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B 4 Flytting til institusion

Forord

Nasjonalt kompetansesenter for aldersdemens har gitt finansiell stotte
til prosjektet Aldersdemens i parforbold og har nd gleden av & presentere
den rapporten fra prosjektet som handler om parerendei en flytteprosess
~ partneren med demens flytter til sykehjem.

Pirerende opplever motstridende folelser, sorg, lettelse, skyldfelelse
- og ikke minst usikkerhet. De har overlatt hovedansvaret for ektefellen
til fremmede mennesker, selv om de fortsatt kan velge & ha en sentral rolle
1omsorgen. Det skjer krav til omstilling 1 hverdagslivet og til 8 opprette
samarbeid med personalet pa sykehjemmet. Det er ikke lett 3 gjore seg
kjent med nye arenaer, samarbeidspartnere og rutiner.

Reidun Ingebretsen er opptatt av at prerende ofte har en uklar plass
1 sykehjemmet, og at det er viktig & avklare pdrerendes rolle bdde nir
det gjelder forventninger og praktisk samarbeid. Tidligere undersekelser
har vist at ektefeller oftere er pd besgk enn andre parerende, og at det
raskt blir faste bessksmenstre. Den foreliggende undersokelsen viser
at daglige besgk var vanlig hvis helsa holdt og det var praktisk mulig.
Relasjonen ektefellene har hatt tidligere i livet, vil prege samspillet et-
ter flytting. Reidun Ingebretsen understreker at en forutsetning for 3
utvikle et godt samarbeid mellom personal og pirerende som kommer
pa besok, er forstelsen av at besoket har en funksjon bide for beboer
og besoker.

Rapporten anbefales til personal i sykehjem, som vil {4 nyttig informa-
sjon om viktige faktorer 1 samhandling med pirerende. Medarbeidere i
hjemmebaserte tjenester kan skjerpes pd betydningen av aktiv deltakelse
1 den vanskelige fasen for flytting fra eget hjem til sykehjem. Pirorende
vil kjenne seg igjen og finne stotte for sine ulike losningsstrategier 1 en
vanskelig situasjon.

Oslo, januar 2006

Aase-Marit Nygérd
Nasjonalt kompetansesenter for aldersdemens
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Forfatterens forord

Prosjektet «Aldersdemens i parforhold» er basert pé erfaringer som er
formidlet fra ektefeller til personer med demens. De har fulgt sine part-
nere gjennomdemensutviklingen; fra den forste nagende tvil, gjennomen
slitsom omsorgshverdag 1 hjemmet og etter hvert - i institusjon. I dette
skriftet er fokus pd tiden ved og etter flytting til institusjon.

Prosjektet viser betydningen av & forst3 relasjoner slik de utspiller
seg hele veien. Ektefeller som opplever demens hos sin partner, moter
utfordringene pé ulike miter. Det er mitt hdp at okt innblikk i samspill
1 par og familier vil gi mer en nyansert forstdelse for deres reaksjoner,
og gjore det lettere  komme dem i mote med respekt og den stotte de
trenger. Med fokus pd relasjoner vil generaliseringer om «pasienter» og
«pdrorende» fort bli ugyldige. Spersmailet blir snarere hvordan der er
mulig 4 ivareta et par- og familieperspektiv ogsd etter flytting til institu-
sjon. Her blir samspill med personalet sentralt.

I beskrivelsen er intervjupersonene anonymisert med andre navn
enn i tidligere rapporter. Erfaringer fra egen undersekelse beskrives og
diskuteres 1 sammenheng med annen litteratur pi omridet.

En spesiell takk gdr til de ektefellene som delte sine erfaringer gjen-
nom mange 3r. Takk ogsd til Sosial og helsedepartementet, Nasjonalt
kompetansesenter for aldersdemens og NOVA for finansiell stotte og
til Aase-Marit Nygérd og Per Erik Solem for nyttige kommentarer til
manus.

