Det kan ogsa bli ngdvendig a avbryte studiedeltageren, be
om konkretiseringer og utdypninger, samt lede han/henne tilbake til ”’saken” hvis denne
beveger seg for langt utenfor det intervjueren oppfatter som mest relevant for temaet de
snakker om. Dette ma selvsagt gjeres pa en mate som ikke virker krenkende pa
studiedeltageren.

3.1.2 Forskning i egen kultur

| kvalitativ forskning har forskere en slags dobbeltrolle, det vil si, rollen som forsker og som
menneske der de kan bruke seg selv og sin menneskelighet som forskningsinstrument. En kan
derfor se subjektivitet som en resurs som brukes aktivt for a forsta de fenomener i den verden
en forsgker a forsta og ikke som et forstyrrende element, slik det oppfattes i forhold til det
empiriske / positivistiske vitenskapsidealet (Thornquist 2006). Kravet om at forskeren skal
arbeide ut fra et prinsipp om “ikke-viten”, gir et utrykk av at den subjektive forforstaelse er en
feilkilde som sperrer for en tilgang til meningsforstaelse hos andre aktgrer. Paulgaard (1997)
diskuterer feltarbeid i egen kultur der hun tar opp forforstaelsen og problemer som kan oppsta
i forhold til denne. Forskeren kan vere “’blind” for det som er selvsagt og underforstatt, dvs.
det som tas for gitt. Den forsker som er fremmed i forhold til feltet som studeres vil kanskje
lettere kunne se og artikulere det underforstatte. Man kan ogsa si at den som er innenfra har
problemer med en analytisk distanse, den som er utenfra kan fa problemer med a komme
innenfor, hva forstaelse angar. Vi ma vaere oppmerksom pa at kulturfortrolighet kan fare til
kulturblindhet. Men sparsmalet Paulgaard stiller er om forskerens forutsetninger er til hinder i

starre grad for dataproduksjon ved feltarbeid i egen kultur, enn nar forskere kommer utenfra.

Thornquist (2006) mener at vi aldri kan redegjare for var forforstaelse fullt og helt. Fra
fenomenologisk og hermeneutisk hold er dette en viktig innsikt. Vitenskapsteoretisk posisjon
og forskningsvirksomhet har en sammenheng pa flere nivaer og mange vis. Forutsetningslgse
observasjoner og teoriuavhengige data er en umulighet. Vi er alle, ogsa forskere, historiske og

sosiale vesener som er preget av var samtid.

30



Man fokuserer i den hermeneutiske vitenskapstradisjon ikke bare pa tilgangen til andre
aktgrers mening og kontekst, men ogsa pa fortolkerens kontekst. Forstaelse kan ikke bare
relateres til det fenomen som skal forstds, men ogsa til den som fortolker disse fenomen, og
dennes forforstaelse. Et krav om ikke-viten i studier av samfunnsmessige og kulturelle
fenomener blir ikke bare problematisk, det blir umulig, mener Paulgaard (1997). Man ser ikke
den subjektive forforstaelse som en feilkilde som sperrer for innsikt, men som en forutsetning

for innsikt.

3.2 Gjennomfering av studien

Litteratursgk ble utfagrt gjennom hele forskningsprosessen. Dette ble gjort i flere databaser
som for eksempel Pubmed, , Swemed, bibsys ask, Ofleas, Psykinfo mfl. Det var en ufordring
a kombinere sgkord for & begrense treff innen demens. Det jeg ville ha var forskning om
yngre personer med demens og deres familier, men det finnes mye nar det gjelder eldre.
Sekord har veert Alzheimer’s disease, spouse, caregiver, relatives, support, coping, presenile,

younger , ektefelle, omsorgsgiver, stette, mestring, familie, yngre.
3.2.1 Utvalg av studiedeltagere

For & fa tilstand til & gjennomfare studien ble det i september 2009 sendt den farste sgknaden
til Regional komite for helsefaglig forskningsetikk (REK Sgr-@st C). | svaret fra dem,
forlangte de at jeg forandret pa rekrutteringsmaten. De ville ikke at studiedeltagerne skulle fa
samtykkeerklaring for a delta i studien hos den som rekrutterte. Samtykket skulle kun veere
for 2 mate meg og fa mer informasjon om studien. Jeg hadde ogsa skrevet i
informasjonsskrivet at studiedeltagere kunne ta kontakt med meg etter intervjuet om de skulle
fa noen vonde reaksjoner og jeg kunne da henvise til hjelpeinstanser. Men REK ville at jeg
skulle avtale pa forhand med hjelpeinstanser om oppfelgning ved behov etter intervju, og
informasjonen hvor studiedeltagere kunne henvende seg skulle inkluderes i
informasjonsskrivet. Jeg fikk korrigert dette og fikk siden godkjenning i november 2009. Jeg
tok da kontakt med de personer som jeg ville be om hjelp med rekruttering. Kontakt ble farst
tatt per telefon, og de som sa seg villig til & hjelpe meg, fikk tilsendt skriftlig informasjon der
jeg redegjorde for studien og hva som var utvalgskriterier nar det gjaldt pasienter og
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pargrende (Vedlegg 1). Jeg sendte og med informasjonsskriv, samtykkeerkleering for & mete
meg for & fa mer informasjon om studien, adresserte og ferdig frankerte svarkonvolutter som

de skulle levere til aktuelle studiedeltagere (Vedlegg 2).

Deltagerne i studien skulle veere ektefelle eller samboer og bo sammen med en person som
hadde fatt Alzheimer demenssykdom med tidlig debut, og diagnosen kunne veere satt for
mellom ett til tre ar siden. Personene med demenssykdom skulle veere under 65 ar. Det var
ogsa gnskelig at de hadde noen sorts hjelp fra det offentlige for & fa vite hvordan de vurderte
denne hjelpen. Antallet studiedeltagere jeg gnsket a intervjue var fire pargrende fra ulike
kommuner i Nord-Norge. Undersgkelsen ville inkludere begge kjgnn. For & kunne fa det
antall studiedeltagere jeg vil ha, matte rekruttering skje i flere kommuner med hjelp av OGT
(Omradegeriatrisk tjeneste), UNN (Universitetssykehuset i Tromsg), Demensforeninger og
Helsesentre. Rekruttering i ulike kommuner ville ogsa kunne si noe om ulike hjelpetiltak som
finnes i kommunene. Inkludering av begge kjgnn i studien kunne kanskje gi informasjon om

ulikheter i opplevelsen av hverdagen mellom menn og kvinner.

De kriterier jeg fra begynnelsen hadde, var at diagnosen skulle veare satt for minst tre ar siden
og jeg ville preve a fa studiedeltagere fra Troms fylke med hjelp av OGT, UNN og
Helsesentre. Det viste seg etter hvert at det ble problematisk & fa studiedeltagere med hjelp av
disse kriterier. Ved samtale med en av de som skulle hjelpe med rekrutteringen, fikk jeg
forstaelsen at det var lettere a finne studiedeltagere nar det var kortere tid enn tre ar siden
diagnosen var satt. Derfor sendte jeg en ny sgknad til REK om 4 fa gjere endringer i

kriteriene, bade med hensyn til diagnosen, det geografiske omradet og rekruttering.

Nar jeg hadde endret pa kriterier for rekruttering, ble det lettere a fa de studiedeltagere jeg
hadde gnsket. Ved en utvidelse av det geografiske fikk jeg ogsa studiedeltagere fra flere
fylker i Nord-Norge og jeg fikk na ogsa en god hjelp med rekrutteringen fra
demensforeninger. Det gikk i alle fall et halvt ar mellom det farste intervjuet jeg gjorde som
var i februar 2010 og det siste jeg gjorde, i august samme ar, noe som var med pa a skape
forsinkelser i denne studie. | lgpet av dette halvaret tilkom ogsa en femte studiedeltager. Her
var jeg i tvil om jeg kunne ta han med i studien, ettersom han ikke helt oppfylte kravene. Hans
ektefelle hadde ikke fatt den endelige diagnosen, men var under utredning der misstanken var
Alzheimer demens. Studiedeltageren tok selv kontakt, etter at han hadde fatt kjennskap til
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studien gjennom en annen studiedeltager. Ved kontakten med meg fortalte han ikke at
ektefellen fortsatt var under utredning, dette kom frem i lgpet av intervjuet. Han gnsket a vere
med ettersom han ansa forskning om demens som veldig viktig, og han gnsket a veere med for
a "gi et bidrag til forskningen”’, som han sa. Det fgltes ikke bra om jeg skulle avvise denne
studiedeltageren, som selv hadde tatt kontakt, sa jeg gjennomfarte intervjuet. Jeg diskuterte
siden med min veileder om min usikkerhet innfor dette. | alle fall valgte jeg a ta med dette
intervjuet, da jeg fant det interessant og mener at det tilfarer verdifull kunnskap i min studie.
Den syke var under utredning med misstanke om Alzheimer demens, og alt i

studiedeltagerens fortelling tydet ogsa pa at det var denne sykdommen hun hadde.
3.2.2 Forberedelse og gjennomfering av intervjuene

Erfaring med a intervjue og rekruttere har jeg fatt i forbindelse med forskningsprosjektet
”Eldre pa flyttefot — overganger fra sykehus til kommunale pleie- og omsorgstjenester”
(2007-2009), som var et samarbeidsprosjekt mellom NOVA (Norsk institutt for forskning om
oppvekst, velferd og aldring), Hagskolen i Gjavik og Universitetet i Oslo. Der har jeg veert
intervjuer i tre kommuner og rekruttert studiedeltagere i en kommune. Denne leerdom gjorde

at jeg kjente meg ganske sa trygg i rollen som intervjuer.

Nar jeg hadde fatt svar fra studiedeltagerne kontaktet jeg disse sa snart som mulig. Noen
sendte ikke svar i brev, men ringte meg direkte. Vi avtalte da nér vi kunne treffes.
Studiedeltageren fikk selv bestemme hvor intervjuet skulle finne sted. To av intervjuene ble
gjort pa ulike kontor, tre ble gjort hjemme hos studiedeltagerne. Malet for intervjuet var a
oppna fyldige og omfattende beskrivelser av studiedeltagerens opplevelse, erfaringer, tanker
og falelser. Det var viktig at intervjuet ble pa en plass der de kjente seg trygge og at vi ikke
skulle bli avbrutt eller forstyrret pa andre mater. Dette kunne gjare at de lettere apnet seg for
en god samtale. Private hjem ber foretrekkes ifglge litteraturen, derfor at man da kommer

naermere informantens livsverden (Olsen 2003).

| forbindelse med intervjuet la jeg vekt pa at studiedeltageren og jeg skulle bli trygg pa
hverandre. Jeg fortalte litt om meg selv samt gjentok informasjonen i det informerte
samtykket de hadde fatt. De fikk ogsa skrive under pa samtykket til & delta i studien (Vedlegg

3). Siden stilte jeg enkle spgrsmal om deres og ektefellens alder, om det fantes barn,
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familiesituasjon na og hvor lenge det var siden diagnosen var stilt. Disse sparsmal kunne gi
meg en starre forstaelse for deres situasjon. Etterpa fikk studiedeltagerne fortelle fritt om sitt
liv sammen med den syke. Til tross for at studiedeltagerne fikk fortelle fritt, sikret jeg at de
spgrsmal som jeg hadde i intervjuguiden ble besvart. (Vedlegg 4). Jeg ville forstyrre
studiedeltagernes fortellinger minst mulig og notere om det var noe som behgvde utdypes
etterpa. Jeg oppmuntret til beskrivelser av situasjonen med deres egne termer, hvordan tenkte
de om sine erfaringer og sin livssituasjon. Samtidig forsgkte jeg a observere deres
kroppssprak som kunne formidle reaksjoner og falelser. Jeg mener at om et intervju skal bli
bra er det viktig & gi positiv respons som a vise interesse, sympati og forstaelse. Jeg matte
lytte aktivt, hare hva som ble sagt og undersgke studiedeltagernes forstaelse av tema og

spgrsmal, samt forsikre meg om at jeg hadde forstatt riktig det de fortalte.

Jeg ble mange ganger folelsesmessig berart i forbindelse med intervjuene. Studiedeltagerne
fortalte veldig apent og arlig om sitt liv sammen med den syke, noen grat, og jeg kjente en
empati for familien og en beundring for den omsorgen de hadde for den syke. Kanskje ble jeg
ogsa bergrt pa grunn av at jeg aldersmessig skulle kunne veert i deres situasjon. Jeg fikk den
falelsen at alle studiedeltagerne kjente en trygghet i intervjusituasjonen og en fortrolighet og
tillit til meg som gjorde at de kunne fortelle sa dpent om sin hverdag. En av studiedeltagerne
sa, i forbindelse da hun pratet om samtalegrupper: “du har taushetsplikt og psykologen min
har taushetsplikt, men ingen andre har det”. Jeg fglte samtidig at ingen av studiedeltagerne sa
pa meg som en sykepleier. Det kom ingen spgrsmal om sykdommen og lignende, hvilket jeg
hadde forventet at det kanskje kunne bli, sa jeg oppfattet det som de s& pa meg som en
forsker. Jeg oppfattet ogsa at studiedeltagerne hadde et veldig stort behov av a fortelle
hvordan de hadde det, derfor var det viktig at under intervjuet var det de som hadde
hovedrollen. Det ble ingen problemer med & ”’styre” hverken det vi skulle snakke om eller

tiden vi brukte. Alle intervju tok mellom en til to timer som planlagt.
3.3 Etiske betraktninger

Informasjonsskrivet til studiedeltagerne (Vedlegg 2) fulgte de retningslinjer som
Helsinkideklarasjonen (Tapper 2008) tar opp. Jeg hadde derfor falgende punkter med:
redegjarelse for undersgkningen, forespgrsel om deltakelse og klargjering av frivillighet,
opplysning om intervjuet, at intervjuet skulle tas opp pa band og bli skrevet ut ordrett og
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analysert av meg etterpa, oppbevaring av disse lydbandene og nar de skulle bli slettet.
Informantene fikk ogsa vite at de forblir anonyme i undersgkelsen og kunne trekke seg nar
som helst, helt fram til publisering. Det var viktig for meg a papeke at det skulle bli en
konfidensiell behandling av tekstmaterialet, det vil si at det skulle ikke vaere mulig & kjenne

igjen personer.

Det var kun studiedeltagere som har samtykkekompetanse som ble intervjuet. Jeg mener at
studiedeltagerne tilhgrer en sarbar gruppe som har behov for en skansom og etisk forsvarlig
tilnerming. De kan kjenne et ubehag med & prate om sin pargrende nar det gjelder private
forhold, de kjenner kanskje at de svikter den de har lovet a dele ’gode og vonde” dager med
og at de utleverer han eller henne. Det kan vare de som far et etisk dilemma. Jeg matte derfor
tenke pd deres integritet og ikke forlede” dem til & fortelle mer enn de skulle kunne kjenne
seg komfortabel med. Jeg var observant pa fglelsesmessige reaksjoner og gav rom for falelser
under intervjuet. Det var viktig a gi statte til informanten. Jeg papekte at vi ved behov kunne
ta pause under intervjuet eller ogsa fortsette intervjuet senere. Jeg var ogsa observant pa at det
kunne bli fglelsesmessige reaksjoner etter intervjuet. Studiedeltagerne fikk derfor navn og

telefonnummer til en fagperson for oppfalging etter intervjuet om de skulle fa behov for det.

Transkribering av intervjuene ble gjort av meg selv, og den ble utfert pa bokmal, ikke pa den

dialekten informantene har. Dette gjordes for & bedre ivareta konfidensialiteten.
3.4 Metodekritikk

Det kan sies at kvalitative metoder har liten gyldighet ettersom det forskes pa en liten gruppe
og det er et mindre tema” man studerer. Man far stor kunnskap om gruppens opplevelse og
handlinger, men det gjelder akkurat den gruppen. Til tross for dette kan slike studier ha en
stor grad av palitelighet ettersom en far frem fyldige data og muligheten finnes for & kontakte
informanten pa nytt om noe ble uklart i forbindelse med intervjuet. Jeg tenker ikke at
generalisering er hovedhensikten med min studie. Det er fa personer som deltar. Det er likevel
en historie fra virkeligheten, og det er gnskelig at det som fremkommer i studien kan veere til

nytte for personer som mgter lignende problematikk, bade privat og gjennom yrket.

Reliabilitet (palitelighet) handler om konsistens og troverdighet i forskningsresultatet. Ofte er
spgrsmalet om resultatet kan reproduseres av andre forskere pa andre tidspunkter. Det er ogsa
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et sparsmal om informanten i intervju med en annen forsker ville endre sine svar.
Intervjuerens reliabilitet kan diskuteres i sammenheng med ledende spgrsmal som kan pavirke
svarene (Kvale & Brinkmann 2009). Thagaard (2009) mener at en reproduksjon, eller som
hun kaller det, repliserbarhet, er forbundet med en positivistisk forskningslogikk og
sparsmalet er om det er relevant i kvalitativ forskning. Vi kan styrke reliabiliteten gjennom a

beskrive forskningsprosessen.

| forbindelse med intervjuet var det viktig at studiedeltageren oppfattet mine spgrsmal riktig
0g at jeg oppfattet svarene. Ved usikkerhet spurte jeg: “mener du sa..sa du at”..og lignende,
for a veere sikker pa at jeg hadde oppfattet riktig. Det var viktig at det tekniske fungerte, og
det gjorde det. Jeg hadde fatt tips om at det var viktig at man ikke snakket samtidig, da dette
ville forstyrre opptaket. Meningsinnholdet ville endres om tekst “forsvant” og dette ville fore
til redusert palitelighet. Som sykepleier har jeg erfaring med samtaler med pargrende og er
vant til a stille spersmal i pleie- og omsorgssammenheng. Jeg Vil si at min erfaring som
sykepleier var en styrke pa sa vis at jeg bade er vant med a stille spgrsmal og a lytte aktivt og
forholde meg til pasienter og pargrende. Studiedeltagerne visste ogsa at jeg var sykepleier
med videreutdanning i demens og alderspsykiatri og som tidligere fortalt sa falte jeg at de
kjente seg trygge pa meg og fortalte erlig og oppriktig om sin livssituasjon. Dette mener jeg
styrker reliabiliteten i min forskning. De pargrende var veldig engasjert og jeg forstod det sa
at det var viktig for dem a fa fortelle sin historie. Disse historiene har jeg sa arlig som mulig

forsgkt & gjenfortelle i denne studien.

Reliabiliteten er en forutsetning for validiteten (gyldigheten). Kvale & Brinkmann (2009)
papeker at det er ngdvendig med en strengt tatt ordrett transkripsjon av intervjuet, og for den
psykologiske tolkningen er det relevant & inkludere pauser, gjentagelser og tonefall. Det blir
mulig & formidle meningen med intervjupersonenes historier til leserne ved a overfagre
samtalen til en littereer stil. Thagaard (2009) viser til at validitet handler om gyldigheten av
den tolkning som gjeres av data. Vi kan stille sparsmalet om resultatet av studien
representerer den virkeligheten vi har studert. For a styrke forskningens validitet kan vi

redegjere for hvordan analysen gir grunnlag for de konklusjoner vi kommer frem til.

| analysekapitlet har jeg beskrevet hvordan jeg gjorde for 8 komme frem til de tema som jeg
valgte a presentere i min studie. Jeg fikk fyldige beskrivelser fra studiedeltagerne fordi jeg
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valgte en kvalitativ metode. Jeg hadde gode sparsmal i forhold til det jeg ville vite og
studiedeltagerne fikk fortelle fritt fra sitt hverdagsliv, dette mener jeg styrker validiteten.
Tolkningen ble ogsa sett i lys av studiedeltagernes falelsesmessige uttrykk. Data ble ngyaktig
ved at jeg hadde bandopptaker og spilte inn intervjuet. Gjennom teori har jeg kunnet se
likheter med min empiri, og ved presentasjonen av resultatet har jeg brukt mange sitat fra
studiedeltagerne. Dette mener jeg ogsa vil styrke validiteten. Basert pa egen klinisk erfaring,
analysen og litteraturgjennomgang, feler jeg meg trygg pa at deltagernes fortellinger bergrer
oppfatninger mange pargrende i tilsvarende situasjon ogsa besitter.

3.5 Analyse og tolkning av teksten

Hverdagslivet bestar av bade et empirisk felt og en kulturanalytisk tilgang til forstaelse av
menneskers liv og handlinger. Det kreves en aksept av hverdagslivets kompleksitet for a
forsta nar mennesket forteller om sine hverdagslivserfaringer. Med utgangspunkt i denne
kompleksitet blir det i den konkrete kulturanalysen tydeliggjort at fortolkning og fremstilling
av handteringen av hverdagen ikke leder til en reduksjon av den opplevde virkeligheten.
Analysen kan belyse og synliggjere spesifikke sammenheng, aspekter, betydninger og
spenningsfelter i hverdagslivet. Man vil imidlertid aldri kunne pasta, at de aspekter som
kommer frem i analysen kan betraktes som de viktigste. En sann fortolkning herer til det
enkelte menneske via de betydninger og meninger som subjektivt tillegges hverdagslivets
handlinger (Swane 1996).

Thagaard (2009) argumenterer for at man skal starte analysen med a stille sentrale spgrsmal
til materialet. Det vi ser som sentrale enheter i materialet og hvordan disse forholder seg til
hverandre er et ngkkelspgrsmal. Analysen videre bidrar til en utvikling av en helhetsforstaelse
av dataens meningsinnehold. Det er viktig at de enkelte enhetene studeres i forhold til den
helheten de er en del av for & oppna en slik forstaelse. Analytiske enheter kan veere en setning,
flere setninger eller avsnitt. En enhet skal gi mening uten at den trenger stgtte av supplerende
informasjon. Det er vi, som forskere, som foretar beslutninger om hva vi anser som

meningsbarende enheter.