Oslo, januar 2006

Reidun Ingebretsen
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KAPITTEL 1

Innledning

Bakgrunn

Denne rapporten er basert pd prosjektet «Aldersdemens i parforhold;
flytting til institusjon». Prosjektet er tidligere kalt: «Mestring og tiltak
1demensens senfase». Det er en videreforing av og tilleggsundersokelse
til prosjektet «Aldersdemens i parforhold. Tilknytning, tap og mest-
ring». I hovedprosjektet var mélet 8 komme 1 kontakt med par tidlig 1
demensutviklingen og folge dem opp gjennom prosessen. Erfaringer fra
hovedprosjektet er beskrevet iNOVA-rapport 20/2002. (Ingebretsen og
Solem 2002a) og1i en rekke artikler blant annet i tidsskriftene «Demens»
og «Aldring og livslop» (se litteraturlisten). Bide denne undersokelsen
og annen forskning viser til stor grad av belastninger og tapsopplevelser
hos ektefeller til mennesker som utvikler demens. Det dreier seg om
prosesser der utfordringene kan skifte karakter, men der det i de fleste
tilfelle er snakk om langvarige utfordringer i forholdet og i rollen som
omsorgsgiver.

Serlig to perioder kan betraktes som krisetopper. Det gjelder den
forste tiden av demensutviklingen, hvor usikkerheten over hva som er pd
gang og hvordan en skal forholde seg, er stor. Ektefeller kan ikke lenger
regne med sin livsledsager pd samme méte som for. Det blir brudd p4
kontinuitet. Relasjonskontrakter - forstitt som et sett av eksplisitte og
implisitte avtaler og forventninger som regulerer forholdet - m4 endres.
Et annet tydelig brudd gjelder ved flytting til institusjon. Ektefeller
opplever ofte ekstra belastninger 1 den siste tiden hjemme og ved selve
flyttingen. For og etter flytting til institusjon markerer et viktig tidsskille
og vendepunkt i ektefellers beretninger. Samtidig er det som regel stor
grad av kontinuitet i ektefellers opptatthet av partnerens ve og vel. Ogsé
forholdet til partneren stdr sentralt i de fleste ektefellenes liv etter flytting
til institusjon. Det er derfor ikke slik, som en har kunnet 3 inntrykk av
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gjennom en del av den eldre litteraturen p4 omradet, at familieomsorgen
stopper ved dera til institusjonen.

I internasjonal forskning har det 1 lopet av de siste 15 4r vart omfat-
tende publisering om situasjonen for parerende i og utenfor institusjon
(Novak & Guest 1992, Whitlatch et al. 2001, Hertzberg 2002). Ogs4 her
i landet har forholdet mellom pirerende og personell ved institusjoner
kommet mer i fokus de siste drene (Brinchmann 2002, Bergland & Hes-
tetun 2003, Ingebretsen et al. 2006).

Betingelsene for § vare omsorgsgiver og ivareta forholdet blir ve-
sentlig endret ndr den ene part flytter til institusjon. Det er viktig & 4
mer kunnskap om hvordan det er for ektefeller & vare pirerende ved
aldersinstitusjoner og hvordan det kan legges til rette for at de selv og
samspillet med partner og med institusjonen/personell, blir best mu-
lig ivaretatt. I denne undersekelsen har det vart anledning til & utdype
disse erfaringene i samtaler med ektefeller som det allerede var etablert
et kontaktforhold til, og der en hadde kjennskap til deres situasjon og
forhold til partner ogs3 fer flytting.

Milsetting

Hovedmalsetting med prosjektet er & {4 kunnskap om hvordan demens
hos den ene av partene pavirker parforhold og mestring gjennom over-
gangen og etter flytting til institusjon. En er ogs& opptatt av hvordan
hjelpeapparatet kan styrkes 1 sine tilnermingsmaéter 1 forhold til pare-
rende.

Dette er formulert i folgende tre problemstillinger:

e Hvordan mestrer ektefeller overgangen til institusjon og hvor-
dan kan deres mestring stottes nir partneren med aldersdemens
flytter til institusjon?

e Hvordan utformer ektefeller sine roller i forhold til partner
etter flytting til institusjon og hvordan kan personell forholde
seg for § ivareta individets og relasjonens szrtrekk?

e Hvordan er det for ektefeller 4 samarbeide med institusjons-
personell og hvordan kan samarbeidet styrkes?
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Metode

Da undersokelsen «Aldersdemens 1 parforhold. Tilknytning, tap og
mestring» startet, var mélet & kunne folge ektefeller til 20 personer gjen—
nom demensutviklingen. I alt ble 32 ektefeller forespurt om & delta via
Hukommelsesklinikken ved Ullevél universitetssykehus. Av disse valgte
28 & delta 1 undersekelsen. I lopet av en periode pd 5 &r ble avsluttende
intervju og minst tre intervjuer gjennomfert med 20 ektefeller.

I lopet av denne tiden var halvparten (14) av de 28 personene med
demens (og tre av omsorgsgiverne) dede. Snaut halvparten (6) av de 14
kom ferst pd sykehjem. Av de 14 gjenlevende var ti pd sykehjem ved
prosjektets avslutning og fire bodde fortsatt hjemme. De fleste hadde
gjort bruk av dagsenter og/eller korttidsplass fer de dede eller kom pd
sykehjem. Ektefellene hadde derfor erfaring med ulike deler av hjelpe-
apparatet.

Seksten ektefeller hadde erfaring med & vere parerende til sin partner
1 Institusjon.

Den aktuelle undersokelsen bygger pa disse data fra hovedunder-
sokelsen. I tillegg er det gjennomfert samtaler med ektefeller om selve
flyttingen til/ besok ved institusjonen og om samarbeid mellom personell
og parerende.

Det er benyttet en intervjuguide med mest dpne sporsmil, i tillegg er
ektefellene bedt om § ta stilling til en del uttalelser om parerenderollen
og samarbeid med personell. For ytterligere beskrivelse av metode vises
til rapport fra hovedprosjektet (Ingebretsen og Solem 2002a).

Rapportens form og innhold

Rapporten er delt inn 1 fem kapitler, innledningskapittelet inkludert. De
tre neste kapitlene tar for seg temaer knyttet til problemstillingene i den
rekkefolge de stdr over. Kapittel to omhandler pdrerendes reaksjoner og
mestring ved flytting fra hjem til institusjon. Det tredje kapittelet tar
for seg besok og samvar pd institusjonen og det fjerde samspill mellom
pirerende og personell i institusjon. Kapittel fem er en kort oppsum-
mering og diskusjon szrlig med vekt pd implikasjoner for praksis.
Huvert av de tre hovedtemaene belyses med erfaringer fra egen un-
dersokelse, teoretiske betraktninger og tidligere forskning p& omrédet.
Det er ikke atskilte bolker for teori og data. For 4 tydeliggjore hva
som er hva, vises det ved omtale av data til egen undersokelse eller den
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aktuelle undersokelsen. Sitater fra informantene er markert 1 kursiy, og
det presiseres hva som er informantenes erfaringer og hva som er egne
tolkninger og vurderinger. Ved omtale av annen litteratur oppgis kilder
pa vanlig méte.

Niér det 1 teksten vises til parforholdet, brukes betegnelsen ekzefelle
om den som er omsorgsgiver og partneren om personen med demens/
den demensrammede. Noen ganger benyttes ogsd den mer generelle
betegnelsen pdrorende om omsorgsgiver. Parorende brukes szrlig som
en samlebetegnelse for familiemedlemmer og andre narstdende 1 den
siste del av rapporten, da mye av det som gjelder samspill med personell
vil gjelde for pdrerende mer generelt.
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KAPITTEL 2

Fra hjem til institusjon

Av alle personer med aldersdemens regner en at ca. halvparten bor
hjemme, men langt de fleste ender sine dager 1 institusjon. Flytting til
institusjon betyr slutten pd en viktig del av personens liv og samlivet 1
par og familier. Etter at eventuelle korttidsopphold har blitt prevd ut,
vil det & {8 «fast plass» 1 de fleste tilfeller bety at en flytter for godt. Det
blir snakk om siste fase eller «<senfasen» i demensutviklingen.