Etter en ngyaktig transkribering av de fem intervjuene hadde jeg rundt hundre sider med tekst.

| teksten hadde jeg markert pauser med prikker, understreket ord eller satt utropstegn ved sant
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som studiedeltager la trykk pa, samt grat, latter med mer innom parentes. Jeg leste farst
gjennom tekstene flere ganger for a forsgke a fa et helhetshilde av studiedeltagernes hverdag.
Jeg lyttet ogsa pa bandene flere ganger. | den delvis strukturerte intervjuguiden hadde jeg
fastlagt ulike overordnede tema pa forhand som jeg ville ha svar pa. Men ettersom
studiedeltageren hadde fortalt fritt fra sitt hverdagsliv sammen med den syke, fikk jeg ikke
’lase” meg fast 1 disse tema, men forsgke & vaere dpen og finne innholdet 1 det som ble fortalt.
Ut fra dette kunne det komme frem underordnede tema. | forbindelse med analysen hadde jeg
min forforstaelse med ut i fra min livs- og yrkeserfaring og jeg forsgkte a vaere bevisst dette

og vere apen for det underforstatte.

Jeg var usikker pa hvilken mate jeg skulle analysere mitt material og leste litt forskjellig
litteratur. Til slutt falt valget pa Granheim og Lundman (2004) og deres kvalitative
innholdsanalyse. | hvert intervju ble teksten farst delt inn i meningsenheter som
innholdsmessig hagrte sammen. Meningsenhetene inneholdt informasjon som var relevant for
studiens problemstilling. Siden ble meningsenhetene kondensert, det vil si omskrevet med
egne ord til en kort beskrivelse av teksten og deretter tolket for & fa frem subtema og
hovedtema. Ifglge Granheim og Lundman kan analysen fokusere pa to tolkningsnivaer, det

som studiedeltageren sier, men ogsa det usagte, det underliggende niva.

Gjennom hele analyseprosessen vekslet jeg mellom a lese hele intervjuet og de deler som var
sortert under de ulike tema. Dette for a fa med helheten, samt for & kunne se hva som mer ble
sagt i forbindelse med den meningsenheten jeg hadde tatt ut” fra intervjuet. Jeg leste ogsa
teori for a kunne sammenligne med det som kom frem i min analyse og for & gi meg en bedre
forstaelse av det studiedeltageren fortalte. Det har vist seg sveert viktig a lese teori i
forbindelse med forskningen. Det hadde veert uhyre vanskelig & analysere min empiri, om jeg
ikke hadde kjent noe til teori og annen forskning. Tolkningsprosessen har krevd bade tid og
utholdenhet, men den har ogsé gitt mye kunnskap. De tema som jeg sa “dominerte” i teksten,

valgte jeg ut til min studie.

38



4.0 PRESENTASJON AV STUDIEDELTAGERNE
TROND: Vi far oss jo en god latter iblant ogsa, det er ikke bare trist”.

Trond har vart gift med sin ektefelle i over 40 ar og de har to voksne barn og flere barnebarn.
Begge er litt over 60 ar. Han forteller at for vel tre ar siden begynte han a legge merke til at
ektefellen stadig glemte a gjere ting som de hadde bestemt. Ektefellen var fortsatt i full jobb
0g han oppsgkte da hennes kollegaer og spurte om de hadde merket at noe var blitt
annerledes. De bekreftet at de ogsa hadde sett at det var ikke som far, noe var feil. Det ble
etter hvert satt i gang en utredning, hun gikk farst ned i 50 % stilling for siden a slutte i

jobben. Ganske snart kom diagnosen at hun hadde fatt Alzheimer.

Trond forteller at de har hatt et veldig godt liv og et veldig godt ekteskap. Han tillegger:
"Selvfolgelig har vi hatt vdre krangler, men vi har aldri hatt noe alvorligere”. Han fortsetter:
“Vi har hatt et sant ekteskap der vi har gjort mesteparten i lag, men noe har vi hatt hver for
oss”. Han sier at tilliten mellom dem har veert god sa det har aldri vert noe problem med det.
Hele familien har vaert meget aktiv med forskjellige interesser, barna har hatt sine
fritidsinteresser og som han sier: “Uansett hvor vi har veert sa har vi hatt en haug med unger

med oss og vi har reist mye. Vi har alltid hatt et godt forhold til ungene vare”.

Husarbeidet og matlagningen har ektefellene hele tiden veert sammen om. Han sier: Vi har
hjulpet hverandre med fredagsvasken, hun har tgrket stev og jeg har tatt mattene og vasket
golv”. Nar det gjelder matlagning, forteller han: "Jeg satt jo ikke og ventet pd at hun skulle

komme hjem fra jobben og lage middag om jeg var hjemme, da laget jeq maten til hun kom”.

Trond er pensjonist og er hjemme om dagene. | dag gjar han alt i hjemmet, men det han sliter
mest med er at han kjenner en usikkerhet innfor a forlate ektefellen en lengre stund. Han
lengter etter fritid, blant annet ut og fiske. Barna bor i ngerheten og de stgtter opp om sine
foreldre sa godt de kan, men de har bade egne familier og jobb. Den hjelpen de har fra

kommunens side er en stgttekontakt, tre timer i uken.
BODIL: Vi md gjore det sann at det blir best for han”.

Bodil og ektemannen mettes i ”voksen” alder. Begge er i slutten av 50- dra og har voksne
barn fra tidligere forhold som bor pa en annen kant av landet. De har holdt sammen i ti ar.

39



Hun sa de farste antydningene til at noe var feil” pa sa mate at ektemannen glemte avtaler,
“rotet” mye og viste tydelig at han strevde med & ha oversikt over livet sitt og jobben. Hun
forteller: “Jeg sendte han pd horselkontroll fordi jeg trodde han horte darlig nar han ikke
husket hva jeg hadde sagt og jeg tok han til optiker fordi jeg registrerte at han ikke sa ting
som ld fremfor han. Jeg skjonte ikke hva det var!”. Diagnosen Alzheimer fikk han for snart

tre &r siden.

Bodil jobber 100 % stilling og ektemannen har nesten alltid noen sammen med seg nar hun er
pa jobb. Han har store problemer med det meste han skal gjare og behgver hjelp med stort sett
alt i det daglige livet. Bodil sier at det praktiske kan hun alltids klare, men det er krevende nar
han hele tiden skal ha oppmerksomhet og er sa avhengig av henne. Hun liker & vaere ute i skog

og mark, men hun far ikke ektemannen med seg lengre, sa de blir veldig bundet til hjemmet.

Hun mener at personer med demens som bor hjemme, ma vare en glemt gruppe, og ikke
minst yngre personer med demens. Som pargrende matte hun selv ta kontakt med
myndigheter og undersgke hvilken hjelp de kunne fa. Sann sett er jo hun ung, sier hun og
fortsetter: “men jeg tenker pa eldre som kanskje ikke er sd vant med d ringe og ordne, hvor

mye de md streve med sdnne ting”’.
LINDA: ”Jeg har pleid a si at ndr den ene blir syk sa ma den andre bli frisk”.

Linda er 61 ar og ektemannen et par ar eldre. De har vert gift i over 30 ar og har fire voksne
barn og barnebarn som bor pa en annen kant av landet. Hun er ikke i jobb lengre. Hun
forteller at ektemannen har alltid veert distré og glemsk pa klokkeslett og datoer og litt darlig
pa a finne frem. Det hun farst merket var at han ble darligere pa dette. Men etter hvert tilkom
det mer, for eksempel nar hun ba han hente ting sa skjente han ikke hvor han skulle hente det
og beare det til, og lignende. Hun forstod ogsa at han slet pa jobben. Hun fikk han med seg til
fastlegen som i sin tur henviste til spesialisthelsetjenesten. Etter utredning ble diagnosen satt

for to ar siden.

Linda forteller at de har hatt et veldig godt ekteskap, der ektemannen har hjulpet henne mye
og stilt opp pa henne da hun var syk over en lengre periode. Na er det hun som hjelper han og
som hun sier: ’Nd er det andre veien, og det er helt greit”. Hun hjalp ogsa ektemannen a
“rydde opp” pa jobben nar han ble syk. Hun forteller: ’Sd vi fikk ryddet opp i alt, sd at, nar
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han pa en mate forlot..s& skulle han forlate med hevet hode. Sann at alt var pa plass nar han

ble sykemeldt”.

Lindas ektemann Klarer seg bra alene hjemme, sa hun kan forlate han og fa sine ”pustepauser”
som hun sier. Hun har ogsa en psykolog & prate med, hvilket hun setter stor pris pa. Hun synes
alle pargrende til personer med demens burde ha en fagperson a prate med for a fa stette og

veiledning.
ASHILD: ”Men jeg fir vel bare veere glad, for han (stottekontakten) meldte seg jo frivillig”.

I likhet med Bodil mette ogs& Ashild sin ektemann i ”voksen” alder. De har delt livet i itte &r.
Han er snart 64 ar og hun er straks under 60 ar. De har begge voksne barn fra tidligere
ekteskap som bor pa andre plasser. Endringen hos ektemannen kom i form av sprakproblemer.
Hun forteller: Vi begynte med horselen, men det var ikke det. Men sa gikk jeg da videre til
fastlegen som han hadde og da gjennomgikk han jo denne testen da. Og jeg var jo med han
inn og herregud, det var jo helt enkle spgrsmal!” Veien videre var til spesialisthelsetjenesten

og diagnosen ble satt for tre ar siden.

Ashild har en 100 % stilling og hun synes at jobben er en bra avlastning. Jeg oppfatter henne
som en sterk kvinne som statter ektemannen og hun har ordnet med en god familiestatte
omkring han. Han klarer seg bra hjemme nar hun er pa jobben, med god tilrettelegging, tilsyn
av familie og stettekontakt 16 timer i maneden.

Hun forteller at for inntil et ar siden sa kom hun hjem til ferdig middag, det var bare a sette
seg til dekket bord. Sa er det ikke lenger, men hun tilrettelegger sa de kan gjare ting i lag. Pa
grunn av ektemannens sprakproblemer har Ashild mistet en god samtalepartner, noe som er et
stort tap for henne. Hun gnsker ogsa en stgttekontakt med samme interesser som ektemannen:
“"Han er jo ennd glad i d fiske, men jeg kan ikke med fiskestang og slikt, sd det blir ikke noe.
Sa det er jo det jeg hadde gnsket, et kjempestort gnske om at han hadde holdt dette..pravd &
holde det her i hevd lengst mulig. At ikke alt gar i glemmeboken. Noe som har veert

storsteparten av livet hans”.
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GLENN: ”Kjenner sorg inni meg, for det er jo ei dame jeg er veldig glad i”.

Glenn har vert gift med sin ektefelle i neermere 45 ar. Han er 62 og hun er 61 ar. Han forteller
om det farste motet. "Jeg husker at jeg sd henne pd en café og jeg sa til meg selv, henne skal
jeg gifte meg med. Og sa forsvant hun ut derfra og kort tid etter var hun der igjen og siden
har vi nd veert i lag, hun og jeg”. Han sier at de har vel levd som ektefolk flest. Men de har
veert flinke & be hverandre om unnskyldning og a tilgi hverandre. Han tror det er det som har
holdt deres forhold sammen. De har en sgnn og flere barnebarn som bor i en annen del av

landet.

For to ar siden ble Glenn litt urolig. Han sier: ”Det var noe som ikke helt stemte. Det var noe
med oppforselen hennes, sann som jeg kjente henne gjennom alle drene vi har veert i lag”.
Etter hvert kom det bekymringsmelding fra jobben hennes og hun gikk ned i halv stilling.
Snart fungerte hun ikke i jobben, kontakt ble tatt med fastlegen og hun ble sykemeldt. Det ble
siden kontakt med spesialisthelsetjenesten der hun er under utredning med misstanken om
Alzheimers demens. Glenn sier at han ser tegnene pa sykdommen veldig tydelig. Hun
glemmer, hun leter hele tiden og stiller samme spgrsmal gang pa gang. Han sier hun blir

veldig taus nar de er flere personer samlet. Han er ikke i tvil om diagnosen.

Glenn er pensjonist og mye sammen med ektefellen. Han har ogsa sine egne interesser og det
er ikke noe problem a forlate henne alene hjemme. Hun vasker klar og rydder i huset. Glenn
lager som oftest middagen, men det har han alltid gjort sa det har ingenting med hennes
sykdom a gjare.

5.0 RESULTATER

5.1 Det nye livet

Jeg vil i dette kapittel referere til de beskrivelser de pargrende har av de belastninger som kan
falge av de endringer i hverdagen som sykdommen gir. Jeg vil forsgke a gi et bilde av

hvordan det kan bli nar sykdommen rammer.

5.1.1 Nar sykdommen rammer.
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”Du md virkelig leve sammen med en sdnn person for d fatte og begripe rekkevidden av

det” (Trond)

De pargrende uttrykker en stor sorg over sykdommen, drgmmen om en fremtid sammen som
ektefeller og pensjonister forsvinner. De forteller om en hverdag der mye er blitt forandret pa
grunn av sykdommen. Livet endrer seg pa en sann mate at de dremmer og planer man hadde

innfor fremtiden ma skrinlegges.

Tap og sorg

Det oppstar et tap for bade den friske og den syke nar fremtidsplaner ikke lengre kan
realiseres. | intervjuet med meg forteller de pargrende om reiser de tidligere har gjort sammen
med ektefellen mens denne enna var frisk, og dette var ogsa noe de hadde sett frem til nar de
ble pensjonister. Vi lever i en tid der de fleste av oss reiser mye. Ofte er tanken at
pensjonisttilveerelsen er en fin tid til dette, men demenssykdommen begrenser muligheten til
et hverdagsliv der for eksempel reiser inngar. Ettersom evnen til orientering blir darligere hos
den syke og der det fra far av er problemer a finne frem hjemme, blir det enna vanskeligere i
en ny milje. Trond sier: Vi hadde jo tenkt oss en tur til Svalbard, og jeg hadde hatt veldig
lyst til & ta en tur til USA. Det hadde jeg planlagt i mange ar, men det blir jo ingenting av det
selvfalgelig. Man har jo sine drgmmer og hun sier jo at jeg bare skal reise, men jeg far meg
ikke til det”. Arsaken til at Trond ikke vil reise er at han ikke vil forlate sin ektefelle hjemme
alene, ettersom han er urolig for hvordan hun skal klare seg selv. Ogsa Bodil forteller at
ekteparet hadde reiseplaner, men na har de gjort den siste reisen sammen, sier hun. Han er
sépass syk at hun innser at det gér ikke, dessuten vil han ikke heller. Linda og Ashild tenker &
ta en reise til, begge tror det blir den siste de kan gjere sammen med ektefellene. Ashild sier:
"Alle legger vi jo planer. Vi er begge glad i d gd i fjellet og..ja vi skulle reise mye, vi skulle ta
med telt og sovepose. Men sa blir det ikke. Dessverre blir han jo ikke bedre, han blir bare
darligere og ddrligere. Sd langsiktige planer det legger vi ikke”. Hun forteller fra siste reisen:
“Bare det d komme seg gjennom sikkerhetskontrollen er jo noe for seg. Jeg mdtte si til dem at
de matte veere snill med han fordi han har Alzheimer”. Glenn har forelgpig ingen
betenkeligheter med a reise, det eneste problemet han ser er at han ma passe pa ektefellen mer
na nar de er pa reiser. Det blir slitsomt for bade den syke og den pargrende a veere pa
fremmede plasser ettersom den sykes usikkerhet og avhengighet forsterkes. De pargrende vil
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ikke utsette den syke for det kaos som det for eksempel kan veere pa en flyplass Derfor blir

det bedre & veere hjemme i en trygg og vant miljg.

Det kommer frem i intervjuene at det oppstar en tidsbrist, et tap av tid & kunne bruke til andre
familiemedlemmer eller venner. Personen med demens krever oppmerksomhet nesten alle
dggnets timer, dette griper ogsé rent praktisk inn i hva man kan gjere. Ashild prater om hvor
mye hun hadde gledet seg til a treffe sine sma barnebarn, ta dem hjem og omgas med dem.
Men som hun sier: "Jeg har ikke overskudd til det. Sa..det er det jeg hadde onsket, men jeg
har ikke mulighet til det. Jeg har ikke kapasitet til det”. Ashild har en heltidsjobb utenfor
hjemmet og i likhet med de andre pargrende sa ma ogsa hun gjare det meste av arbeidet i det
felles hjemmet. Hun har verken tid eller ork til mer enn det daglige. Om hun skulle reise til
barnebarna sa blir ogsa det et problem ettersom hun ikke vil forlate ektefallen alene en lengre
tid. De egne behovene blir satt til side pa grunn av ektemannens sykdom. Hun forteller ogsa at
hun har venninner som sier at hun ma komme pa besgk om kveldene, men det er ikke sa
enkelt & forlate ektemannen hjemme og dra bort, til tross for at han klarer seg selv den
stunden. Hun sier at hun har ikke samvittighet til & la han veere alene om kvelden nar hun har

veert borte fra han tidligere pa dagen gjennom jobben.

Tapet av en samtalepartner oppleves i starre eller mindre grad av de pargrende. Det blir ikke
de dype samtalene lengre ettersom sykdommen har pavirket forstaelse og hukommelse.
Spesielt vanskelig er det for Ashild ettersom ektefellen har store problemer med spréket. Hun
har tidligere levd i et langt ekteskap som jeg far forstaelsen av ikke var sa enkelt: “Etter at jeg
ble skilt sd var jeg sa ferdig med mannfolk som jeg overhodet kunne bli”, sier hun. Hun hadde
tenkt at hun skulle leve resten av livet alene. Men sa mgtte hun sin naveaerende mann. Hun

beskriver et lykkelig ekteskap og sorgen er stor over at hun har mistet en kjer samtalepartner.

Sann at vi har hatt det utrolig, fantastisk godt i lag og jeg har hatt et menneske som jeg
kunne prate med og forholde meg til om alt mulig. For jeg kunne vakne om natten med
voldsomme mareritt og han sa at jeg matte bare vekke han hvis jeg ikke fikk sove. Og
gud hvor jeg har vekket han og hvor vi har pratet og jeg har virkelig hatt en jeg kunne
prate med. Og ennd sier han: “du skulle bare ha vekket meg hvis du ikke fikk sove, sa
kunne vi ha pratet”. Og..jeg vekker han ennd, men jeg har jo ingen d prate med! Jeg
sier: "jeg far ikke sove”. "Jo da, du fdr sove”.”Nei, jeg far ikke sove”. "Jo da, du skal
bare sove”. (Vi ler sammen). Sa da har jeg fatt han vaken og sa snur han seg bare og
sa sover han, heldigvis. F: Sa du har mistet en samtalepartner? Ja det har jeg gjort i
aller hgyeste grad..
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Med sorg ser de pargrende at den personen de bor sammen med etter hvert forandrer sin
atferd. Det utgjer et tap for bade den syke og den friske. Trond sier ”Det er klart, hun
forandrer jo personligheten. Hun har jo veert snill, men en bestemt dame, men det er jo mange
som forandrer personligheten mer og kan bli aggressive”. Nar jeg spar om hun er aggressiv

benekter han det, han sier hun virker mer som depressiv. Han fortsetter siden:

Sann at hun.. er veldig snar til & kommentere ting, hun skal ha siste ordet. Det er klart,
hun har utrolig mye kunnskap, ting som hun vet, men na er det jo ting hun oppfatter feil
ogsd kommer hun med det og jeg sier “sdann er det ikke”. For i tiden, hun fulgte jo godt
med i politikken og sant, men na blander hun bade det ene og det andre. Sann..ja..det er
jo klart at som regel, nar jeg sier til henne “nd har du missforstadtt”, da ser jeg pd
henne at hun blir passelig flau. Hun blir passelig ned i mellom at hun har tatt s& mye
feil. Men det er sdnne sma..mange ganger kan hun bli sa..nar man har sagt noe sa gar
hun bare opp og legger seg. Men neste dag er hun like blid igjen. Da har hun antagelig
glemt det.

Trond ser tapet tydelig og forseker a “rette” pa ektefellen i dette sitatet. At hun blir flau og
ned imellom viser hvordan hun selv er klar over sitt tap og hvor lei seg hun blir i denne

situasjonen.

Sykdommen har gjort et stort inngrep i Tronds liv. Pa grunn av hennes sykdom flyttet de til en
starre plass for  kunne fa mer kvalifisert hjelp til henne. Dette hadde hun veert enig i at de
skulle gjore. Men, som han sier: ”Hun kommer stadig tilbake til hvorfor vi flyttet. Det er jo
helsen din, og sa har vi jo barna her, sier jeg. Det gar vel mye mer utover meg som det gar
utover deg. Jeg hadde jo alt, na er det solgt og na er det for sent”. Han forteller at hun mener
at de kan bare flytte tilbake, hun forstar ikke helt problemet med det. I tillegg til bebreidelser
fra ektefellen mistet han selv mye i forbindelse med at de flyttet. Han sier: Jeg hadde jo alt
der. Og sa var det jo det, man gikk pa kaia og der lgste man all verdens problemer. Det var
ikke et problem vi ikke klarte d lose! Alt dette er jo borte! Og det savner jeg!” Han har mistet
kamerater og fatt en del fysiske problem med helsen og dette kommer i tillegg til ektefellens
sykdom.

| samtalen med de pargrende om forandret personlighet kommer temaet aggresjon / sinne opp.
Pa grunn av sykdommen blir det iblant vanskelig & bruke det man fagr har kunnet bruke uten
problemer og da finnes det hjelpemidler som skal vere tilpasset. Lindas ektemann hadde

problemer med & bruke sin mobiltelefon, sa for & hjelpe han kjgpte hun en ny som var enklere
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a bruke. Hun sier: ”Men da ble han sa sint! Den skulle han ikke Aa. Det var stygg farge og..”
Han ble ogsa sint nar hun fikk barnebarnet til & lage en kalender der man river av dato for
hver dag. Men ettersom det var julegave fra barnebarnet sa aksepterte han at den ble hengt
opp. Hun sier: ”Sa vi lurer nd inn litt sanne ting. Barna synes man skal veere mer rett pd og si
at “’du Ma fordi du er blitt ddrligere”. Jeg synes det er sd vanskelig”. Hun forteller at hun er

redd for & sare han, synes ikke at han hele tiden skal pAminnes om at han har en sykdom.

Ashild forteller at ektemannen ikke lenger kan klokken, s& han fikk et armbé&ndsur med
stemme. Men det virket som det plaget han og at han skammet seg over dette, sa uret har han
pakket bort. Hun kan ikke se fremfor seg at ektemannen skal bli aggressiv. "Han er jo snill
som et lam og hjelpsom og gjer ikke en flue fortred, heller tvert imot. Sa det klarer jeg ikke &

se fremfor meg”.

Bodil forteller at ektemannen kan bli ordentlig sint ibland og det har veert situasjoner da hun
har vert redd. Men det har ikke veert mange. Hun sier: ”Det er jo en del av sykdommen sa det
kan bli mer av det etter hvert, det ser jeg ikke bort fra. Det er klart at det er en bit som er

’

veldig vond..ja det er jo en del utav det a miste.”.

Nar de pargrende forteller om sine ektefeller kommer uttrykk som: “driver fra meg”, “en

2% 9

annen verden”, “mister” eller blir borte mentalt”. Trond sier:

Den situasjonen vi har kommet opp i nd, synes jeg har vert den tyngste i mitt liv. For
jeg ser jo bare mer og mer at hun driver fra meg, sa hvordan det blir..for jeg tenker jo
litt lenger frem ogsa. Det er sa sarende ibland nar hun sitter, hun sitter fremfor PC-en
og sa slar PC-en av og da sitter hun der og da ser hun sa tom ut i blikket mange ganger.
Veldig tomt blikk. Og det tar veldig pa meg! Jeg tenker ’hva i all verden er det du
tenker pa”’? Og hun kan std i stuen ibland, helt stille og sa ser hun sd tomt omkring seg
og herregud nar hun blir pa den maten, da..da gar det kaldt nedover ryggen pa meg.
Det virker som hun er i en annen verden..sa..sa..nei det er ikke lett for tiden..nei.

Bodil forteller om nar de er borte pa besgk sa ma hun sitte sa mannen ser ansiktet hennes,
ellers blir han veldig urolig og begynner a lete etter henne. Han ma se ansiktet for a kjenne
henne igjen. “Det er sanne situasjoner etter hvert hvor jeg ser at mentalt blir han borte for
meg, det er jo vondt, det er klart, det har jo skjedd gradvis, man bearbeider jo etter hvert som

man ser det. Det er jo sann sett lettere & bo sammen med en og miste han enn a treffe han, jeg
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tenker for eksempel pa barna hans som treffer han 1-2 ganger i m&neden. A se fra gang til

gang at han blir ddrligere. Det tror jeg nok er toft for dem”.

Avhengighet og bundethet

De pargrende forteller om en redusert frihet til egne interesser og en bundethet til den syke
som behgver hjelp med de daglige ting. Det er sykdommen som dominerer i hverdagslivet. A
fale bundethet inneberer at de alltid behgver a vare tilgjengelig, dagene ma alltid planlegges
og tankene kretser hele tiden omkring den som er syk. A kunne ga alene i butikker er ingen
selvfalge ndr man har et omsorgsansvar. Ashild forteller at ennd kan hun be ektefellen vente
om hun skal prgve noe, men nar hun er i preverommet sa holder hun forhenget litt sa hun kan
se han. S& han er omtrent inne i lag med “oss kvinnfolk” som hun sier. Hun forteller om en
handletur sammen med et annet par der mennene skulle ga for seg og kvinnene for seg. Det
endte med at mannen “mistet” ektefellen og hun hadde blitt veldig opprart over dette. Bodil

forteller ogsd om hvordan det kan bli nar hun og ektefellen drar og handler.

Man blir sa last her hjemme og alt ma planlegges. Alt ma liksom..du kan ikke gjare
noen ting spontant. For eksempel & dra og handle kan vare et problem na. Plutselig vil
han bare hjem og da ma vi bare dra hjem. Uten de tingene jeg skulle handle. Sanne
ting..a vaere alene og ikke ha noen som kan steppe inn og veere sammen med han nar
man skal ut og handle.

Bodil liker & holde seg i form, sykle og ga turer i skog og mark. Men na er det blitt et problem
a fa ektemannen med seg ut. De ganger hun lykkes, sa vil han snart hjem igjen. Hun sier:
“"Han synes det er et ork d ga. Sa det er veldig mye sd at jeg ikke har frihet i det hele tatt”.
Bodil forteller videre: ”Jeg vet det har veert helger hvor vi har veert alene hele helgen, hvor
ingen har vert innom. Det er ikke lenge siden, nar jeg kjerte pa jobb pad mandagsmorgenen sa

rant tarene for jeg var sa utslitt. Det krever enormt nar man skal veere med han hele tiden”.

Trond forteller at han har alltid vaert en friluftsmann, blant annet liker han a fiske og &
fotografere i naturen. Han mener at han har ingen bra livssituasjon sann som det er na. Det er
vanskelig a komme seg hjemmefra ettersom hun har blitt sa veldig urolig for hvor lenge han
blir borte og hun spgr hele tiden om nar han skal komme hjem. Dessuten er han selv urolig for

henne.
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De pargrende opplever sin ektefelle som mer og mer avhengig og uselvstendig. Uttykk som a

kjenne seg “lenket pa hender og fetter” kommer ogsa frem. Glenn forteller om sin ektefelle:

Hun er avhengig av meg hele tiden. Nar vi har veert pa fremmede plasser, vert ute og
reist, sa har hun kunnet sagt til meg: “jeg gar dit bort og ser litt”, pad flyplasser eller
butikker. Jeg ter ikke slippe henne av syne, for hun gar seg vill. Vi har vart i storsenter,
det er jo som & be henne ga til skogs en takenatt! Hun..nar hun kommer ut av butikken
sa kan hun ikke orientere seg tilbake til utgangspunktet. Sa nar hun gar i en butikk sa
holder jeg meg alltid i nzerheten. For hun klarer ikke & orientere seg, hun har store
problemer. Og i utgangspunktet har hun darlig orienteringsevne, men det jeg opplever
na er bortimot ekstremt mot det som var tidligere.

Bodil sier at hun far gjort veldig lite ndr hun er hjemme. ”Jeg synes det har vart sa vanskelig
a se han vere sa deprimert og.. (tarer) ..ha det vanskelig. Og da klarer jeg ikke a fa gjort noe
ndr jeg ser han har det sann”. Hun forteller at han hele tiden vil ha oppmerksomhet fra henne
Dette gjar henne stresset. Fglelsen av at ektemannen er avhengig av henne vil forsterkes i

forbindelse med kravet om oppmerksomhet.

Konflikter og darlig samvittighet

Personen med demens misforstar ofte det som blir sagt, og konflikter oppstar i hverdagslivet.
Alle pargrende uttrykker at det er vanskelig a leve sammen med ektefellen. De ma hele tiden
tilpasse seg den syke og ofte faler de at de kunne gjort mer for & unnga konflikter. Pa grunn
av sykdommen blir det utfordringer som for eksempel & ha tdlmodighet og forstaelse. Bodil
forteller at iblant makter hun ikke & vere talmodig. Hun sier: ’Det kan ikke vaere enkelt for
han heller. For han kjenner jo at jeg blir frustrert og sa blir han usikker. Og sa er han redd
for & miste meg og sa har vi en sann nedadgdende spiral”. Trond forteller: ”Det er jo masse
smd hendelser som skjer hele tiden, man ma bare overse stort sett alt, men iblant sa "bryter”
man ut og sier feil ting eller det blir galt oppfattet og da har man det gaende. Og da er jo

stemningen den dagen adelagt”.

Den darlige samvittigheten vil komme hos de pargrende ettersom tanken blir at man burde ha
veert mer forstaelsesfull. Talmodigheten blir ofte satt pa preve. Glenn forteller: ”"Hun spor jo
igjen og igjen og igjen. Jeg overdriver ikke at i lgpet av en time sa stiller hun samme

spgrsmalet en sju-dtte ganger”. Linda har problemer med hvordan hun skal takle sin irritasjon
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eller sinnet hun kan fgle. Etter a ha pratet med henne om aggresjon hos personer med demens

s& sier hun:

Det jeg sliter mest med er nar jeg kan vare sint. Altsa nar han roter bort ngklene og vi
ma lete etter ngklene, det har jeg gjort bestandig, og jeg faler pa en mate at jeg kan ikke
slutte & kjefte om det. For det blir helt unaturlig! At jeg sier: “nd md du slutte a slenge
noklene, nd md du henge de opp ! Det har jeg gjort i alle ar og det ville bli kunstig om
Jjeg skulle slutte. Ja om jeg sier: “dja er noklene dine borte”? Altsd om jeg..sd jeg sliter
mellom & opptre som jeg bestandig har gjort og det a plutselig begynne & tenke pa at
det kan veaere pa grunn av sykdommen. For vi har bestandig lett etter ngklene og
lommeboken hans. Og da foler jeg at da ma jeg pd en mdte si at: ’nd md du slutte”! At
jeg ma vaere sann som jeg har veert. Ellers sa blir det kjempekunstig. Sa det sliter jeg
med. Nar tid kan jeg pa en mate bli sint, og nar ma jeg late som ingenting?

5.1.2. Ansvaret for den andre

¥Jeg md ordne alt” (Bodil)

At ansvaret for de syke og deres behov kommer farst, fremkommer tydelig nar de parerende
forteller. Samtidig uttrykker de et behov av frihet og Tronds uttalelse illustrerer godt det
dilemmaet de parerende er i: ”Det star jo skrevet at man skal tenke pa seg selv, men hvordan

gjor man det ndr man kjenner ansvar?”’
En annen rolle

Ektefellens sykdomsutvikling og endringer i funksjonsniva pavirker de endringer i oppgaver
som den pargrende far. Rollen som ektefelle blir svakere i forholdet, hun/han far etter hvert en

rolle som omsorgsgiver. Praktiske gjgremal utgjer en stor del av belastningen.

Bodil forteller at mannen har store problemer med alt han skal gjere. Hun ma hjelpe han med
den personlige hygienen, pakledning og maten. Nar han skal pa toalettet ma han ofte ha hjelp.
Noen ganger gar det bra, andre ganger er han helt hjelpeslgs og skjgnner ikke hva han skal
gjere. Dette varierer litt med dagsformen hans. Ashild sier at mannen kan skru pé for varmt
vann i dusjen, derfor ordner hun med rett temperatur og siden dusjer han selv. Far hun gar til
arbeidet ordner hun med frokosten til han. Hun sier at han kan enna smare bragdskiven selv.
Men om hun ikke ordner til frokosten kan han glemme a spise. De dager stettekontakten er

der hjemme ser denne til at han spiser. Hun setter klokken pa ringning sa han kan komme seg

49



opp om morgenen. Hun ringer senere hjem fra arbeidet. Ektefellen kan ikke lenger med
mobiltelefonen sa derfor ringer hun til fasttelefonen. Men da ma hun “’skjerpe” seg, som hun
sier, og sette den i laderen. Da er det bare a lgfte den av og svare. Om han ikke svarer sa har
hun “heldigvis mulighet til d gd hjem” som hun sier. Hun setter ogsa pa tv til han, ettersom
han ikke kan med fjernkontrollen lengre. Ashild mé altsa tenke for to og tilrettelegge

hverdagen for bade seg selv og ektefellen.

Fra & ha vert en likverdig partner i et ekteskap preget av kjerlighet og selvstendighet, preges
na livet av omsorg og avhengighet. Roller endres gjennom tilpassning og overtakelse av de
oppgaver som tidligere ble delt av ektefellene. Trond forteller at det er han som gjar alt i
huset. Han vasker, stgvsuger, lager mat og baker. Han sier: ”Sd sier datteren var at jeg ma
sette henne mer i arbeid eller sant, men det blir bare..” Han forteller om en gang nar han
hadde lagt frem alt som skulle brukes til pglse og potetmos, men hun hadde lagt alt tilbake i
skapet. Og, han sier: “Hun masa og hun var sa opprgrt og svett og hun brukte sa utrolig mye
energi.” Trond forteller videre at ektefellen kan sta fremfor skapet og makaronien star rett
fremfor gynene pa henne, men hun finner den ikke. Da tror han at i det gyeblikket vet hun
ikke hva makaroni er. Bade Trond og Glenn forteller at ektefellen husker ikke lengre hvor
hun legger tingene. Glenn sier: ”Ndr hun dpner skapet der tingen ligger, sd er det ikke alltid

hun ser den heller. Jeg vet ikke, fokuset er sda snevert”.

A Kkjenne seg som en mamma beskriver oppgaver tilknyttet en rolle som de pargrende utfarer
daglig for & hjelpe sin ektefelle. Det illustrerer ogsa en bytte av roller som gradvis skjer under

utviklingen av demenssykdommen. Bodil forteller:

Jeg kjenner meg ofte som en mamma. Som ma hjelpe med sanne ting som man hjelper
sma unger med. Sa..men det er jo ofte vanskeligere. Fordi ungene forstar jo nar du sier
til dem “nd ma du stikke foten i den bukseleggen og nd i den andre”. Men ofte sa
forstar ikke han dette og siden sa blir jo han verre og verre, men ungene blir tross alt
stgrre og forstar mer og mer. Sa det er ganske tungvint mange ganger og jeg ma jo bare
innremme at jeg kan bli ganske irritert pa han av og til, selv om jeg vet at han ikke kan
noe for det. Nar han overhodet ikke forstar, for a fa sko pa seg for eksempel: han tar
den ene skoen, sko pa gale fatter, tar skoen av og tar den samme skoen pa igjen..og med
klzer er han jo..ja han krever utrolig mye med alt sant. Sa det er veldig mye mas og
veldig mye oppmerksomhet.
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Ashild prater ogs& om at personer som far sykdommen blir verre, “nesten verre enn et barn,
det blir jo det” sier hun. Men hun kommer ikke inn pa begrepet at hun kjenner seg som en
mamma.

De pérgrende far ogsé ansvaret for at medisiner blir tatt. Ashilds ektefelle har inntil nylig selv
husket sin medisin, men na ma hun passe pa at han tar den. Ibland ma Bodil gi ekstra
medisiner og dette synes hun er vanskelig. Hun ma, som om hun skulle vare helsepersonell,

bade gi medisin og observere virkningen av den.

A vite om de medisiner han far virker eller ikke virker. Vi har jo en tett dialog med
legen hans. Sa na har vi lagt om medisinen litt, men om det er riktig medisinering synes
jeg er vanskelig & vurdere. Sa det jeg kan gjere er jo a gi Sobril og jeg ser jo at det
hjelper, men er det rett mengde? Blir det for mye? Jeg synes det er kjempevanskelig.

Det blir en form av ensomhet i et ekteskap der det ikke finnes en likverdig partner som kan
veaere med og diskutere, stotte eller planlegge. Alle beslutninger ma tas av den som er frisk.
Dette ansvaret som ligger pé& en person i ekteskapet, uttrykkes av alle pargrende. Ashild

forteller om hvordan det er & kjenne seg alene med alt ansvar som finnes i det daglige livet:

Folk kan sparre: “hvordan gdr det med deg, hvordan gar det med han?”Og med han
gar det bra, han har vel ingen bekymringer i livet. Det er jeg som har alle
bekymringene, jeg som har hele tankeprosessen og..ikke sant? Sa..jeg har ingen &
diskutere med, & prate med uansett om det er sorg eller glede. Det er jo jeg som prater,
jeg kan fa et ja eller et nei til svar. Sa..sa det der ma oppleves. Og det opplever ikke de
som har en partner de kan diskutere og planlegge ferieturer med, en dagstur, ikke sant?
Uansett trenger de ikke ga langt frem i tid for a planlegge noe.

Det hun sier her viser den sorgen hun kjenner over tapet av en stgtteperson som hun har
mistet. Nar hun prater om at andre har en partner de kan diskutere med, oppfatter jeg det som
at hun kjenner en urettferdighet og bitterhet over hvordan livet ble.

Huske, ha kontroll og overvake

De pargrende beskriver en situasjon der de ma huske, ha kontroll og overvake. Linda strever
med at ikke ngkler skal komme bort. Hun ma passe pa at mannen henger de pa plass og hun er

redd at han glemmer a lase deren om han gar ut nar ikke hun er hjemme. Linda forteller:

Jeg synes det er slitsomt at jeg ma ha kontrollen. Og jeg ma huske sa grusomt mye. Nar
han skal til fysioterapeut, nar han skal til tannlege, nar han skal..sa jeg blir fryktelig
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sliten av & huske sa mye. F: Sa det var ikke sann nar han var frisk, da husket han selv
sanne ting? Nei, han husket ikke alt da heller, ser du. S& han har vert darlig pa avtaler.
Men han var mye flinkere til & skrive det opp i boken eller legge det inn pa telefonen.
Na sliter han med & legge det inn pa telefonen.

Et annet uttrykk hun bruker er at hun mé huske alt dobbelt”. Ashild prater om at nér hun
legger seg om kvelden sa kommer tankene pa alt hun skal huske. “Sdnt vi kunne veert to til &

huske”, sier hun.
Trond forteller:

Men det verste for meg er..jeg ma hele tiden nesten overvake..sa det ikke skal skje noe,
vet du. Sann..vet ikke hvordan jeg skal forklare det..jeg faler jo at jeg har ansvar, det
gjor jeg. Men jeg tar ansvaret sd hoytidlig, hadde jeg bare ikke gjort det, men sagt “"nd
skal jeg tenke pd meg selv og ikke pd henne”. Jeg kan jo si til kona mi at “nd drar jeg
pd hytta” og hun sier "bare dra du, jeg klarer meg”. Men vet du det far jeg meg ikke til
Jeg klarer ikke d fa det pd avstand, at jeg kan sette meg ned pd hytta og tenke at “nd
skal jeg slappe av i et par dager”, det klarer jeg ikke. Nar jeg vet at hun er alene
hjemme og kanskije trenger hjelp med bade det ene og det andre. Da faler jeg meg ikke
vel.

Flere av de pargrende utrykker en uro over hva som kan skje og de far gkt fokus pa hjemmet.
De faler at de ma hele tiden finnes til hands for & forhindre situasjoner som kan utgjgre en
fare for ektefellen. Ashild er bekymret for at ektefellen skal bruke kaffetrakter og vannkoker.
Komfyren kan ogsa vaere en arsak til uro. Bodil forteller at mannen kan hente seg vann selv,
men problemet er at han glemmer at vannkranen star og renner, med resultat at det blir vann

béade pa kjekkenbenk og golv, s som hun sier: ”jeq md hele tiden passe pa og folge med”.
Aktivitet

De pargrende engasjerer seg i den sykes helse og forsgker & holde ved like den aktivitet som
har funnets for sykdommen rammet. Det innebzerer & vaere padriver og & bry seg. Ashild er et

godt eksempel nar det gjelder dette.

For jeg tenker at den fysiske biten er sa viktig sann at..og da har jeg presset meg selv.
Heldigvis er jeg glad i & vaere ute, men jeg er jo mye ute i jobben ogsa, sann at det er jo
ikke hver dag jeg er like opplagt til & ga ut. Men da presser jeg meg selv. Og da kan jeg
fa hjertebank og jeg tenker at herregud jeg klarer ikke & komme meg hjem! Sa det er
ikke bra nei.
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Hun forteller at ektemannen har blitt mer og mer passiv, han tar ikke initiativ til & gjere sa
mye. Helt til i fjor gikk han pa ski hele vinteren. Men han sykler en del fremdeles. Han har
tidligere veert, som hun sier “et naturmenneske, han har jaktet, han har fisket, han har bodd i

fiellet og opp etter elvene”.

Lindas ektefelle har holdt pA med musikk i mange ar og han spiller flere instrument. Hun sier
at det forskes jo mye om musikk og demens sa hun “tvinger” ektemannen til & ove hver dag

og det fungerer veldig bra.

Trond forteller ogsa at ektefellen er veldig passiv. Hun har tidligere veert utrolig flink med
forskjellig handarbeid men na har hun strikket pa samme par sokker i fire maneder. Hun
mister pinner, trekker ut og ma begynne pa nytt igjen. Han synes sa synd i henne der hun
sitter og ikke far noe resultat av strikkingen. Fysisk aktivitet blir det lite av, han har pravd a fa
henne med pa treningssenter, men hun vil ikke. Hun har problemer med & ga i trapper, derfor

har han foreslatt flytt til annen leilighet uten trapper men det motsetter hun seg kraftig.

Linda har foreslatt flytt fra hus til leilighet for & gjere hverdagen enklere, men ektefellen vil

ikke, sa det ma nok bare vere sa, sier hun. Forelgpig klarer han vedlikehold, men hun sier at
det vil jo komme en dag da han ikke Kklarer det. Ved oppussing i huset forstod han iblant ikke
hva han skulle gjare og de kunne ikke samarbeide. Da fikk hun here at det var hun som ikke

kunne forklare ordentlig.

Men det er ikke alltid at det er hjelp i a bli hjulpet. Bodil sier: ”Det er mye lettere ndr han
ikke skal hjelpe. For nar han skal hjelpe sa blir jo alt s2 mye mer tungvint. Man far ikke gjort
noe!”” Det hun mener her er at ektemannen forstar ikke eller har glemt bort hvordan han skal
gjere, og da ma hun hjelpe han i stedet. Men problemet er at han vil s& gjerne hjelpe til og det
blir vanskelig & avvise han. Om hun gjer det vil han bli mer oppmerksom pé sin ”svakhet”

som en fglge av sykdommen.