I samtaler med tilbakeblikk pd parets historie og partners demens-
utvikling utgjer flytting til institusjon en viktig markering av endring.
Ektefellene 1 undersokelsen laget ofte et tidsskille mellom «fer» og «etter»
flytting. Det var mange og lange samtaler for og imot og skal/ skal ikke,
om tvil og nedvendighet. For mange ektefeller blir flyttingen ikke bare
et brudd p& samboerskap, men et brudd p4 viktige idealer og mal om &
holde sammen og klare oppgavene. Samtidig blir folelsen av ansvar og
betydningen av fortsatt kontakt ofte understreket. Det kan imidlertid
bli en vanskelig og slitsom tilpasning for begge parter. For ektefellene er
grensene ofte toyet langt p forhdnd fordi de har hatt som mil § klare &
beholde partneren hjemme.

I faglitteraturen er det ulike perspektiver pd hva flytting til institu-
sjon representerer for parforhold og familierelasjoner. I dette kapittelet
diskuteres situasjonen nir flytting blir aktuelt, irsaker, mestring og
konsekvenser for den enkelte og for forholdet mellom partene. Et viktig
sporsmal er hvordan ektefellens mestring kan stottes ndr partneren med
aldersdemens flytter til institusjon.
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Nar flytting til institusjon blir aktuelt

Ektefeller til personer med demens har ofte som eksplisitt mél at deres
partnere skal f bo hjemme si lenge det g&r. Underveis i demensutviklin-
gen var det mange av intervjupersonene som nolte med 4 sette ord pi at
flytting kunne bli aktuelt. De kom likevel med kommentarer som viser
at de har det med i sine tanker om fremtiden: «...forelopig kan han/bun bo
hjemme», «Jeg vet jo tkke hvordan det gir, men hvis det blir mye urenslighet,
kan jeg ikke klare det hjemme.» 1 praksis fortsetter mange omsorgen med
storre oppgaver enn de pd forhdnd hadde tenkt seg mulig & klare, med
den usikkerhet og slitasje det ofte innebarer. Likevel, mer eller mindre
plutselig, mer eller mindre forberedt, kan grensen vere nidd for hva
som er mulig ndr den demensrammedes situasjon og tilgjengelig hjelp 1
hjelpeapparatet og familien tas i betraktning.

Liken (2001) diskuterer hvordan flytting til institusjon er siste ut-
vei for de fleste pirerende til personer med aldersdemens. Det er tre
hovedtemaer som gir igjen nér det gjelder begrunnelser for flytting til
institusjon:

Jeg ville ikke ha kunnet tilgi meg selv hvis noe hendte,
Det odela livet mitt,
Jeg hadde ikke noe valg

Dette er typer av begrunnelser som gr igjen hos ektefellene i den ak-
tuelle undersgkelsen.

Ektefellens bekymring for ansvaret «hvis noe hendte» er knyttet til &
passe pd partneren nér det gjelder fall, trafikkfarer, og tilsyn med ko-
keplater, medisiner og direkte pleieproblemer. Tanker om at partners
omsorgsbehov gir ut over eget liv blir ofte nevnt. Ektefellene kan fole
pd at mulighetene i eget liv skrumper inn. «/eg har jo ikke noe liv jeg hel-
ler». Dette blir likevel ikke brukt som hovedbegrunnelse for flytting for
de fleste.