Det kan bli mye irritasjon i hverdagen og det kan veere vanskelig a vere talmodig. Trond
prover a fa ektefellen til & delta i de hverdagslige aktiviteter i hjemmet, men iblant er det

enklere a gjare alt selv.
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Jeg praver jo hele tiden & aktivisere henne til & gjare ting. Da sier jeg for eksempel:
skrell n& du potetene. Men da skreller hun s& mye poteter at vi har til en hel bataljon!
Nar jeg for eksempel sier til henne at: vask na du badet, eller toalettet, sa svarer hun at
det skal hun gjere. Og sa sitter hun der! Og sa ma jeg si det til henne pa nytt og pa nytt
0g pa nytt igjen. Og nar jeg har sagt det fire-fem ganger, jeg far jo svar tilbake: jeg skal
gjere det, men hun gjar det ikke! Om hun har glemt det i mellomtiden eller..Men nar det
blir sjette gangen sa orker jeg ikke sparre lenger, da gjer jeg det selv.

Tanker om fremtiden

De pargrende lever med en stadig uro. Bekymringer i hverdagen og bekymringer og
usikkerhet innfor hva fremtiden skal bringe, kom frem i matet med de pargrende. Trond
uttrykker en uro innfor fremtiden. Det han tenker pa er hvordan det skal bli, han ser at
sykdommen forverres raskt og han kjenner liten stgtte og hjelp. ”"Det verste for meg er nar jeg
tenker pd fremtiden. Det grubler jeg mye pd. Om hun mad pa institusjon kanskje om noen ar”.
Glenn sier: "Mange ganger ndr hun har hatt en darlig dag, 1 betydningen at hun har spurt
mye og jeg ser at hun har “surret” en del sd..da kan jeg ligge viken i timevis. Kan ligge to-tre
timer og bare gruble. Hva skal jeg gjore? Hva skal vi gjore?”’ Pa spgrsmal om han tenker pa
den dagen hun ma til institusjon sier han: "Ndr jeg tenker pd det vil jeg grite, for jeg synes
det er sa trist at et levende menneske som henne, full av ideer, reiselyst og veldig glad i &
oppleve ting..og sa ser jeg at tiden blir antagelig kortere enn jeg hadde trodd. Sa jeg gruer
meg”. Glenn prater om at han i dag kjenner seg ganske sterk, men han vet ikke hvor svak han
kan komme til & bli, som han uttrykker “ndr situasjonen sier at nd md vi gjore endringer”.
Han grubler over den dagen ektefellen blir sapass darlig sa hun ma pa institusjon, det
praktiske, at han ikke kan fortsette a bo i et stort hus da. Han har ogsa hatt tanker om han skal
finne seg en ny partner a dele hverdagen med. Og i det ene gyeblikket tenker han at det kan
veere lgsningen, men i neste gyeblikk fgler han at kjarligheten til ektefellen er sa sterk at i alle

fall sa lenge hun er i livet sa kan han ikke gjgre det.

Ashild beskriver ogsa sine bekymringer innfor fremtiden. Hun sier: “Ja jeg kjenner jo..har jo
hjertebank. Og nattesovnen..og sd tenker jeg litt: hva om jeg blir liggende, hva da?” Pa
spgrsmal om hun mener at det er viktig a holde seg frisk for hans skyld, sa svarer hun: "Ja,
det er jo det”. At det var viktig & holde seg frisk, for a kunne ta vare pa sin syke ektefelle, ble

ytret av flere av de pargrende.
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Jeg har i dette kapittel fortalt om fem familier som er rammet av demenssykdommen og

hvordan de pa grunn av dette far starte et nytt liv som innebzrer mange belastninger.

5.2 Mestring av hverdagen

| dette kapittel vil jeg fortelle hvordan de pargrende forsgker tilpasse seg og mestre den

situasjonen de har kommet i.
5.2.1. A kunne forsta

“Han mad bli behandlet med respekt, for det er en sykdom pa lik linje med andre
sykdommer” (Ashild)

Nar de pargrende far en forstaelse for hvordan sykdommen pavirker ektefellen og samlivet,
klarer de bedre 4 tilpasse seg den nye livssituasjonen. Bodil, Linda og Ashild har alle vart pa
pargrendeskole der de har lert en del om sykdommen. Glenn sier at han ser tegnene pa
demenssykdommen mer og mer tydelig. Han har, i likhet med Trond ikke veert pa noen
pargrendeskole, men begge to har lest en hel del om sykdommen. Glenn forteller at han kan
lese ektefellen som en dpen bok. Nar han ser at hun er lei seg sa setter han seg i sofaen med
henne og holder omkring henne. Han opplever da at hun kjenner seg trygg og blir lettere til

sinns.

Forstaelse for den syke ektefellen er en sak, en annen sak er  ha forstaelse for hvordan man
som pargrende reagerer. Glenn sier at han holder seg mye for seg selv og egentlig skyver
problemene fremfor seg. At han skyver problemene fremfor seg er en mate a forberede seg
mentalt, sier han. Han er klar over at situasjonen gradvis kommer a endre seg pa grunn av
sykdommen, men vil ikke tenke pa dette hele tiden. Han sier at han vil skyve det fremfor seg,
og heller ta dagene som de kommer. Han sier: ”Ndr noen spor "hvordan gar det med kona
di” sa svarer jeg “neida bare frisk og fin og det er bare velstand”. Og jeg kjenner at jeg sier
det kanskje for a& trgste meg selv lite grann, et gyeblikk da. Og det er godt a si det! Men sa
snur jeg meg rundt og sd vet jeg hvor galt det er egentlig det jeg sier”’. Pa spgrsmal om
hvorfor han ikke sier sannheten sier han at det fales som a utlevere ektefellen. Han fortsetter:

Jeg vil at folk skal synes at kona mi er bra. Jeg tror at det er sann at, at jeg vil at du
skal tro at kona mi er..ikke trenger noen slags forstaelse eller hensynsfullhet eller sant.
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At du ma falge med henne og ta hensyn til henne og sant. Jeg vil at du skal behandle
henne som hun er helt frisk.

Pa et direkte spgrsmal om han kjenner skam over at ektefellen har fatt demens svarer han:
”Jo, det er nok litt det ogsd, det md jeg bare innromme”. Han prater om samfunnets syn pa
personer med demens og at han ikke vil at noen skal synes synd i han heller. Han sier at han

og ektefellen har det bra sammen, til tross for sykdommen.

Bodil uttrykker en forstaelse ovenfor seg selv at hun mister talmodigheten, det er vanskelig og
det ma bare bli sa. Rollen som ektefelle blir vanskelig, sykdommen gir henne en hverdag som

er annerledes enn om ektemannen skulle veert frisk. Hun forteller:

Det var en tid hvor jeg ble irritert og sant og han blir jo frustrert og forbannet nar jeg
blir irritert og da far vi jo pa en mate..liksom som en vond spiral sa da har jeg gatt bort
til han etterpd og sagt: "beklager at jeg ble sd irritert pd deg, det var ikke nodvendig og
Jjeg skal prove d ikke gjore det”. Men sa sier jeg at jeg synes det er fryktelig vanskelig
av og til sa det ma bare bli sa at jeg blir irritert. Jeg klarer ikke a la veere. Han skjgnner
det. Han har skjont det liksom. “Ja, hva har jeg gjort feil? Er det min feil?” sier han.”
Nei, det er ikke din feil. Det er kanskje sykdommen sin feil”, bruker jeg si av og til nar
det..sd han er veldig redd for at han skal..han er veldig obs pa at jeg kan ha mye strev
med han. Og jeg tror nok at det henger i hop med den der angsten han har for at han
skal miste meg. Ja og at han maser mye og at han er vanskelig & veere sammen med og
sant. Sa..den darlige samvittigheten har man jo. Det hjelper ikke.

Ashild forsgker & gi resten av familie og slekt en forstéelse av sykdommen. Hun har lant
beker og bedt de om a lese disse. Dette har gjort at de har fatt en annen syn og en bedre
forstaelse for hvordan hun har det i hverdagen. Hun sier at mange har fatt en "a-ha
opplevelse” nér de har lest om sykdommen. Hun viser en stor omsorg og respekt for sin

ektefelle gjennom at hun praver a beskytte han mot den uvitenhet som andre kan vise:

Han har jo en tendens til & sakke akterut. Og..det har jeg sagt at da ma de_og sakte
akterut eller hanke han inn. For det er det her med at han skal fale at han er en del av
dem, at de ikke gar og prater og han gar bak og.. og nar de sitter og prater sa har jeg
sagt "ha oyekontakt med han. Selv om han ikke svarer, sd ha oyekontakt med han. Sann
at han foler seg involvert i det dere snakker om”.

5.2.2 A kunne handtere situasjonen

”Vi har det egentlig sd bra i lag na, nar jeg ser at jeg klarer & omstille meg til & veere en
fornuftig part, det her i forhold til hennes sykdom” (Glenn)
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De pargrende omstiller og tilpasser seg for & kunne handtere hverdagen pa en bra mate. De

endrer sin mate a veere pa for unnga konflikter. Trond forteller:

Hun blir veldig fort stresset, for jeg er jo litt bra av meg..men jeg har lert meg a bli mer
rolig og takle dette mer, det er veldig vanskelig, utrolig vanskelig for jeg ma hele tiden
omstille meg, hele tiden tenke pa hva jeg sier, hva jeg gjer. Mange ganger, om
morgenen, sa har hun glemt a stelt seg pa haret og jeg sier det til henne, men da
“bruser” hun opp. Mange ganger tar hun ting helt feil. Men det er klart, hun har jo en
sykdom. Sa jeg ma liksom justere det her, sa ibland sier jeg ingenting sa det ikke skal bli
for mye for henne. For i tiden kunne jeg si "har du for helvete glemt det”. Det er jo den
dialekten vi har, den er litt taff, vi er ikke sa fintfglende akkurat. Men dette har jeg lagt
fra meg.

Bodil forseker ogsa & “justere” seg for & kunne skape kontroll i situasjonen.”Nar jeg skal
hjelpe han med dusj og gir han schampo sa blir han iblant forbanna; nei det vil han ikke ha.
Sa tenker jeg at, da presser jeg han ikke. Da lar vi det vere, det er ingen katastrofe at han

ikke far vasket hdaret akkurat i dag. Sd jeg ma hele tiden liksom “’justere” meg”.

Glenn forteller hvordan han forsgker a gjgre hverdagen bedre for ekteparet gjennom a
forandre sin teffe” fremtoning. Den kjerligheten han kjenner for sin ektefelle gjor det lettere

a omstille seg.

Jeg skal vaere sammen med henne og aldri si til henne, som jeg kunne si til henne far:
“hva i helsike, jeg har jo nettopp svart deg pd det sporsmdlet”! Jeg svarer henne pa
nytt og pa nytt og pa nytt. Jeg skal aldri nedverdige henne og si s& mange dumme ting
til henne som jeg kunne gjare nar vi var friske begge to. For det kommer man ikke bort
fra at av og til er man jo litt dum mot hverandre i et forhold. Og jeg merker meg at jeg
er blitt flinkere til & holde igjen. F:Behersker du deg, mener du? Ja jeg gjer jo det. For
jeg er jo en, som type er jeg vel kanskje en utalmodig sjel. Altsa, jeg er ikke den teffe
karen lenger det er jeg ikke. F: Er det ikke vanskelig a forandre seg da? Jeg tror at fordi
jeg er sa glad i kona mi som jeg er..(tarer)..derfor er det ikke vanskelig & omstille seg.
Jeg har bestemt meg for det og jeg kjenner at jeg klarer det bedre og bedre. Nar jeg
begynte & forsta falelsene hennes og sa tarene sta i gynene pa henne, da matte jeg
skjerpe meg. Og det har jeg besluttet & gjgre. Det var vanskelig med det samme da, men
det gar bedre na, det gjar det.

Det blir viktig a fa fristunder, mentale avbrekk, for a kunne slappe av fra ansvaret for den
syke. Det er ogsa viktig for den pargrende a kjenne seg trygg pa at den syke blir godt tatt vare
pd. Trond forteller om hvor positivt det var, bade for han selv og ektefellen, nar slektninger

bodde hos dem noen uker under sommeren:
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Jeg liker & fiske laks og da var jeg pa en skikkelig fisketur og da slappa jeg skikkelig av.
For da visste jeg at det var noen hjemme med henne. Og da var det bare fryd og
gammen hjemme, da var hun veldig opplagt. Det er veldig merkelig den tiden, da var
hun veldig oppegaende og sa. Men sa snart de var borte..ja..men da fgles det
annerledes for meg, nar jeg ser at hun har det bra. Da er det mye lettere for meg a veere
noen steder og ta vare pa meg selv og sann.

Linda har sin mate a fa mentale avbrekk, noe hun kaller pustepauser. Hun forteller:

Jeg har bestandig veert sd at jeg md ha “pustepauser”. Sd det er det jeg har slitt mest
med. Han er veldig avhengig av meg n4, sa jeg kjenner at jeg blir liksom..det..hvis jeg
star opp..vi har forandra litt mgnster. Jeg var B-menneske og han var A-menneske. Jeg
vet ikke om det er sykdommen eller om det er medisinene, men han har mye mer behov
for sgvn. Og han sover som oftest lenge om morgenen. Og jeg er blitt A-menneske. For
den tiden pa morgenen er sa deilig. Sa jeg lister meg sa han ikke skal vakne. Han har
sagt “’du md vekke meg”, men jeg har sagt at "du trenger sovn sd du md bare sove”.
Og jeg roker og har lyst til a slutte & roke, men samtidig er det pauser. Jeg gar ut og tar
en sigarett, sa det..jeg vil slutte, men jeg ser at det er en pause. Det er en unnskyldning.

Linda mener at det er viktig at hun far sine pustepauser i hverdagens utfordringer. Hun klarer
ikke & vaere uten disse og de har alltid funnets i ekteparets hverdagsliv. Fgr sykdommen
rammet familien dro hun alltid bort et par tre ganger arlig og var helt for seg selv noen dager.
Hun sier at hun ma prgve a dra bort mens han fortsatt kan vaere hjemme alene. Pa spgrsmal
om hun far darlig samvittighet nar hun drar svarer hun: “Nei, egentlig ikke. Jeg ser at om jeg
skal klare & sta i det, s& ma jeg ha noen pauser. Forelgpig gar det bra a dra fra han, og da

kan jeg jo gjore det”.

Det egne arbeidet utenfor hjemmet kan vare en avlastning og gjere tilvaerelsen mer
héndterbar. Ashild sier at hun er blitt frar&dd & slutte i jobben og ta full pensjon og som hun
sier: "det ser jeg jo at det hadde ikke gdtt, da hadde jeg jo gdtt pa veggene aldeles. Jobben
min er avlastningen min”’. Bodil papeker 0ogsa at jobben er en avlastning og at den har vert
god a ha. Det er den som har holdt henne oppe, sier hun. De tre andre pargrende er ikke ute i
jobb lengre, men Linda synes at det er bade et pluss og et minus. “Det kunne veert godt d dra
pa jobb, men det er for sent d tenke pd det nd”. Nar hun sier at det er for sent a tenke pa na,
viser hun til at det blir vanskelig bade med hensyn til ektefellen og det at hun har vart sa
lenge borte fra sitt yrke pa grunn av egen sykdom. Det blir vanskelig a ga tilbake ettersom

mye har forandret seg yrkesmessig.
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Nye problemlgsningsmetoder kreves stadig i den daglige omsorgen. De pargrende leerer seg

“knep” for a kunne handtere hverdagen. Bodil sier:

Nei, man leerer jo knepene og man laerer seg hva man skal overse og hvordan man
skal..F: Er det sant du har lzrt av egen erfaring? Ja. F: Sa du har ikke hatt stette fra
noen som har sagt hvordan du kan gjare i forskjellige situasjoner? Nei, egentlig ikke.
Det har jeg ikke..ja litt kanskje. Jeg har snakket mye med psykiateren om hvordan jeg
skal takle de forskjellige situasjoner. Men disse praktiske, daglige ting, det har jeg leert
meg selv & se hva som fungerer og hva som ikke fungerer.

Glenn utnytter at ektefellen fortsatt kan bruke mobiltelefonen. Dette gjer det enklere om de

kommer fra hverandre nar de er pa handletur. Han forteller:

Og hun har jo mobiltelefonen sa hun kan ringe. Det har hendt at hun har veert inne i en
butikk og sa gatt inn i en annen, sa jeg har ikke visst hvor hun var og plutselig har hun
ringt. Da spor hun: “hvor er du?” og sd sier jeg hvor jeg er og sd spor jeg hvor hun er.
Sa ma jeg fa henne til & ga ut av butikken og lese pa skiltet hvor hun er, sa jeg kan finne
henne.

Ashild har laget en “kommunikasjonsbok™, vil jeg kalle det, der de som kommer hjem til
ektemannen nar hun er pa jobb, kan gjgre notater i. Stgttekontakten kan blant annet skrive hva
de har gjort under dagen. Dette har hun ordnet for & lette kommunikasjonen mellom seg og
ektefellen og gi dem noe a prate om nar hun kommer hjem. Ettersom han har store problem
med spraket blir det lettere & fare en samtale nar hun vet hva de har gjort eller hvor de har

vert.

At en rolig miljg omkring personen med demens blir viktig, har alle pargrende erfaring av.
Trond forteller at det beste er nar de er alene, blir det mye folk omkring henne blir hun mer
stresset. Linda sier at hun har lagt merke til at ektemannen er mer stille mot hva han var fer og
at han “melder seg ut” nr det er mange mennesker tilstede. Glenn forteller at ektefellen blir
veldig taus, det gar bra om de er tre, toppen fire til sammen, da kan hun vaere med i samtalen.
Han forteller at de var bedt i et selskap nylig, men hun ble sa stresset og fortvilet at de avlyste
det. Han sier: [ stedet satt vi stille og rolig hjemme, horte pd musikk og hadde det fantastisk

fint. Sondagen kjorte vi en tur, var ute og spiste og slappet av. Plutselig var alt ok”.

Linda sier det er viktig med rutiner. Hun forteller om da barna var hjemme pa besgk med sine
respektive familier sa ble det forandringer med hensyn til bruk av soverom og bad. Da merket
hun tydelig at ektefellen ble darligere. Sa neste gang vil de gjagre pa en annen mate for a
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forstyrre han minst mulig i rutinen. Glenn skal prgve a underlette for ektefellen med a gjare et
system med symboler pa skapene. For som han sier: “Jeg blir helt ned i mellom ndr jeg ser at

hun skal lete etter en ting og sd leter hun i alle skap og sa finner hun det ikke”.

5.2.3 En meningsfull hverdag
”Altsd grip dagen i dag, og sd fir morgendagen komme”.(Ashild)

Det blir verdifullt for de parerende & ta vare pa de ’gode oyeblikkene” og legge til rette for en
meningsfull hverdag til tross for sykdommen. Ashild forteller ”Jeg har det i bakhodet og kan

si at s&nn som vi har levd nd, sa kunne vi like gjerne ta et glass vin pa mandag som pa fredag
eller lgrdag. Sa vi lever i dag og tenker ikke pa morgendagen”. Samtidig sier hun at hun

tenker pa fremtiden pa sa mate at hun vil sgke om mer avlastning.

A holde fast med s&nt man har gjort tidligere i livet, far sykdommen rammet, kan gi mening.
Glenn tar med ektefellen ut pa dans eller sa danser de hjemme i stuen. Linda sier at hun tror
ikke hun tar sorgene séa veldig mye pa forskudd. Men hun synes det er viktig at de far gjort litt

ting. Sant de har lyst til.

Tiden blir viktig for de pargrende. Trond sier at han har tenkt at de kanskje skulle reist na og
gjort det beste utav det, mens det enna er ting ektefellen kan oppleve. For, som han sier

“drene gdr sd veldig fort”. Glenn uttrykker ogsa dette med tiden.

Vi ma utnytte tiden som vi har i lag. For plutselig en morgen vikner hun og sier “hvem
er du”. For d sette det pa spissen. Jeg kan ikke se bort fra at den dagen kan komme. Og
jeg tenker pa alle de gode tingene vi har hatt i lag. Vi hadde jo tenkt at vi skulle gjgre
ting, og sa plutselig ser jeg at det begynner & haste, veldig mye. Og plutselig sa synes
jeg at jeg far ikke tiden til & strekke til, for jeg har lyst & gjere ting sammen med henne.
Ogsa for min del, men aller mest for hennes del. For jeg ser jo hvor glad hun blir nar vi
gjer ting i lag.

De pargrende gir uttrykk for at omsorgsarbeidet gir mening pa en slik mate at det er blitt en
naturlig del av livet. Bodil sier at hun far veldig mye gode tilbakemeldninger fra ektefellens
familie om at hun gjar en god jobb og er flink med han. Fglelsen av a gi noe tilbake kan veere
godt og de kan kjenne at de gjar nytte i a hjelpe ektefellen sa denne far det sa bra som mulig.

Linda uttrykker dette tydelig:
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Han provde seg med det samme han fikk diagnosen. Jeg sa et eller annet med at "na ma
du huske pd d ta medisinene”. Sd sa han "nd md du kutte ut, det er min sykdom”. Det
var helt i starten. Og da sa jeg “vet du at det er det ikke! Det er faktisk hele familien sin
sykdom. Sa jeg har medbestemmelsesrett, det er ikke din sykdom. Akkurat som min
sykdom var hele familien sin”. Og da sa han faktisk at det hadde jeg rett i. Sd sann sett
har jo min sykdom vert grei, at pa sdnn mate kan man bare si at det er tilbakebetaling.

Alle pargrende i min studie uttrykte at de ville ha sin ektefelle hjemme sa lenge som mulig.

Glenn sier:

Na faler jeg at jeg ma ta vare pa henne, det er ingen andre som gar fremfor henne.
(liten pause) | dag faler jeg meg sterk, men jeg vet ikke hvor svak jeg kan bli i morgen.
Jeg faler faktisk at hun gjgr meg sterkere og sterkere. Det haper jeg skal vedvare. At
ved utviklingen av sykdommen skal styrken min bli bedre og bedre. Sa legger jeg jo
merke til at jeg er blitt flinkere til ikke gjere dristige ting som kan utsette meg for skade
og sant. F: Hvorfor det? Ja sa blir hun alene. Det er klart, & dg er jo en sak som man
ikke kan gjere noe med, men ellers & holde seg sa noenlunde frisk og rask, a veere
forsiktig med sitt eget liv. S& kan jeg kanskje leve opp til litt av det jeg héper pa. A ta
vare pa henne sa lenge som mulig.

Béde Linda og Ashild har farerkort men hadde ikke kjort bil pa flere &r av ulike &rsaker. Nar
ektefellene ikke kunne kjgre bil lengre, matte de tra til. Om ingen lengre skulle kunne kjgre

bil, ville de bli ennd mer “’14st” hjemme. For Linda ble det en utfordring. Hun forteller:

Nei jeg tror at det var litt det at jeg begynte d se at ”’ du ma faktisk begynne d kjore bil
til hytta, du ma faktisk ta deg sammen! Du ma faktisk sloss mot det, fordi du kan bare
ikke gi deg nd”. F: Ble det noe positivt utav det synes du? Ja. Vi kunne pa en mate ha
sagt at vi begge to var syke. Da kom vi oss jo ingen vei! Sa det har nok litt & si at jeg pa
en mate ma. Jeg matte ikke helt fgr. F: Kjenner du at han behgver deg, at du er ngdt til
dette? Ja, jeg er ngdt til det, ellers stopper livene vare opp. Begge sine liv.

| dette kapittel har jeg fortalt om den mestring og tilpassning de parerende gjer for a fa

hverdagen til & fungere sammen med personen med demens.

5.3 Stgtte og hjelp

Dette kapitlet handler om kontakten med helsevesenet og nettverket omkring familien.
5.3.1 Helsevesenet

Mgtet med hjelpeapperatet
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Ashild forteller om det farste matet med spesialisthelsetjenesten som ekteparet opplevde som

et lite profesjonelt mate med en lege som viste liten forstaelse og empati. Hun forteller:

| fire timer var han inne hos legen, med en innbakt pause. Sa..jeg var inne hos
psykiatrisk sykepleier. Sa nar han kom ut da, det stod jo kaffe og kjeks der, men han var
sa sliten i hodet s han orket ingenting. Sa nar vi da mattes inne hos legen, sammen
med den psykiatriske sykepleieren, sa..hvor han da antydet diagnosen, sa var det jo
farerkortet da, som hadde vert levebrgdet hans, som han matte legge fra seg. Men
maten han sa det pa, navnet hans har jeg fortrengt, maten han sa det pa. Han kunne like
godt tatt mannen min i luggen og slatt, eller slatt til han, han virket sa arrogant! Sa jeg
sa til han at: "hvis du er sd arrogant og irritert som jeg foler at du er, sa har vi
ingenting her a gjare. Og hvis kjemien ikke stemmer mellom deg og klienten sa er jeg
ferdig her, jeg gar”. Det var helt forferdelig. Mannen min falt helt sammen. Det ville
han sikkert ha gjort uansett, men maten det ble sagt pa. Det var uten falelser og..

Hun sa til sykepleieren at om de skulle fortsette & ga pa kontroll der, sé ville de ikke ha denne
legen. Det slapp de og opplevde ikke senere a bli mottatt pa en slik mate som dette. Hun
mener at nar de forespeiler en diagnose sa bar de ga varsomt frem. Hun sier: “Han var sa
utrolig flink denne andre geriatrikeren sa jeg har tenkt at om mannen min hadde fatt han fra

starten av, hvor mye han hadde veert spart for”.

Linda forteller at farste gang de sgkte lege pa grunn av ektemannens glemsel, s “flirte legen
og sa: vi blir alle glemsk”. Da de etter en tid igjen sgkte pa grunn av glemselen, traff de pa en
vikarlege. “"Han turte sette ord pd det med en gang”, sier hun. De kom siden til
spesialisthelsetjenesten og hun er veldig forngyd med maten de har blitt mgtt pa der. Bodil og
ektemannen opplevde det som en lang ventetid ved utredningen av sykdommen og oppfattet
det som at legene var veldig usikker pa hva som feilte ektemannen. De var lettet nar

diagnosen endelig var der. Hun uttrykker seg slik:
Det ble lettere nar man visste hva det var. Det er klart det ble tyngre pa mange mater
for det var en konklusjon, det var ingen vei tilbake. Men likevel sa kunne vi jo..ja,

begynne a tenke fremover. Sa nar vi hadde fatt konklusjonen sa kunne vi pa en mate
legge strategien litt videre. Hvordan vi skulle takle livet.

Trond er veldig forngyd med spesialisthelsetjenesten nar det gjelder den legen ektefellen har
fatt. Han forteller at de (helsetjenesten) har sagt at om det er noen forandringer eller noe med

hensyn til ektefellen, sa skal de bare ringe sa de kan fa hjelp.
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Nar diagnosen vel er satt, ser det ut som familiene ikke lengre har behov for
spesialisthelsetjenesten. Linda har, i likhet med Trond, ogsa veert forngyd med utredningen og
kontakten med dem, men ser ikke lengre behovet av at ektefellen skal ga il

spesialisthelsetjenesten. Han er na tilbake hos sin fastlege:

Sa jeg sa at det var greit at han kom pa kontroll, men jeg sa egentlig ingen hensikt i det.
Det eneste som kommer til & skje er at han blir testet og sa blir han stresset ogsa er det
ikke noe..hadde det veert noen annen medisinering, han har denne medisinen og det er
ikke noen mer styrke og ingen annen medisin a tilby, sa da trenger han ikke dette
stresset det er med a se at han eventuelt er blitt darligere. Det har ingen hensikt.

De pargrende praver a beskytte sin ektefelle mot pakjenningen det er & se at man bare blir
darligere fra gang til gang man er der og blir testet. Ashild ser heller ikke meningen med
denne testningen. “Han skal begynne hos fastlegen nd, sd slipper han grue seg. Han (en
annen lege) lurte pa hvorfor plage han, selv med enkle spagrsmal, som han ikke kan besvare.

Ndr han ikke har ordene intakt. Sa det skal han selvfolgelig slippe, diagnosen er jo der”.

Bodil sier: ”Nar de har stilt diagnosen sa er du..de glemmer at..for de stopper utredningen,
men da starter livet, det nye livet for oss. Sa de burde jo absolutt hatt et apparat for a ta hand
om pasientene etter at diagnosen er kommet”. Bodil sier at hun ble farst sjokkert over at det
fantes sa lite hjelp til yngre personer med demens. Hun synes de ble overlatt til seg selv fra
starten av nar ektefellen hadde fatt diagnosen. Det var ikke noe opplegg fra kommunen der de
kom og tilbad hjelp. Det var hun selv som matte begynne a lete etter hvilke ordninger som
fantes og hva de kunne fa for hjelp. En annen ting hun syntes var merkelig var at NAV og
kommunen ikke kjente til hverandres ordninger. Hun sier: "Meningen var at han skulle veere
alene hjemme mens jeg var pd jobb, det var sann det skulle veere, tydeligvis”. Hun forteller at

etter hvert fungerte det bedre, kommunen kom mer inn i bildet og tok ansvar.

Kunnskap

A vaere med i samtalegrupper i forbindelse med pérgrendeskole er en méate & fa kunnskap om
sykdommen pa samt dele erfaringer med personer som er i samme situasjon. Linda sier: ”Det
var veldig bra (pargrendekursen). Det var foredrag hver gang, sann faglig. Og sa var det
diskusjoner. Eller samtaler. Og de fleste syntes samtalene var viktigst”. Ashild syntes ogsa

pargrendeskolen var veldig bra med dyktige forelesere. Det som var et minus var at det var sa
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veldig mye informasjon pa alt for kort tid. Det var vanskelig & fa med seg alt, sier hun. Bodil

er med i en samtalegruppe og uttrykker hvor bra dette er:

Det er godt a veere sammen med andre og dele erfaringer. Sa jeg feler at
pargrendeskolen har veert veldig god a ha. Det var pa en mate mitt fgrste kontaktpunkt
med andre i samme situasjon. Med noen som kunne hjelpe meg med alt det man strevde
med. For man faler seg fryktelig alene, seerlig den farste tiden.

Trond har sgkt kunnskap om sykdommen bade i baker og pa internett. Han har ikke veert pa
pargrendeskole. Han hadde fatt vite at det skulle starte en sann i nabokommunen og legen

hadde lovet si fra nar det skulle bli. Dessverre ble dette glemt og det var en stor skuffelse:

Man kan jo prate over nettet, men det blir ikke det samme som nar man prater
menneske til menneske. Det blir ikke samme fglelsen. Derfor hadde det jo veert sa flott
om man hadde kunnet mgtt folk, for eksempel pa denne pargrendeskolen. Ja det er jo
greit & lese om sykdommen, men nar man treffer andre kan man diskutere de samme
tingene og kanskje kan man lere & lgse..a gjere ting pa andre mater.

Trond gnsker at han hadde mer kunnskap om hvordan han skal samhandle med ektefellen.

Han er ofte usikker pa hvordan han skal handtere situasjonen:

Det er klart at, det er jo kanskje 75% min feil at konfliktene oppstar. Man blir for bra.
Nar det da skjer noe, og man tenker seg om, hadde jeg gjort det sann og ikke sann, eller
gjort det litt annerledes, sa hadde ikke denne konflikten oppstatt. Men herregud, hvem
er jeg? Jeg er jo ikke fullkommen! Stort sett sa er det jo bare bagateller. Det jeg tror er
at om man kunne fa hjelp a laere seg hvordan man kunne handtere forskjellige
situasjoner..nar hun blir lei seg og begynner og grate..ja det tar sa pa meg..det sliter
kollosalt pa meg. Om noen kunne ha sagt at man ikke skal ha darlig samvittighet for det
man sagt eller gjort, s& hadde det kanskje veert lettere, ikke sant?

Kunnskap og statte blir som sagt viktig for de pérgrende. A treffe andre i samme situasjon er
bra, men de behgver ogsa noen a prate med som er profesjonelle hjelpere. Trond har
muligheten a kontakte en sykepleier som jobber pa en demensavdeling og han forteller at han
har kontaktet henne noen ganger, men det har ikke veert s& mye. Ashild kan bestille time hos
legen om hun vil, for en sann ”pratetime” kaller hun det. Dette har hun enné ikke gjort. Linda

har en psykolog hun gar regelmessig til og hun faler seg veldig godt ivaretatt.

Sa jeg har han og det er utrolig viktig, for nar jeg snakker med han sa er jeg ikke illojal.
Fordi han har taushetsplikt og det er hans jobb. Men hvis jeg snakker med andre sa har
jeg den der illojalitetsfaglelsen at jeg utleverer mannen min. Sann at det er kjempebra.
Og han er den type lege som ser hele deg og bryr seg om hjemsituasjonen.
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Linda mener at alle som har en pargrende med demens burde ha en fagperson med
taushetsplikt & g til. Det kan veere sykepleier, lege eller psykolog ettersom det er lettere a
prate apent med en fagperson. Hun sier: For det er begrenset hvor mye du vil bruke venner.
Hvor mye du vil bruke barna. Det er veldig lett d ga i den fellen at man sier at "det gar nd

bra”. Kjempelett. Selv til ncere venner er det det som er enklest .

A prate dpent til venner om de problemer som kan oppstd mellom ektefellene i forbindelse
med demenssykdommen fales ikke rett & gjere. Dette kan ogsa veere et problem i en
parerendegruppe, ettersom man kan kjenne at man utleverer, eller prater ”darlig” om sin
ektefelle, til tross for at alle er i samme situasjon. Man kan ogsa vere urolig for at det som blir
fortalt kommer “ut pa byen”. Bodil har, i likhet med Linda, en psykolog og papeker nytten av
a prate med en fagperson. Trond mener ikke at man utleverer ektefellen ettersom det er en

sykdom det er snakk om, men han ser et tydelig behov for noen a prate med:

At man kunne prate i ny og ne med et menneske med kompetanse sa man kunne fa rad a
kunne lase forskjellige ting. For alt jeg vet, har jeg mattet finne ut selv og sammen med
datteren min, om hvordan vi skulle handle i de forskjellige situasjonene vi har havnet i.
Men jeg vil jo ikke ringe hver gang det er noe til datteren min og plage henne.

Til tross for at han mener at man ikke utleverer ektefellen sa vil han ikke prate til venner om
alt som gjelder ektefellen. Han sier at “man tar ikke opp de helt personlige saker”. Glenn sier
ogsa at man prater ikke om hva som helst eller til hvem som helst om ektefellen, det blir
nesten som & sammenligne med at man prater ikke om det seksuelle samlivet til andre. Han
kjenner ikke behov for & prate fag, ettersom han mener at han forstar hvordan ektefellen har
det og ser at det gir bare en vei, at det blir ”verre” som han sier. Men han forteller at i "merke
stunder”, nér han felelsesmessig ikke klarer & skjule sine folelser, da hadde det vart godt & ha
noen a prate med. Det er ikke bare den som er syk som behgver trgst, de pargrende behgver

0gsa trostes.

Avlastning.

Trond gnsker at ektefellen kunne vart to-tre dager i uka pa et dagsenter sa hun kunne blitt mer
aktivisert og fa mer tankevirksomhet. Han mener at de kunne gjerne hatt en egenandel i det sa
kostnaden hadde blitt mindre for kommunen. Dessverre finnes det ikke noe dagsenter i denne

kommunen, hverken for eldre eller yngre personer med demens. Trond sier:
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Jeg tror, hadde myndighetene veert inn med tiltak som hadde veert mye mer avlastende,
som i min situasjon, jeg kunne for eksempel..at jeg vet at na kan jeg veere borte en dag,
for na har kona mi det bra, hun sitter ikke der og sturer og kanskje lurer pa hvor jeg
blir av. At hun er pa en plass der hun liker seg, sa hadde alt vaert mye lettere. Ikke bare
for meg men for henne og. Hun hadde jo opplevd noe den dagen, truffet folk og sant.

Trond mener ikke at myndighetene skal ta over hele ansvaret, ettersom ektefellen er for frisk
til & veere pa sykehjem. Han vil, i likhet med de andre pargrende, ha sin ektefelle hjemme sa

lenge som mulig.

Stattekontakt kan veere et godt tilbud til bade den som er frisk og den som er syk. Trond er
forngyd med at ektefellen har dette, men han sier at tre timer i uken er alt for lite. Pa den korte
tiden kan han ikke utrette s& veldig mye, sa han blir bare hjemme. Ashilds ektefelle har ogsa
stgttekontakt og det er hun glad for, men hun skulle gnske at denne hadde de samme
interesser som ektemannen. Men det er ikke sa lett & stille krav, hun uttrykker det som at hun
ma vere takknemlig for den stettekontakten ektemannen har fatt nar hun sier: “Men jeg fir

vel bare veere glad, for han meldte seg frivillig”.
5.3.2 Nettverket

De pargrende forteller at de har vaert apne om sykdommen og det har veert bra for dem. Linda
sier: "Folk tor d stoppe, de tor d stoppe han. Og sporre, hvordan gar det? Sa det er bra. Det
er ikke tvil om at det er lurt d veere dpen”. Ashild har ogsé veert veldig 4pen om sykdommen,
men hun opplever iblant noe annet enn Linda gjar. Hun forteller: "Mange er redde for d
stoppe og prate for de vet ikke hva de skal prate med han om. De springer rett forbi”.
Forskjellen mellom de syke er at Ashilds ektemann har mistet mye av spraket hvilket gjor det
vanskeligere & kommunisere med han. Dette kan vaere drsaken til at de ”springer rett forbi”.
Som jeg forstar opplever hun dette som veldig sarende. Hun forteller at de har to vennepar
igjen og med det mener hun at de far sjelden besgk. Hun viser til et program pa tv der de
hadde intervjuet en person med Alzheimer sykdom som hadde formulert seg slik: Vi har

masse venner, men vi ser ingen !

Ashild har engasjert familien til ektemannen til & stille opp med hensyn til avlastning. Hun
sier at om hun skal klare av & handtere omsorgen er hun helt avhengig av deres hjelp, ettersom

hans barn bor langt unna. Bodil har ogsa statte av ektefellens familie, i tillegg har hun en
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veldig god venninne som hun kan prate med. Trond har en kamerat han kan prate med og han
prater en del med svigersgnnen ogsa. Glenn forteller at de har flere gode venner som hjelper
ektefellen nar hun ikke finner ordene og de svarer henne tydelig og greit nar hun stiller
samme spgrsmal flere ganger. Linda har ogsa opplevd en god stgtte i forbindelse med

sykdommen.

De pérerende ensker at andre skal ’se” hvordan de har det. Det blir en ekstra belastning om
andre ikke forstar hvordan de sliter for a fa hverdagen til & fungere. Trond gir meg et
eksempel pa hvor talmodig han ma vere for prgve a fa meg til a forsta hvordan han har det.
Han forteller:

Du vet hun er veldig sen av seg, alt tar sa lang tid. Om man skal noen plass..far hun
har fatt pa seg jakken, fer hun har fatt pa seg sko! Og jag kan ikke sta og skynde pa
henne heller, for da begynner hun a kle av seg igjen! Det gar ikke. Sa gar jeg og starter
bilen, sa er bilen varm og sa berster jeg av sngen og sa sitter jeg ned og venter. Og
venter. Men det er jo bare sann! Men samtidig blir jeg veldig irritert! Nei jeg ma
beundre folk som sier "du skal ikke ta det sa tungt”, for de vet overhodet ikke hva de
snakker om.

Ashild forteller ogsd om kommentarer fra andre som ikke har forstaelse for den situasjonen

hun er i. ”For det er klart, jeg kjenner det jo pa kroppen. Jeg er irritert..ofte..og det viser jeg

jo med hele kroppsspraket. Det er veldig sart og det er fortvilt og han merker det og han vet
ikke hva godt han skal gjagre. For han prgver jo med hele seg, ogsa a gjare seg forstatt.

Sd..nei det er enkelt for andre d si "du ma ikke bli irritert”.

Det kommer frem i intervjuene at de pargrende ikke gnsker at barna skal ta ansvar eller hjelpe
til. Lindas barn har diskutert om a flytte tilbake til hjemplassen, men det vil hun ikke. De far
gjerne komme, men ikke for at de skal hjelpe henne. Trond vil ikke ”’plage” datteren hver
gang det oppstar problem og Glenn sier at den dagen de trenger hjelp, sa far de det gjennom
det offentlige. En arsak til dette kan veere at de vil, som forelder, beskytte barna mot
problemer og vanskeligheter. Til tross for at ikke Linda vil at barna skal hjelpe til sa forteller
hun at de har diskutert at den dagen ektemannen ma pa sykehjem, sa er det en beslutning hun
skal ta sammen med barna. De er enige om at hun skal ha et liv hun ogsa. Hun sier: "’Sd det
skal ikke ga sa langt at jeg ikke har noe liv igjen. Far det skjer. Det er barna veldig opptatt av

at jeg ikke skal veere helt utslitt for det skjer”.
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Dette kapittel har omhandlet den stgtten og hjelpen familiene har fatt gjennom det offentlige

0g gjennom nettverket.

6.0 DISKUSJON

| dette kapittel vil jeg diskutere resultatet i min studie opp mot relevant teori og forskning.

6.1 Det nye livet

Sorg oqg tap.

Etter hvert som sykdommen utvikles, oppleves tap. Dette skyldes endringer hos ektefellen
som gradvis mister sin tidligere vaeremate, egenskaper og personlighet (Nortug 2003, Persson
& Zingmark 2006). Nar den man lever sasmmen med rammes av en alvorlig sykdom som
demens, skapes en visshet av at livet ikke varer til evig tid. De pargrende i min studie
uttrykker en forstaelse av den situasjonen de er i, men de opplever et tap og en sorg over at
ektefellen forandrer seg og at livet forandres. Det blir en usikkerhet innfor fremtiden. Tankene
deres er hos den som er syk nesten hele dagnet. Det som fantes er ikke der lengre og hvordan
skal det bli? Vellone et al. (2008) viser til at en uro for fremtiden gir de pargrende en darlig

livskvalitet.

Knutsen (2006) skriver at & miste den man er glad i er vondt og sorgen er blitt kalt den prisen
man betaler for sitt engasjement og sin kjarlighet. Det er ogsa vondt & se at den personen man
lever sammen med mister mye av det som tidligere preget henne/han. A fale tap kan lede til
sorg. Nar Bodil sier at ektemannen mentalt gradvis blir borte og hun bearbeider det etter
hvert, vil jeg tolke det som tapet av & miste noen "litt etter litt” som beskrives 1 Knutsens
(2006) undersgkelse. De menn som her pratet om sorgen sin, syntes at det pa en mate var bra
at de ikke fikk alt pa en gang, at deres pargrende dgde plutselig. Men samtidig var det
vanskelig fordi personen bade “var der og ikke var der”. Det var en sorg over personen Som
hun tidligere var, far sykdommen rammet. Nortug (2003) skriver om en langsom sorgprosess
for den pararende. Det er denne sorgen mine informanter kjenner nar de forteller om sine

erfaringer i forbindelse med sykdommen som har rammet familien.
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Nar det gjelder demenssykdommen sa vil det stadig oppsta nye tap og nye kriser, alt etter som
sykdommen fremskrider. Heap (2002:192) beskriver en krise som: en tilstand utlgst av en
hendelse eller en endring der den enkeltes vanlige mater a lgse problemer pa ikke strekker til,
og som medfgrer reelt tap eller trussel om tap av viktige verdier i den enkeltes tilveerelse .
Han mener at den utlgsende faktor til en krise, er tapsopplevelsen. Tap har med sorg a gjere
og det tapet som medfarer krise, vil ofte veere innledende til en sorgprosess. Sorg dreier seg i
motsetning til krise om en langvarig prosess av fortvilelse, angst, protest og savn av noe som
er borte. A se at ens ektefelle taper helsen, farer til en sorg og emosjonell belastning
(Hollmerus- Nilsson 2002).

A kunne dele pa ansvar, gjgremal og ha samtaler med sin ektefelle kan bli vanskelig nar den
ene personen far demens og dette er noe som blir mest savnet av pargrende (Ingebretsen &
Solem 1998, 2002). De pargrende fortalte at de kunne ikke lengre ha de ”dype” samtaler om
livets sorger og gleder. Det blir vanskelig & holde i gang en dialog nar ektefellen ikke finner
ordene eller kanskije ikke forstar hva som sies. Dette oppleves som vanskelig og vondt og
spesielt Ashild uttrykte sorgen over & ha mistet en god samtalepartner. Hennes ektefelle har
mistet mye av spraket, men det er ogsa vanskelig for personer som har spraket intakt, fordi
evnen til & forsta og samhandle blir vanskelig pa grunn av den kognitive svikten. Personer
med demens far etter hvert et markant problem med kommunikasjonsvansker og spraksvikt.
Dette er en av de mest slitsomme og problematiske pakjenninger for bade den pargrende og
den syke (Rokstad 2005, Wogn-Henriksen 2008b). Det fremkom i samtlige intervju at
kommunikasjonen med den syke var mer begrenset mot hva den hadde veert tidligere i
ekteskapet. Nedsatt hukommelse bidrog til det og kommunikasjonen dreide seg mest om
praktiske ting i hverdagen. Det ble heller ikke lengre pratet om sykdommen. Pa sparsmal om
arsaken til det, sa de pargrende at det berodde pa forstaelsen eller viljen hos den syke. Som
jeg ser det kan det ogsa henge sammen med at de pargrende forsgker a gjare det beste ut av
situasjonen og ta vare pa den tiden de har pa en positiv mate. Det er kanskje liten vits &
diskutere noe som ikke kan endres. Det vil bare pavirke hverdagen negativt og fa frem triste

folelser og sorg til "overflaten”.

De pargrende i min studie beskriver en tung og vanskelig hverdag sammen med den syke der

de hele tiden opplever tap og stress. Den som er frisk opplever & miste sin ektefelle, venn og
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elskede, i tillegg til at de ma gi omsorg til han/henne. Trond uttrykker seg slik: ”Faktisk talt
sd har jo livet blitt en kamp, pd veldig kort tid, med en masse ting!”” Sparsmalet blir, hvordan

skal de kunne “overleve” i den situasjonen de har kommet i?

Redusert frihet og bundethet

Redusert frihet og bundethet kan representere et tap i tillegg til tapet av en stettespiller og
samtalepartner. De pargrende er mer hjemme med den syke na, i motsats til hva de var
tidligere. De har problem med a la ektefellen vaere alene hjemme pa grunn av praktiske eller
falelsesmessige arsaker og dette farer til at de kjenner en begrenset frihet. Dette sammenfaller
med funn fra andre studier (Persson & Zingmark 2006, Svanstrom & Dahlberg 2004). I min
studie kom det tydelig frem en uro hos de pargrende over at noe kan hende om de ikke er der
og passer pa. Denne uroen binder dem til hjemmet ettersom det ligger et ansvar pa dem som
de ikke kan ’koble” bort. Det fremkommer ogsé at samtidig som den parerende ikke vil at den
syke er alene hjemme, lengter han/hun etter frihet. Fglelsen av & vaere bundet viser til behovet

av frihet.

Almberg & Jansson (2002:62) sier at den pargrende isoleres hjemme sammen med den syke
og kan kjenne en “ensamhet i tvasamheten”. | deres studie far en ektefelle spgrsmalet om han
har tid til seg selv. Han svarer: “Nej, nej, jag lever min makes liv nu”. Svaret illustrerer
ganske godt min oppfattning av de pargrende i min studie. De har mer eller mindre, ulikt etter
hvor langt sykdommen har kommet, fatt mindre tid til seg selv. Kanskje kan man pasta at de

lever den andres liv.

Et aktivt sosialt liv har blitt redusert i forbindelse med demenssykdommen. Det blir en mangel
pa sosial omgang og fritidsaktiviteter, og dermed far familiene ikke med seg det hyggelige i
livet. De fremtidsplaner de hadde om turer og reiser sammen, kan ikke gjennomfgres. Trond
vil fiske, Bodil vil ut i naturen og Ashild vil treffe sine barnebarn, men det byr p& problemer &
fa det til. Nar mulighetene reduseres for a delta i ulike aktiviteter, avtar ogsa det sosiale
nettverket. Isoleringen i hjemmet innebzrer a miste en aktiv fritid og et bortfall av venner.
Nar det gjelder yngre personer med demens og deres pargrende, vil dette naturlig nok
oppleves mer belastende enn de som er 70-80 ar. Vi har andre forventninger til livet nar vi er

50 ar, enn nar vi er 80 ar. | den sistnevnte alderen er det naturlig at vi tiloringer mer tid
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hjemme. Et fellestrekk ved de fleste kroniske sykdommer er at de farer til en begrensning av
det livet man hadde gnsket a leve, og hele familien vil pavirkes (Eriksson & Svedlund 2006,
Hollmerus-Nilsson 2002).

Pa den ene siden sa kan hjemmet utgjere en fare for den syke og de pargrende isoleres
hjemme med de krav som faglger med den nye rollen de har fatt. Den pargrende vil
kompensere for den sykes uselvstendighet. Hjemmet kan oppleves som et fengsel og gnsket
om frihet kan gi den pargrende skyldfalelser. Pa den andre siden blir hjemmet sett pa som en
plass for beskyttelse og trygghet for den syke og samhgrighet mellom ektefellene. En
samhgrighet som de forteller kan vaere a ta et glass vin midt i uka, lytte til musikk eller ta en

dans i stuen med ektefellen.

Den sosiale tilknytningen er viktig for oss alle. Den usikkerheten som personer med demens
faler, vil virke sterkt aktiverende pa tilknytningsbehovet (Rokstad 2008). De pargrende
uttrykker at det er minst belastende & overta praktiske oppgaver i hjiemmet. Det er den mentale
belastningen som er slitsom. Bodil sier at det praktiske arbeidet kan hun alltid sta ut med. Det
som sliter pa henne er det mentale, & ha en ektefelle som vil vaere neaer henne hele tiden.
Swane (1996) sier at personer med demens leter etter trygghet og forstaelse nar de begynner &
miste grepet om hverdagslivet. Bodils ektefelle har et stort behov av trygghet ettersom han
ogsa lider av angst. Ektefellen er kommet i et stadium der han har problemer med a veere
alene, hverdagen fungerer best om noen er sammen med han. Ifglge Wogn-Henriksen (1997)
er den nermeste familien den viktigste falelsesmessige tilknytningen for personer med
demens. Det blir ogsa vanskelig for Bodil nar hun skal pa jobb, ettersom han ikke vil at hun
skal forlate han. Mine andre informanter kan forlate sine ektefeller hjemme men alle har de
sine tanker og bekymringer om denne. De pargrende kjenner en utrygghet i forbindelse med at

de er borte fra hjemmet.

| Persson & Zingmark (2006) studie ble den pargrendes liv mer og mer sammenflettet med
den som var syk ettersom sykdommen gjorde at ektefellen etter hvert mistet sin
selvstendighet. Dette fenomen ses i min studie ogsé. Nér Ashild forteller om den gangen da
ektemannen forsvant sier hun at det er sént som “absolutt ikke” far skje. Hun hadde som sagt
blitt veldig opprart over dette. Ashild viser en veldig stor forstéelse og medfglelse med
ektefellen, men risikoen er at hun kjenner at hun ma ta hele ansvaret alene og ikke stole pa at
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andre kan “passe” ektefellen. Ifglge Ingebretsen & Solem (1998, 2002) kan dette handle om
empatisk mestring. Det er en vanskelig balansegang mellom nzrhet og distanse og det er lett &

glemme seg selv.

| Vellone et al. (2008) studie ble livskvalitet satt i sammenheng med frihet. Men
omsorgsgivere folte seg ikke alltid fri, selv om de hadde tid borte fra sin pargrende. Arsaken
var at de var sa knyttet til denne, at de ikke klarte a forlate han/henne selv for en liten stund.
Bagckmann & Kjellevold (2010) skriver at falelsene til den pargrende kan hele tiden veere styrt
av hvordan den syke har det. Den pargrende klarer ikke a ha det bra om den syke har det
vanskelig. Det er en naturlig reaksjon, men det kan utvikles til & bli et uheldig menster nar
sykdommer er langvarige, bade for den pargrende og den syke, papeker de. Trond klarer ikke
a slappe av nar han drar en tur pa hytta, til tross for at ektefellen sier at han bare skal dra.

Uroen for at noe skal skje finnes i hans tanker hele tiden, og dette vil pavirke hans egen helse.

Tap av relasjoner til seg selv og til andre, vil fa en person til 4 fgle seg hjemlgs, skriver
Normann (2008). Utrykket a fale seg hjemme kan handle om flere saker. I en studie med 150
personer, barn, tenaringer og voksne opp til 102 ar fremkom hva som gav falelsen av a
“’kjenne seg hjemme”. Beskrivningene var blant annet trygghet, harmoni og glede, som en
balanse mellom adskilthet og naerhet, som & ha rgtter, som initiativ, makt og frihet. A kjenne
seg hjemme beskrevs ogsa som kontroll, ordning og gjenkjenning. En annen forutsetning for a
kjenne seg hjemme var meningsfulle relasjoner. A kjenne seg hjemme kan beskrives som en
psykisk tilstand av velvare og et uttrykk for vart ”jeg”. Sykdom kan pévirke denne
“hjemmefolelsen” (Norberg & Zingmark 2002). I min studie er ikke hverdagen slik den
engang var, hverken for den syke eller den pargrende. Dette vil fare til at den som er frisk
ogsa vil fale en hjemlgshet. Svanstrem & Dahlberg (2004) forteller fra sin undersgkelse at
bade personen med demens og den pargrende opplevde seg som fremmede i sin egen verden.
De levde i en hverdag med en falelse av forvirring, usikkerhet og liten innflytelse over egen
situasjon. Sveaneus (2003) mener at nar store problem rammer oss vil dette utlgse en angst
som gir oss en fglelse av hjemlgshet i tilvaerelsen. Tryggheten forsvinner. Hjemlgsheten kan
sies a veere den eksistensielle aspekten pa det vi kaller livet og vi er alle merket av denne

grunnleggende hjemlgshet, den delen av livet vi ikke kan kontrollere.
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Roller / ansvar

Som en fglge av sykdommen endres rollene. Levin & Trost (2005) beskriver i sin rolleteori at
vi alltid har flere roller. Vi kan vaere mor og far, men vi er ogsa kvinne og mann. Nar en
person har en rolle, star hun i en bestemt posisjon til en annen i gruppen. Jeg ser i min studie
at den posisjonen de pargrende er kommet i vil mer og mer vere en rolle som omsorgsperson
til den som er syk. Det blir en stor omstilling i bade a ta ansvar for sin syke ektefelle, sin egen

jobb samt ha et sosialt liv med egne aktiviteter.

| Ingebretsens & Solems (1998, 2002) undersgkelse viste mange studiedeltagere til at den
voksne gjensidigheten i parforholdet var brutt ved & sammenligne rollen sin med en morsrolle.
En sann rolle understreker at man er pa giversiden, er sensitiv for ektefellens behov og
tilgjengelig for dennes signaler. Bodil har fortalt at hun ofte kjenner seg som en mamma. Men
som hun ogsa papeker, i likhet med Ingebretsen & Solem, sa er forutsetningene helt
annerledes i forholdet til barn under utvikling enn til en person med demens. Et barn blir
stgrre og forstar mer, men en person med demens mister gradvis sin hukommelse og

forstaelse til & utfare oppgaver.

De pargrende har i relasjonen med sine ektefeller etablert forventninger til hverandre og vert
selvstendige voksne. Pa grunn av et redusert funksjonsniva ma na den som er frisk hjelpe til
med oppgaver som ektefellen tidligere har utfert selv. Bodil ma hjelpe ektemannen med
personlig hygien, pakledning og mat. Hun opplever at ektefellen har endret sin rolle ettersom
han ikke opptrer som forventet, altsa som en voksen person, men som et barn. Samtidig
opplever hun selv endringer i den rollen hun tidligere har hatt i ekteskapet. Hun kjenner seg
som en mamma. Gjennom oppgaver som de pargrende utfarer, fremkommer at bade den
friske og den syke har fatt nye roller. Disse nye roller er ikke gnsket eller valgt, men tvunget

pa” ekteparet pa grunn av sykdommen.

De pargrende lever med den samme personen, men hun/han er i en endringsprosess. Det
samme Vil parforholdet veere (Persson & Zingmark 2006). Swane (1996) betrakter mgtet
mellom pargrende og personen med demens som et ”skjevt” mote. | et ekteskap samarbeider
vanligvis ektefeller om ansvaret og de daglige gjgremal. Men her har de pargrende kommet i

en omsorgsrolle og dette farer til endringer i parrelasjonen der endringen er fra symmetrisk
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ektefelle/ektefelle til asymmetrisk hjelper/mottaker. Om man tenker pa et voksen/barn
forhold, som Bodil uttrykker, sa vil det paminne om den relasjonen de pargrende i min studie
har med sine ektefeller. | et sant forhold har den voksne all makt, ansvar og kontroll og det er
ingen likverdig relasjon. De pargrende far ta alt ansvaret i hverdagslivet, ettersom
demenssykdommen etter hvert hindrer ektefellen i & veere en ansvarsbevisst voksen. A hele
tiden ta alt ansvar ble beskrevet i Vellone et al. (2008) studie som at ved 60 ars alder miste sin
mann og bli forelder pa nytt. I Persson & Zingmark (2006:226) studie beskrev en
studiedeltager sin hverdag pa denne maten: “With a person with Alzheimers in house, there
are two of you, but you are always alone, because you are alone in all the decisions, you are

alone in almost everything”

De pargrende Vil bli mer bevisst rolleendringen etter hvert som hjelpebehovet gker og endrede
oppgaver synes mer i hverdagen. Ettersom ektefellen til Bodil ma ha hjelp til bade personlig
stell og i matsituasjoner vil hun derfor oppleve en rolle som mamma. Ashilds ektefelle kan
fortsatt dusje selv, men hun ma tilrettelegge for dette og hun tilrettelegger ogsa for han far
hun drar pa jobb. Hun sier i alle fall ikke at hun opplever seg som en mamma til ektefellen.
Heller ingen av de andre pargrende uttrykker at de har en rolle som voksen/barn. Dette vil jeg

tolke som at det er Bodils ektefelle som krever mest tilrettelegging og statte i hverdagen.

De pargrende ma huske, ha kontroll og overvake. Dette henger sasmmen med a kunne mestre,
eller handtere hverdagen. Det blir som en runddans med at den syke er avhengig av den friske
og den friske ma hele tiden ha kontrollen, hvilket vil fare til en enna starre tilknytning mellom
ektefellene. Nar de pargrende opplever en hjelplgshet innfor den situasjonen de er i, og ser at
den som er syk ikke mestrer daglige gjeremal, kan det fore til et krav om & stille opp” pa sin

ektefelle. Den som er frisk far ta alt ansvar

Konflikter og darlig samvittighet

Den darlige samvittigheten over a miste talmodigheten med den som er syk, blir beskrevet i
mange undersgkelser (Sand 2002, Smebye 2008a, Nordtug 2003). De pargrende i min studie
forteller at de ofte mister talmodigheten og blir frustrerte. Dette som en falge av at personen
med demens ikke forstar, spar opp og opp igjen og kan gjare ting som ikke gir noen mening.
Det gir skyldfelelse og dérlig samvittighet. Sand (2002) kaller dette for "doble falelser”. Til
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tross for at pargrende synes synd i den syke, kan de bli utdlmodige og irriterte. Graden av
slitenhet synes & henge sammen med doble fglelser. Om pargrende far kunnskap om at det er
normalt & fgle seq irritabel kan det gjgre hverdagen litt mer handterbar og forstaelig skriver
hun. Levin & Trost (2005) hevder at samvittigheten er en aktivitet som er under stadig
forandring, den er en prosess. Hva som er rett eller feil, styres av sosiale normer. Vi blir fgdt
uten samvittighet, men far den gjennom sosialiseringsprosessen som vi utsettes for gjennom
hele vart liv. Altsa vil ulike deler av de normer vi har, aktualiseres ved forskjellige hendelser
avhengig av situasjonen. Brudd mot normene straffes av meg selv og viser seg i form av anger
over det jeg har gjort. Trond prater om at det til sterste delen er hans feil nar det blir
konflikter. Han er bare et menneske med de feil og brister vi alle har. Dette innser han ogsa,
men han behgver i alle fall noen som kan stette han eller bekrefte at det er normalt at
situasjonen kan bli slik.

Levin & Trost (2005) snakker om et fastlagt vanesystem mellom to ektefeller som har levd
sammen over tid. Vanesystemet har bygd opp uuttalte normer for hvordan ektefellene skal
oppfare seg ovenfor hverandre. Den av dem som oppfarer seg annerledes bryter mot normen.
Dette bidrar til at situasjonen blir mindre forutsigbar for den andre. Linda forteller om sin
usikkerhet nar det gjelder ngkler som ektemannen bestandig har rotet bort. Forskjellen na er at
han syk og da blir det vanskelig for henne a vite hvordan hun skal opptre. Skal hun fortsette a
opptre som for, da hun brukte & ’kjefte” om det som hun sier, eller md hun nd opptre pa en
annen mate ettersom hun er kommet i en ny rolle, i rollen som omsorgsperson? Levin & Trost
(2005) skriver om de forventninger vi har som er knyttet til ulike roller. Forventningen til
henne vil vaere at hun skal tenke pa at ektefellen na er syk, han kan ikke noe for at han er
glemsk, derfor kan hun ikke opptre som fgr. Hun fgler i alle fall at det blir “helt unaturlig” a
ikke gjere som far ettersom ektemannen alltid har glemt ngkler, det er ikke noe nytt, det som

er nytt er bade hans og hennes rolle.

Som jeg ser i min studie blir det vanskelig ibland nar roller forandres som falge av
sykdommen. Det kan bli mange konflikter i hverdagen og det er ikke lett & vere talmodig.
Nortug (2003) skriver at utfordringer gjer at personer med demens kjenner seg hjelpelgse.
Ifalge Engedal (2008) avtar evnen til 4 forsta pa grunn av sykdommen og dette gir en

frustrasjon og forvirring nar det stilles krav pa personen. Dette fremkommer tydelig nar

75



Lindas ektemann pastod at hun kunne ikke forklare hvordan ting skulle gjeres i forbindelse
med oppussing av huset. Han forstod ikke alltid det som skulle gjgres og de kunne ikke
samarbeide sann som de hadde kunnet gjort tidligere. At Lindas ektemann skylder pa henne at
hun ikke kan forklare, blir nok en méte & "beskytte” seg selv pa. Det er et stort nederlag for
den syke a se at han ikke klarer ting som fgr. Nar Trond pragver a aktivisere ektefellen til for
eksempel & lage mat eller vaske badet sa klarer hun ikke a utfgre dette. Det blir vanskelig for
de pargrende nar de forsgker a bevare sant som den syke tidligere har vert delaktig i. Det blir
en merbelastning ettersom den syke ikke klarer a utfare det som blir palagt han/henne og det

ender med at det blir enklest & gjere alt selv.

6.2 Mestring av hverdagen

A kunne forsta

Vi blir gjennom livet kontinuerlig utsatt for hendelser som utfordrer var reaksjonsevne, vart
falelsesliv, var handlekraft og var evne til problemlgsning og tilpasning. Det vil oppsta en
belastning nar forholdet mellom et menneske og omverden forandres pa en mate som sperrer
for vanlige mater a na et mal pa. Evnen til & leve med en forandring dreier seg om tilpasning
og mestring (Wogn-Henriksen 1997). Det er individuelt hvordan de pargrende mater de
stressorer som fglger med sykdommen. Noen fokuserer pa det som er positivt og tar
utfordringen som den kommer, noen forventer at den dagen de behgver mer hjelp sa far de

det, mens noen sliter mer.

Antonovsky (2005) mener at et menneske med hgy grad av begripelighet (forstaelse)
forventer at det som skjer er forutsigbart eller i alle fall kan la seg forklare eller ordne. De
pargrende i min studie forventer at sykdommen vil gjere deres ektefelle gradvis darligere og
at hun/han far eller siden ma flytte til en institusjon. Ut fra de kunnskaper de har blir de derfor
ikke alltid overrasket over at symptomer pa sykdommen forverres. Men det er ikke dermed
sagt at hverdagen blir lett, det er hele tiden nye utfordringer og nye l&erdommer & handskes
med. De pargrende forsgker a akseptere situasjonen og gjgre det beste utav den. Det vil ogsa

innvirke hvilken statte den pargrende har for & handtere utfordringen.

Det kommer tydelig frem at de parerende har en stor empati for sin syke ektefelle. Levin &
Trost (2005) sier at mennesket konsentrerer seg om problemlgsning samt tar inn en annens
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rolle, det vil si har evnen til empati. De pargrende ser oftest hva den syke har behov for, de
praver a sette seg inn i den sykes situasjon og de tilrettelegger for en bra hverdag sammen.
Levin og Trost mener at empati er ikke en evne eller en egenskap hos mennesker, men en
prosess som er situasjonsbetinget. Rokstad (2008) skriver at i en situasjon der en ma forholde
seq til en rekke tapsopplevelser, er behovet av trgst betydelig. Trgsten gir varme og styrke og
personen gis mulighet til & holde pa helheten nar den er truet. Glenn har fortalt at han holder
omkring sin ektefelle nar han ser at hun er lei seg. Han kjenner henne godt gjennom et langt
samliv og forstar at han kan gjere hverdagen bedre for henne med en sann handling.
Omsorgen er et samspill mellom to parter der det blir mye opp til omsorgsgiver a tolke og
svare pa signaler. En god omsorg er & forholde seg til den sykes behov for trygghet pa slik
mate som bade statter personens autonomi og virker beroligende (Ingebretsen & Solem 2002).
| intervjuene med de pargrende kommer det tydelig frem at de har forstatt og opplevd at det er

de som er tryggheten i ektefellenes liv.

Gjennom en demensutvikling blir individets personstatus truet (Ingebretsen & Solem 2002).
Derfor blir det avgjerende hvordan den opprettholdes i samspillet med andre. Det blir store
krav til miljget omkring personen. Sparsmalet blir ogsa hvordan de mennesker som utgjer det
mellommenneskelige miljg, reagerer pa de begrensninger og forandringer sykdommen
medfgrer. Kitwood (2006) viser til at opplevelsen av personstatus blir forstatt ut i fra forholdet
til andre. Det kan vaere lett at & prate over hodet pa en som holder pa & miste spraket, papeker
Smebye (2008b). Hun sier videre at & bli oversett eller snakket over hodet pa, kan nesten ses
pa som a bli behandlet som en ikke-person. Om personen med demens blir behandlet som en
ting, kan det fare til at han mister menneskeverd og selvbestemmelsesrett. Identitet henger
sammen med en fglelse av a kjenne seg hjemme. Rokstad (2005) skriver at identitet handler
om en opplevelse av a vere selvstendig og atskilt fra andre og ha en spesiell plass i verden.
Nar omverden bekrefter oss, gir det en fglelse av trygghet og sikkerhet pa at vi er akseptert.
Opplevelsen av identitet pavirkes ogsa av hukommelse og realitetsoppfatning. Manglende
evne til @ mestre livet kan gi opplevelse av nederlag og fere til en endring av selvbildet og
identiteten. Ashild viser tydelig hvordan hun statter opp omkring ektefellen og kjemper for at

andre skal se personen, ikke bare sykdommen, nar hun forsgker a lzre slekt og venner om
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demenssykdommen. Hun forsgker a bevare hans identitet som en person, ikke en diagnose,

som Kitwood ville sagt.

At andre skal verdsette den syke, blir viktig for de pargrende. Dette handler om respekt for
ektefellen. I intervjuet med Glenn sier han “Jeg vil at du skal behandle henne som hun er helt
frisk”. Det han ogsa vil, i likhet med Ashild, er & f4 meg til & se personen, ikke sykdommen.
Kitwood (2006) papeker at nar personer rammes av demens er de veldig sarbare ettersom
sykdommen truer ens personstatus. Det er derfor uhyre viktig at de mennesker som finnes
rundt den syke har kunnskap om hvem personen er og kan bidra til at personidentiteten
opprettholdes.

Rokstad (2008) skriver at problemet med demenssykdommen er at det ikke er et synlig
handikapp, som for eksempel en brukken arm eller en amputert fot. I en sann situasjon kan en
fa oppmuntring og ros i en gjenopptreningsfase. Men vi ser ikke hvor mye av hjernen som er
ute av funksjon og forstar ikke hvor hardt den rammede kjemper for & mestre tilveerelsen.
Glenn mener at det som gjelder hodet er det hysj, hysj” omkring. Jeg tror nok at vi alle er en
del pavirket av samfunnets syn pa sint som gjelder “hodet”. Glenn viser en styrke nar han kan
prate om hvilke fglelser han har. Han innremmer skammen som han kan kjenne i forbindelse
med ektefellens sykdom. A kjenne seg selv godt, & forsta sine egne folelser, anser jeg ma veere

en stor resurs og en hjelp for hans egen del i den situasjonen han har kommet i.

For & kunne gjare et problem begripelig, ma man kunne definere dimensjon og karakter ved
problemet sier Antonovsky (2005). Han mener at kunnskap gir innsikt, og det i sin tur gir
valgmuligheter og pavirker personens vurdering av situasjonen hun er i. Nar de pargrende
forstar hvordan sykdommen kan innvirke pa frustrasjonen eller den darlige samvittigheten, blir
det lettere & innse at det ikke har noe med dem selv a gjere, det er naturlig at det blir sa. Det er
sykdommen som kommer til uttrykk. Bodil har fortalt at hun ofte far darlig samvittighet nar
hun kjenner irritasjon over mannen. Men hun har etter hvert innsett at det er naturlig og at
man makter ikke a la vaere a bli irritert. Hun har laert seg at man ikke lar den darlige
samvittigheten overta”, at den blir dominerende, forteller hun. Begripelighet handler her om

a oppfatte utfordringen som en fornuftig hendelse.
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Bodil og mannen hadde, som tidligere fortalt, ogsa planer om a reise mye nar de ble
pensjonister. Men dette blir det ingenting av og hun synes det er trist. Men samtidig sier hun
at det er liksom ingenting a gjgre med det, livet ble som det ble. Ingebretsen & Solem (2002)
viser til adaptiv resignasjon, som er en form av emosjonsorientert mestring. Resignasjonen
tjener tilpasningen ettersom man innretter seg etter det som er mulig. Bodil aksepterer at
situasjonen er som den er. De forventninger som fantes blir redusert, og dette hjelper henne &
akseptere det som er virkeligheten. Dette vil ogsa pavirke samspillet med ektemannen
positivt. Motstykket til adaptiv resignasjon er maladaptiv resignasjon, denne sorts resignasjon

hindrer en god tilpasning.

A kunne handtere situasjonen

For & kunne oppna handterbarhet i en situasjon som pargrende til en person med demens,
behgves begripelighet ettersom man ma vite hva som skal gjeres og hvordan det skal gjeres.
Antonovsky (2005) skriver at graden av stress vil avhenge av til hvilken grad personer har
resurser for & kunne mestre belastende situasjoner. Han mener at relevante resurser for
mestring er tillit til at saker og ting ordner seg, at man har resurser til & handtere situasjonen

og at det som oppleves som kaotisk og forvirrende vil komme til & bli forstaelig.

Beck Jgrgensen (1988) i Swane (1996:324) beskriver tre omrader som mennesket kan ta i
bruk for & handtere hverdagslivets betingelser i forbindelse med demens: Gjentagelser,
justeringer og autonomibestrebelser. Gjentakelser betyr rutine i hverdagen og strekker seg
mot gjenkjennelsen som henger sammen med de mellommeneskelige relasjoner der
selvfalelsen pavirkes og skapes. Gjenkjennelsen vedrgrer hjemmet som sentrum for
hverdagslivet og de gjenstander som brukes i det daglige arbeidet. Gjentakelse og
gjenkjennelse medvirker til trygghet og skaper forutsigbarhet. Dette anses a vere en
forutsetning for & skape trivsel og velbefinnende hos personer med demens. Justeringer
handler om sma eller store endringer i hverdagslivsbetingelsene og autonomibestrebelser
ytrer seg i handlinger. For de parerende i min studie handler det blant annet om de endrede
roller de ma ta for a kunne fa hverdagen til a fungere. Det handler ogsa om maten de
samhandler med ektefellen pa og endrer sin mate a veere pa for & unnga konflikter. Som hun
sier sa kan den enkelte selv bidra til forandringer i hverdagslivets betingelser. Det handler om
a forsgke opprettholde en viss raderett over livsmulighetene og hverdagen
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Som omsorgsgiver til en person med demens foretar man tilpasninger av egen vaeremate
(Ingebretsen & Solem 1998, 2002, Smebye 2008a). De pargrende anstrenger seg for & unnga
konflikter i hverdagslivet. Den sykes behov far ga fremfor de egne behovene og dette vil gi en
konfliktfri hverdag og mindre frustrasjoner. Samhandlingen blir avgjgrende for en god
stemning. Ektefellen har, som en konsekvens av sykdommen, endret sin mate a samhandle pa,
derfor ma den pargrende ogsa endre seg. Det blir ngdvendig a endre pa vaner og rutiner som
de tidligere har hatt for a skape en forutsigbarhet. Pa grunn av at ektefellen har problemer med
a orientere seg holder Glenn seg i neerheten nar de er pa fremmede plasser, eller han utnytter
at hun fremdeles kan bruke mobil. Bodil maser ikke pa ektefellen om han nekter a vaske
haret, da far det vaere den dagen og Glenn og Trond forseker 4 forandre sin teffe” méate &
veere pa. Ved ulike mestringsstrategier som endring av vaner, kommunikasjonsmater og roller
blir samhandlingen bedre. De pargrende viser til eksempler pa hvordan de har endret seg i
relasjonen til ektefellene. Trond og Glenn utrykker at det er ikke enkelt & endre seg selv, men
erfaringen de har gjort viser at det fungerer best. De pargrende har, som beskrevet, lert seg
ulike “knep” for & gjere hverdagen lettere. Mest sannsynlig sa brukes knep i mange
situasjoner, men de tenker nok ikke alltid over hva de gjer for & underlette samhandlingen.
Knepene blir brukt for den pargrendes egen situasjon, men ogsa for at ektefellen skal fa det

bedre og ikke fornedres innfor andre.

Vellone et al. (2008) skriver om livskvalitet som settes i samband med frihet, hvilket ikke
bare handler om & gjere fritidsaktiviteter, men ha en “free mind” i betydelsen & veere fri, uten
forpliktelser eller band. De pargrende i min studie uttrykker at det er viktig a fa ny energi
utenfor hjemmet. Watts & Teitelman (2005) bruker begrepet mentale avbrekk (mental
breaks). Tradisjonelle avlastningstjenester kan gi pauser fra omsorgsoppgaver, men mange
pargrende fgler at de ikke oppnar en slik fglelse av frihet som et mentalt avbrekk er. Linda har
sine pustepauser. Ashild og Bodil f&r mental hvile fra de utfordringer som finnes i deres
hverdag, nar de er pa jobben.

Omsorgsgivere i Watts & Teitelmans (2005) studie beskrev ulike mater for 4 oppna mentale
avbrekk. Et eksempel var en kvinne som satt i sofaen og lot mannen tro at hun sa pa han. |
virkeligheten satt hun og ba. Dette paminner om Bodil som forteller at hun har sluttet a sitte

ved skrivebordet og jobbe pa PC-en ettersom ektefellen ble sa urolig. Den siste tiden har hun
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gjort s at hun tar PC-en i fanget og sitter i sofaen. Da kan ektemannen se henne, han faler at

hun viser interesse for han og det gjer han roligere.

Trond har fortalt om da slektninger bodde hos dem noen uker under sommeren. Nar
slektningene var hos dem var hun veldig “oppegaende” og han utrykker “merkelig den tiden”.
Kanskije var en av arsakene til dette at hun syntes det var godt at han fikk litt fritid fra henne?
Eller kanskje hun syntes det var godt a fa fri fra han? Samtidig kunne han slappe av og ha det
bra nar han sa at hun hadde det bra. Vaglum (2007) beskriver ulike mater som en familie kan
fjerne eller redusere stressor pa, og en mate er a redusere spenningen som kan oppsta under
stress. Trond sliter mye med den situasjonen han er i og som Vaglum (2007) sier, sa svekkes

ogsa pasientens mestring ved en darlig familiemestring.

De pargrende vil at ektefellen skal delta i oppgaver som de tidligere hadde i rollen som
ektefelle, men det betyr at de ma “senke kravene”. Ashild forteller at hun for kom hjem til
dekket middagsbord, men na gjer de ting i lag. Hun forteller at hun setter ektemannen i
“sving” pa kjekkenet med a kutte grennsaker, raspe gulrgtter og sanne ting. Linda har fortalt
at ektefellen er veldig flink med musikk og spiller pa flere instrument. Hun tvinger han, som
hun sier, til & gve hver dag. Dette er noe han mestrer. Det synes som at det blir viktig for de

pargrende at den som er syk kan oppleve mestring.

Vellone et al. (2008) sier at det finnes sammenheng mellom omsorgsgiver og ektefelles
velbefinnende. Den sykes velbefinnende eller helse kan bli viktigere enn andre faktorer. Et
godt eksempel i min studie er Ashild som synes det er viktig & vedlikeholde den fysiske biten
nar det gjelder ektemannen, til tross for at hun selv far hjertebank. Hans helse blir viktigere

enn hennes velbefinnende.

En meningsfull hverdag

Antonovsky (2005) betrakter begrepet meningsfullhet som en motivasjonskomponent. Det
handler da om hva som er viktig for mennesket, hva som betyr noe fglelsesmessig, ikke bare i
kognitiv mening. Renolen (2008) papeker at drivkraften i mennesker er fenomenet
motivasjon. Sparsmalet er da hva som gir de pargrende i min studie motivasjon for a handtere
de utfordringer de mater i hverdagen. En motivasjonsfaktor som jeg oppfatter det, handler om
den kjerligheten som de pargrende uttrykker nar de prater om sine ektefeller. Den fremkom
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tydelig ved alle intervjuer. Til tross for en slitsom hverdag, s prever de 4 ”samle” de gode
gyeblikkene, & leve for dagen og farst og fremst prave a fa til sa den syke har det sa bra som
mulig. Det blir meningsfullt & gi noe tilbake. Linda uttrykker dette tydelig nar hun prater om
at ektemannen tidligere har hjulpet henne og at det na er naturlig at hun hjelper han. | et
ekteskap kan en ektefelle noen ganger gjgre mer enn den andre beroende pa ulike arsaker,
man vil stgtte hverandre ut ifra behovet. Lojalitet og kjeerlighet er sterke band. Et ekteskap
handler om & leve sammen i gode og vonde dager, man svikter ikke men stiller opp pa
hverandre. Dette handler om kjearlighet. Det blir en mening med a gi omsorg til tross for den
belastningen det er. Kjeerlighet er drivkraften for de pararende, de kjemper i hverdagslivet for
noen som er betydningsfull, noen de bryr seg om, nemlig den som er syk. Vellone et al.
(2007) papeker at til tross for utfordringer, faler omsorgsgivere hengivenhet og kjerlighet til

sin partner.

De pargrende hjelper sin ektefelle i starre eller mindre grad hele tiden. De kan sette pris pa de
positive sider av omsorgen og se en mening i situasjonen (Swane 1996). De leter etter felles
lgsninger som fungerer for begge parter. De gnsker & gjere sitt beste og forsgker a fa kontroll
over situasjonen. Motivasjonen blir & stgtte og hjelpe den som er syk. Bodil far oppmuntring i
form av ros fra ektefellens familie om at hun tar godt vare pa han. Alle de pargrende sier at de
vil ha sin ektefelle hjemme sa lenge som mulig. De pargrende har fortalt at de har hatt et godt
samliv og da kan det kjennes naturlig og selvfalgelig a stille opp pa den man er glad i. Ofte
blir personen med demens tatt veldig godt vare pa av den pargrende langt ut i demensforlgpet
skriver Almberg & Jansson (2002). Relasjonen blir viktig i seg, a kjenne at noen er glad i deg
og behgver deg gjar tilveerelsen meningsfull. Glenn uttrykker det slik nar han prater om

ektefellen: "Det er godt ndr du vet at noen er glad i deg. Nar du vet at noen venter pa deg”.

Antonovsky (2005) mener at meningsfullheten er viktigst av de tre begrepene som inngar i
falelsen av sammenheng. Om en person ikke finner noe meningsfullt i det han utretter, sa

minsker interessen for & gke sin begripelighet og motivasjon til & handtere problemet.

De pargrende i min studie tar et stort ansvar for sin ektefelle. De utfarer et arbeid, et viktig
omsorgsarbeid. De viser en stolthet og ogsa en glede over a kunne gi noe tilbake, til tross for
store belastninger. Antonovsky (2005:152) viser til Frankenhauser som mener at om det
finnes glede og stolthet i arbeidet, sa kommer det, uansett om man frivillig har valgt a gjere
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det man gjar eller har havnet der, a finnes en falelse av at “det éir mitt”, “jag vill géra det
som jag gjor”. Fglelsen ma veere, som jeg ser det, at de har en viktig rolle og det er de som
har ansvaret nar det gjelder den som er syk. Linda uttrykker dette tydelig nar det gjelder statte

fra barna: "Det er ikke ungene sin regning, det er min”.

Antonovsky (2005) hevder at stressorer ikke kan unngas og at de er en naturlig del av livet og
behgver ikke automatisk fare til negative konsekvenser. De pargrende i min studie har
opplevd at roller endres, de blir frustrerte og irriterte, men de har ogsa fatt nye erfaringer og et
nytt ansvar. Det kreves at de aksepterer situasjonen som den er, om hverdagen skal fungere.
Dette kommer tydelig frem gjennom Linda, som matte begynne a kjare bil, ellers skulle livet
“stoppe opp” for begge to. A klare oppgaver som en ikke trodde var mulig, vil bety en
utvikling i retning av gkt selvtillit og starre selvstendighet (Ingebretsen & Solem 2002).

6.3 Stgtte og hjelp

Mgtet med hjelpeapperatet

Ashild har fortalt om det farste mgtet med spesialisthelsetjenesten som var en negativ
opplevelse, bade for ektefellen og henne. Legen de traff oppfarte seg pa en uprofesjonell mate
0g viste ingen empati. A fa vite at en lider av en alvorlig sykdom som de fleste tror bare
rammer eldre mennesker kan veere et sjokk. Hun papeker at det er viktig for familier som
rammes av sykdommen a bli mgtt med empati fra leger og annet helsepersonell. Det kan gjare
det enklere a dele bekymringer, tanker og falelser med fagpersoner. Bgckmann & Kjellevold
(2010:71) henviser til Pasientrettighetsloven § 3-5 som fglger bestemte krav til
informasjonens form, blant annet star det at informasjonen skal gis pa en hensynsfull mate. Et
tillitsfullt og godt samarbeid mellom pargrende og helsepersonell kan redusere den psykiske
pakjenningen hos de pargrende. Sosial og Helsedirektoratet (2007) lgfter ogsa frem
betydningen av samarbeidet med de pérgrende. Ashild opplevde siden en god statte og et godt

samarbeid nar ekteparet fikk en annen geriatriker som samarbeidspartner.

Bade Linda og Bodil understryker at det er viktig at legene tar vare dpne og arlige og ikke
”pakke inn ting” mer enn nedvendig. Det er ogsa viktig for de parerende at ikke utredningen
tar sa lang tid. Bodil sier at a ga i den uvissheten og vente pa et svar, det er grusomt. Ifaglge
Haugen (2006) og Rosness et al. (2011) tar ofte en demensutredning mellom to og tre ar.
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Nar diagnosen var stilt, forteller Bodil at da matte hun selv finne ut av hvilken hjelp som
kunne fas fra det offentlige. Hun opplevde det som at ekteparet ble overlatt til seg selv og hun
matte begynne & lete etter hvilken hjelp de eventuelt kunne fa fra kommunens side.
Helsepersonell bar kjenne til hvor pargrende kan henvende seg for a fa statte og hjelp, dersom
pasienten har en sykdom med dgdelig utgang, mener Backmann & Kjellevold (2010).
Tretteteig (2008) undersgkte samarbeidspraksis mellom primarhelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten i et prosjekt mellom Psykiatrien i Vestfold og fem kommuner. Hennes
forskning paviste ogsa en usikkerhet om hva kommunene kunne bidra med. En av de
pargrende i denne undersgkningen sa og at hun var sa nedfor og sliten og det var vanskelig for
henne & vite hva hun kunne behgve. Dessuten visste hun jo ikke hva som fantes. Haugen
(2006) mener at det er sveert uheldig at de neermeste kommer opp i en situasjon hvor de
opplever at det er opp til dem at tiltak blir igangsatt. Han mener det er ngdvendig at den

instansen som stiller diagnosen, ogsa tar ansvaret for det & fglge opp den videre behandlingen.

Pargrende gnsker seg en samtalepartner som kan lytte. Kontroller hos spesialisthelsetjenesten
er mest orientert rundt pasienten og foremalet med disse er & kartlegge hvordan sykdommen
utvikler seg eller effekten av medisineringen. Disse undersgkelser dreier seg om den syke, den
pargrende far ingen egen samtale eller hjelp til egne bekymringer i forbindelse med disse
kontroller (Tretteteig 2008). De pargrende i min studie gnsket heller ikke at deres ektefelle ble
utsatt for testning der de bare sa at de ble mer og mer darlig, nar det i alle fall ikke lengre var
noe a gjare. Derfor syntes de at det ikke lengre var behov for spesialisthelsetjeneste, den syke

kunne ga tilbake til fastlegen igjen.

Kunnskap

Utfordringen er a bygge opp et @rlig og tillitsfullt forhold til personen med demens og den
pargrende som star foran en krevende og usikker fremtid. Linda og Bodil faler seg godt
ivaretatt av de psykologer de gar jevnlig til og mener at dette er noe som alle pargrende skulle
ha. I mgtet med fagfolk som forstar hvordan den enkelte har det, som er villige til & lIytte,
trgste og bista med tiltak som kan veere til hjelp, vil veien videre fortone seg lysere (Wogn-
Henriksen 2008a). Det er en svart sarbar fase for familien etter at diagnosen er stilt. Derfor

vil det i denne tiden veere stort behov for informasjon og veiledning. Det er sjelden tilbud om
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individuell samtalebehandling (Haugen 2006). Trond, Glenn og Ashild har ingen psykolog &

prate med, men Ashild har fatt tiloud om hun kan bestille en pratetime” hos fastlegen.

Situasjonen oppleves ofte kaotisk og uhandterlig for de pargrende nar alvorlig sykdom
rammer. Roller og fremtidsutsikter i familien kan ha endret seg og gamle mestringsstrategier
fungerer ikke lengre. Trond har fortalt at han opplever mange konflikter med ektefellen
ettersom han er usikker pa hvordan han skal samhandle med henne. Han sliter med darlig
samvittighet nar han tenker at han skulle gjort ting pa andre mater sa hadde han unngatt
konflikter. Det vil bidra til gkt opplevelse av kontroll nar pargrende far rad og opplaering om
sykdom, reaksjoner og rettigheter. Veiledning og radgivning vil ogsa hjelpe de pargrende til &
handtere utfordrende situasjoner pa en bedre og mer hensiktsmessig mate. Ifglge Backmann
& Kjellevold (2010) synes det & veere mangelfull systematisk opplearing av pasienter og
pargrende ved flere helseinstitusjoner. Etter deres oppfattning burde opplaring veert tydeligere
regulert og det burde ogsa veert regulert i kommunehelsetjenesteloven. Verdien av
psykososiale intervensjoner som undervisning om demens, opplering i strukturert
problemlgsning og kommunikasjonstrening har forskningsmessig stette, hevder Wogn-
Henriksen (2008a).

A handtere negative falelser som sorg, tap, frustrasjon, sinne, uro og darlig samvittighet over
tid, er en stor pakjenning. Linda, Bodil og Ashild uttrykker at & treffe andre i samme situasjon
kan vaere en mate a bearbeide fglelser pa. Det vil ogsa veere en mate a lzere pa, gjennom a dele
erfaringer. Det er bare tre av mine informanter som har vert pa pargrendeskoler, men de

synes at det har veert positivt.

Sykdommen forverres og nye utfordringer tilkommer i dagliglivet. I Nordtugs (2003) studie
syntes de fleste at det & fa snakke om sykdommen og det den fgrer med seg var godt. Men
flere hevdet at det ikke er moralsk riktig & utlevere sin ektefelle til andre. Dette fremkom ogsa
i intervju med flere av mine informanter. Det syntes derfor som viktig at de fikk prate med
fagpersoner ettersom de da ikke fikk den samme fglelsen. Fagfolk har taushetsplikt og det er

deres jobb, derfor kunne de parerende prate mer dpent om “’personlige” problem.

Avlastning

85



Samfunnet sparer store utgifter gjennom de pargrendes innsats. At familiemedlemmet med
demens skal bo hjemme sa lenge som mulig, gnsker de fleste (Smebye 2008a). De pargrende i
min studie uttrykte ogsa at de ville ha sin syke ektefelle hjemme sa lenge som mulig, men det
synes tydelig at det er behov for hjelp og stgtte om de skal kunne klare det. Utgangspunktet
for & kunne stette de pargrende er at hjelpere forstar deres behov og situasjon. Hjelperne ma
here pa den som kjenner den syke og har verdifull kunnskap om han eller henne (Smebye
2008a, Backmann &Kjellevold 2010). Malet ma veere a finne en god tilpassing til livet med

demens i familien

Nar det gjelder a ta omsorg for sine nzre personer har pargrende ingen juridisk plikt til dette,
unntaket er forelders ansvar for barn under 18 ar. En rolle som omsorgsgiver er frivillig og
forutsetter at den pargrende far ngdvendig stette, veiledning, avlastning og radgivning i
forhold til oppgavene som skal utfares (Backmann & Kjellevold 2010). Det synes tydelig at
de pargrende i min studie har behov for mer veiledning, stette og avlastning, men dette blir
ikke tilgodesett. Trond gnsker at ektefellen skulle kunne komme pa et dagsenter to-tre ganger
i uken. Dette skulle gi han en avlastning for & kunne dra og fiske for eksempel. Han tenker
samtidig at dette skulle vare bra for henne, at hun ogsa hadde det bra. Men problemet er at

det finnes ikke dagsenter i den kommunen de bor i.

Tretteteig (2008) viser til at det er fa kommuner som har tilrettelagte tilbud for yngre personer
med demens. Unntaket er tilbudet om stgttekontakt, men ofte fungerer dette bare pa papiret
ettersom det er vanskelig & skaffe personer til disse jobbene. I min studie er det to familier
som har stgttekontakt, og disse er venn og slekt av familien. Og som Ashild sier s& tror hun
det er vanskelig og fa en annen stattekontakt gjennom kommunen, hvilket hun skulle gnske
med tanke pa ektefellens fritidsinteresser. Tretteteig papeker at en felles dugnad fra
spesialisthelsetjenesten og kommunene for a rekruttere personer som kan jobbe som
stattekontakter kunne veere fruktbart. Om de i tillegg har sammenfallende fritidsinteresser

som den syke, vil dette tilrettelegge for et godt samarbeid.

En dggnkontinuerlig oppfalgning og omsorg for en person med demens, vil gi et behov for
kortere eller lengre pauser fra ansvaret og belastningen dette medfarer. Tid for seg selv for a
samle overskudd, fa nye impulser og fokusere pa egne behov, gir et behov for avlastning
(Rokstad 2005). Det er et stort problem a kunne fa fristunder for & hente seg inn, i en hverdag
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der samhandling med andre enn den syke blir vanskelig. Pargrendes behov for fritid ma tas pa
alvor papeker Sand (2002). Hun henviser til forskning og sier at skal pargrende klare av et

omfattende omsorgsansvar, er den viktigste mestringstrategi at de far fristunder.

Nettverket

En uvurderlig stette er det sosiale nettverket som kan omfatte praktisk hjelp, emosjonell
stgtte, vurderingsstette og tilgang pa informasjon. Det kan oppleves som belastning ved
mangel pa sosial statte. Det fremkom i min studie at de fleste av de parerende opplevde god

stgtte fra sine venner. Men nettverket hadde minsket for noen av dem og dette var et savn.

Trond og Ashild gnsker at venner skal forsté hvordan de har det, men opplever iblant liten
forstaelse nar andre forteller dem at de “ikke skal bli irritert” eller ta det tungt”. Ingebretsen
& Solem (2002) sier at alle behgver bekreftelse ved at noen ser saken fra deres stapunkt. A
fortelle den pargrende at de ma oppfare seg annerledes eller at de har urealistiske
forventninger til den som har demens, nytter ikke nar det skjer sa grunnleggende endringer i

et forhold. Utgangspunktet ma tas i situasjonen nar det gjelder tiltak eller stette, papeker de.

A dele pé& oppgaver og ansvar i et familienettverk leder til mindre stress for Ashild som har
stilt krav pa ektefellens familie at de ma hjelpe til. Hun mener at hun er helt avhengig av deres
hjelp om hun skal klare av bade sin egen jobb og ansvaret for den syke. Samarbeidsmater der
det kan inngas forpliktende avtaler anbefales i denne sammenheng, sier Smebye (2008a).

De pargrende gnsker ikke hjelp fra barna. De mener at dette er deres ansvar og de skal ikke
“plage” barna med bekymringer de har. Det fremkommer at de forventer at det er det
offentlige som skal hjelpe og stette i den daglige omsorgen, til tross for at barna er villige og

gnsker a stille opp mer pa sine foreldre.

Jeg har i dette kapittel diskutert mitt resultat opp mot relevant teori og forskning.
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7.0 AVSLUTNING / KONKLUSJON

Ofte kalles demens for en “pérerendesykdom”. Fysiske og psykiske helseproblemer og sosial
isolasjon, beskrives i flere studier. Men pargrende er ulike, de personlige resursene er
forskjellige, derfor vil det & etablere ’pakkeleosninger” ikke vaere hensiktsmessig. Vanligvis
bor yngre personer med demens hjemme. Sosialt samvaer og felleskap er opplevelser som gir
mening og glede og det er fortsatt viktig for personen. | omsorgsplan 2015 (Sosial- og
helsedirektoratet 2007:17) er hovedmalet “at personer med demens og deres pdrorende
opplever & fa god informasjon og motta individuelt tilrettelagte tjenester uavhengig av
bosted”.

Med utgangspunkt i studiens problemstilling har jeg skrevet om belastninger, tilpassning og
den hjelp som familien har fatt fra hjelpeapparatet. I intervju med fem pargrende har jeg fatt
tilgang til en hverdag der de apent beskriver den belastningen som sykdommen farer med seg
og hvordan de mestrer dette. Alle forteller om en sorg over tapet av en kjaer person som
gradvis mister sin tidligere mate a veere pa. De far et ansvar og en annen rolle der de ma
huske, ha kontroll og overvake. Ektefellen blir etter hvert mer og mer uselvstendig og
avhengig av den pargrende, og dette farer til isolering og liten tid for seg selv. De pargrende

forteller om utdlmodighet, irritasjon og darlig samvittighet.

Til tross for de belastninger som oppstar, viser resultatet at de pargrende tilpasser seg,
omsorgsarbeidet gir mening og blir en naturlig del av hverdagen. De forstar at det er de som
er den sykes trygghet og viser en stor forstaelse og empati for ektefellen. De pargrende bruker
forskjellige mestringsmater, men hovedfokuset er pa ektefellens behov. En motivasjonsfaktor
for omsorgsarbeidet, som jeg forstod det, var den kjerligheten som fantes mellom ektefellene.

Det har blitt viktig a utnytte tiden og ta vare pa de gode gyeblikkene.

Det kan kjennes lettere nar de pargrende far vite diagnosen, men det er viktig at
informasjonen gis pa en hensynsfull mate. Det er ogsa viktig a vaere apen om sykdommen og
ikke ”pakke det inn”. Det nye livet begynner, men de péarerende far selv lete etter hvilke
ordninger som finnes for a kunne fa hjelp. Behovet for kunnskap og stette er stort. De
pargrende gnsker bade faglig og falelsesmessig stette. De som har en fagperson a prate med

og de som har vert pa pargrendeskole omtaler det som veldig positivt. Det er ogsa et stort
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behov for avlastning, ikke bare for at den pargrende skal fa ledig fra den syke, men for at

personen med demens ogsa skal fa en meningsfull dag.

Om de pargrende opplever a ha resurser som er ngdvendig for & mestre utfordringer i
hverdagen, sa vil graden av belastning bli redusert. Ved analysen av empirien, forstod jeg at
det blir vanskelig a gi hjelp og statte til den pargrende uten at det samtidig tas hensyn til den
sykes behov. Om den pargrende skal ha det bra, sd ma ogsa personen med demens ha det bra.
Ingebretsen & Solem (2002) fant i sin undersekelse at det er rimelig & snakke om ”demens i

parforhold”. Med det mener de at hjelpen ber skreddersys ut fra parets eller familiens behov.

Omsorgen er omfattende og pavirker mange ulike aspekter i hverdagen. Derfor er det et behov
av at familien ma ses ut fra et helhetlig perspektiv. Dette blir ofte ikke gjort i dag. Min egen
erfaring fra sykehjem er at vi ser oftest bare pasienten, ikke den pargrende. | en
hjemmesituasjon vil vi kanskje bare se den pargrende og ikke personen med demens i sa stor
grad. Jeg tenker at det behgves mer forskning om béade pargrende i omsorgssituasjon og om
personer med demens og deres opplevelse av sykdommen. Spesielt viktig er det, vil jeg si, at
det forskes mer pa familiesituasjonen til yngre personer med demens, eller “demens i

parforhold” som Ingebretsen & Solem sier.

Demens er en sykdom man ikke overlever, men ingen vet hvor lenge. Den pargrende kan
finne kraft og energi gjennom & ta hand om seg selv og skape fristunder. Dette kan hjelpe

henne/han i den daglige tilveerelsen sammen med personen med demens.

Samhandling mellom helsepersonell og pargrende bgr veere en toveisprosess med gjensidig
utbytte, skriver Smebye (2008a). Det forutsetter at vi som helsepersonell aktivt gar inn for &
etablere og vedlikeholde et godt forhold til familien. Regelmessige avtaler og en avklaring av
ansvar Vil lede til et felles mal. Forskning skaper kunnskap og mitt gnske er at denne studien
har gitt et lite bidrag til forskningen og at bade pargrende og helsepersonell vil finne nytte av
a lese det jeg har skrevet. De pargrendes erfaringer i denne studie kan bidra til gkt forstaelse

for familier som kommer i denne situasjon.
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Implikasjoner

Intervjuene med de pargrende inneholdt flere tema som jeg ikke har fokusert pa. |
teoriavsnittet har jeg presentert et stort spekter av spennende begrep som jeg ikke har fatt
tilstrekkelig data pa i min studie. Et begrep er stigmatisering (a stigmatisere = brennmerke,
utstete, sette mindreverdighetsstempel pa, ifalge Bla ordbok). Det ville veert interessant &
utfare forskning omkring dette begrep. Det har blitt mer apenhet om demenssykdommen, men

betyr det at det ikke lenger for eksempel finnes skam i forbindelse med den?
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Informasjon til OGT, UNN, demensforeninger/demensteam og helsesentre
vedrgrende mastergradsstudien:

”A leve sammen med yngre personer med demenssykdom”

En kvalitativ studie som setter sgkelys pa erfaringer i hverdagslivet og behov av
helsehjelp til familier som rammes av demenssykdom

Jeg viser til telefonsamtale med deg tidligere, og vil med dette takke for at du vil hjelpe meg
med rekruttering av informanter / deltagere til denne studien som er godkjent av Regional
komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk Sgr-@st C.

For mer informasjon om studien behgver du a lese gjennom prosjektbeskrivelsen som er lagt
med. Jeg legger ogsa ved informasjonsskrivet, samtykkeerkleering til a bli kontaktet av meg,
samt ferdigfrankerte konvolutter som du gir til mulige informanter / deltakere.

Utvalgskriterier er: Informanten skal veere ektefelle eller samboer og bo sammen med
personen med demenssykdom. Personen med demenssykdom skal vaere under 65 ar.
Diagnosen skal veere Alzheimer demens og kan veere satt fra ett til tre ar siden. Familien kan
fa, eller har fatt noe form for hjelp fra offentlige instanser eller frivillige organisasjoner i
forbindelse med demenssykdommen. Begge kjgnn inkluderes i studien.

Jeg vil derfor be deg om at du sa snart som mulig vil kontakte informanter / deltakere som
oppfyller utvalgskriteriene. Om de forespurte sier ja til & mgte meg for mer informasjon om
studien vil jeg ta kontakt med dem for & bestemme tidspunkt og sted for mgtet. Tusen takk for
din hjelp.

Min veileder i prosjektet er universitetslektor Kirsti Kuosa ved Institutt for helse- og
omsorgsfag, Sykepleierutdanningen, Det helsevitenskaplige fakultetet, Universitetet i Tromsg.
Telefon 77 66 04 73

Med vennlig hilsen
Sjov Sorgaard

Mastergradsstudent ved Universitetet i Tromsg

Telefon 980 30 986
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Vedlegg

1. Informasjonsskriv til mulige informanter / deltakerne, samtykkeerklering til & bli
kontaktet av meg og konvolutter
2. Prosjektbeskrivelse

Vedlegg 2
Informasjonsskriv om mastergradsstudien
”A leve sammen med yngre personer med demenssykdom”

En kvalitativ studie som setter sgkelys pa erfaringer i hverdagslivet og behov av
helsehjelp til familier som rammes av demenssykdom

Dette er et spgrsmal om deltakelse til deg som er pargrende til en person med demenssykdom.
Hensikten og malet med denne studien er a fa kunnskap om hvordan det er a leve sammen
med en person som har en demenssykdom, finne ut hvilken hjelp som gis og hvordan
pargrende vurderer hjelpen som gis. De kunnskaper du har om dette er viktig for a finne frem
til tiltak som gjar at familier der en person er rammet av demenssykdom skal fa den hjelpen
de behgver.

Jeg som skal gjennomfare studien er mastergradsstudent i helsefag ved Institutt for helse- og
omsorgsfag, Universitetet i Tromsg og har i flere ar arbeidet pa sykehjem, bade pa pleie- og
rehabiliteringsenhet, samt skjermet enhet for personer med demens. Jeg er sykepleier med
videreutdanning i demens og alderspsykiatri.

Hvem som kan delta:

Deltakerne i studien skal vaere ektefelle eller samboer og bo sammen med en yngre person
som har Alzheimer demens, det vil si yngre enn 65 ar. Diagnosen kan vare satt for fra ett til
tre ar siden. Dere kan ogsa ha, eller tidligere ha hatt, noen form av hjelp fra offentlige
instanser (sosial- trygde- og helseetat) eller frivillige organisasjoner. Jeg gnsker a intervjue
fire pargrende fra ulike kommuner i Nord-Norge. Dette informasjonsskriv sendes via
Omradegeriatrisk tjeneste (OGT) Lenvik kommune, Universitetssykehuset Nord-Norge
(UNN) Tromsg, demensforeninger/demenskontakter, samt helsesentrer.

Hva innebearer studien?

Dersom du gnsker & mgte meg for a fa mer informasjon om studien vil jeg kontakte deg sa
snart jeg har fatt brev med ditt telefonnummer i. Du far selv bestemme hvor mgtet skal finne
sted. Om du etter & ha fatt denne informasjonen vil la meg intervjue deg, kan vi gjgre en
avtale om det. Jeg regner med at intervjuet vil ta fra en til to timer.
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Hva skjer med informasjonen om deg

Intervjuene vil tas opp pa lydband, utskrives ordrett og avidentifiseres. Utskrifter og lydband
vil veere uten navn eller andre direkte gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til
utskriftene og lydbandene gjennom en navneliste. Det blir bare jeg som forsker som har
tilgang til navnelisten. Utskriftene, navnelistene og bandene vil oppbevares atskilt i Iast skap
til arbeidet avsluttes i lgpet av 2010. Deretter makuleres alle utskriftene og bandene slettes.
Det vil ikke vaere mulig a identifisere deg i resultatene av studien nar disse publiseres.

Mulige fordeler og ulemper

A dele sine erfaringer med en interessert forsker kan for mange oppleves positivt. Men det
kan ogsa utlgse falelser og minner som oppleves vanskelig. Om intervjuet ma avbrytes kan vi
mates ved et senere tilfelle. Om du far en falelsesmessig reaksjon etter intervjuet og kjenner
at du behgver prate med noen, eller du behgver informasjon om hvilken hjelp eller stgtte som
finnes, kan du kontakte ......... ...

Frivillig deltakelse

Det er helt frivillig a delta i studien. Dersom du gnsker delta vil jeg be deg underskrive
samtykkeerklaringen far intervjuet finner sted. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen
grunn trekke ditt samtykke til & delta i studien. Dette vil ikke fa noen konsekvenser for deg.
Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal til studien, kan du kontakte
undertegnede. Dersom du trekker deg fra studien, kan du kreve & fa slettet de opplysninger du
har gitt meg, med mindre opplysningene allerede er brukt i vitenskaplige publikasjoner eller
klargjort for publisering. Du har ogsa rett til & fa informasjon om resultatet av studien dersom
du deltar.

Prosjektet er godkjent av Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, Sar-
@st C (REK Sgr-@st C).

Min veileder i prosjektet er universitetslektor Kirsti Kuosa ved Det helsevitenskaplige
fakultetet, Institutt for helse- og omsorgsfag, Sykepleierutdanningen, Universitetet i Tromsg.
Telefon 77 66 04 73. Mobilnummer 412 40 014.

Mitt telefonnummer er 980 30 986.

Med vennlig hilsen
Sjov Sorgaowrd
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Mastergradstudent i helsefag ved Institutt for helse- og omsorgsfag

Universitetet i Tromsg

Jeg samtykker til at Silja Sgrgaard tar kontakt med meg for & avtale om et mgte der det
gis mer informasjon om studien ”A leve sammen med yngre personer med

demenssykdom”.

Navn

Adresse

Telefon

Sted / Dato

Underskrift
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Vedlegg 3

Samtykkeerklering.

Jeg har fatt skriftlig og muntlig informasjon om mastergradsstudien
"4 leve sammen med yngre personer med demenssykdom”

En kvalitativ studie som setter sgkelys pa erfaringer i hverdagslivet og behov av helsehjelp til

familier som rammes av demenssykdom.

og samtykker ut fra dette i & delta i studien.
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Vedlegg 4
"4 leve sammen med yngre personer med demenssykdom”

En kvalitativ studie som etter sgkelys pa erfaringer i hverdagslivet og behov av

helsehjelp til familier som rammes av demenssykdommen.

Intervjuguide.

Intervjuet vil ta utgangspunkt i intervjuguiden der informanten far fortelle om sitt liv sammen
med den syke. Jeg vil forstyrre disse fortellingene minst mulig og notere om det er noe som

behgver utdypes etterpa. De spgrsmal jeg utgar fra vil veere som falger:

1. Fortell hvordan ditt liv og deres familieliv var fgr din partner fikk diagnosen
demens.

2. Beskriv de funksjonshemninger den syke har i dag.

3. Hvordan synes du dette pavirker livet ditt, med hensyn til yrke, fritid,
familieliv, sosialt nettverk og praktiske gjeremal?

4. Huvilken hjelp far dere eller har dere fatt fra offentlige instanser (sosial — trygde
— 0g helseetat) eller frivillige organisasjoner, og hvordan vurderer du denne
hjelpen?

5. Finnes det andre forhold eller behov som du synes er viktig a fortelle om?
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