Mange opplever at de ikke hadde noe valg med hensyn til flytting,
fordi omsorgsoppgavene oversteg egen kapasitet og hva som var praktisk
mulig & klare 1 hjemmet. Her blir tilbud om andre tjenester tatt i betrakt-
ning. «Hvis de tkke kan klare & ha ham pd dagsenter noen timer, hvordan
skal jeg da klare & ha ham hjemmes» Gjennom samtalene viser pdrorende
at de har ulike begrunnelser og det kan vare viktig & vere dpen for at
de kan {4 lufte tanker, folelser og verdier som ligger til grunn for deres
mestringsbestrebelser ved flytting.
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Mestring — sa mye 4 klare ...

Mestring er et flertydig begrep. Det kan diskuteres ut fra opplevelse av
personlig kontroll og muligheter for & pavirke ulike situasjoner. Mest-
ring brukes ofte om god mestring eller at en oppnér et godt eller ensket
resultat (mastery). I denne undersokelsen brukes mestring mest om
mestringsmiter (coping) som det individer gjor for & overkomme van-
sker og unngg 4 bli skadet av pdkjenninger i livet (Ingebretsen og Solem
2002a, Solem og Ingebretsen 2002). Det blir snakk om en prosess der
samspillet mellom personens forutsetninger og omgivelsenes krav/stotte
blir vektlagt (Lazarus & Folkman 1984, Lazarus 1998).

Nir pdrorende pipeker at det er mye & klare, viser de til at omsorg for
en demensrammet partner representerer en rekke utfordringer og oppga-
ver § forholde seg til. Det gjelder bdde praktiske omsorgsoppgaver, & ta
vare pd seg selv og egne reaksjoner og & ta vare pa forholdet til partneren.
Disse utfordringene har paralleller i tre hovedtyper av mestringsmater;

problemorientert mestring,

emosjonsorientert mestring (Lazarus & Folkman 1984, Lazarus
1998) og

relasjonsorientert mestring (DeLongis & O’Brien 1990).

Problemorientert mestring er mest aktuell i forhold til § mestre omsorgen
ved 4 finne praktiske losninger og skaffe hjelp. En gjor aktive forsek pd
endre den stress-skapende situasjonen. Emosjonsorientert mestring vil
vere mer aktuell i forhold til ett aspekt ved egenomsorg, det 4 ta vare
pd sin selvoppfatning og trivsel og akseptere situasjonen med de be-
grensninger som er. Dette kan skje ved & regulere de negative folelsene
som situasjonen skaper, for eksempel ved ensketenkning, benektning
eller selvinstruksjoner om & endre referanseramme («Det kunne ha
vart verre»). Ved en demensutvikling vil en viss grad av resignasjon og
emosjonell regulering vere nedvendig (Pruchno & Resch 1989). Det er
felelsesmessig krevende & bli konfrontert med tapet og implikasjoner av
det. Brandtstidter (1995, Brandtstidter & Renner 1990) viser til adaptiv
resignasjon som en form for fleksibel tilpasning. Resignasjon kan vaere
adaptiv og tjene tilpasning ved at en innretter seg etter det som er mu-
lig, men kan ogsd bli maladaptiv ved at en kan eller finner seg i alt fra
den demensrammede, andre i familien eller hjelpeapparatet (Daatland &
Solem 2000, Solem & Ingebretsen 2002).

Andre aspekter ved egenomsorg, som 4 ta vare pd egen helse og serge
for sosialt pafyll fra «demensfrie arenaer», krever mer instrumentelle eller
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problemorienterte strategier. Relasjonsorientert mestring innebarer 3
opprettholde og regulere forhold til andre. Dette gjelder bide relasjo-
ner som kan representere sosial stotte og relasjoner som inngir i den
stressende situasjonen. Forhandlinger og kompromisser med de som er
involvert i situasjonen, som personen med aldersdemens, og det  soke
stotte fra andre relasjoner, er eksempler pi relasjonsorientert mestring.

I undersokelsen «Aldersdemens i parforhold» (Ingebretsen & Solem
2002a) ble mestringsmiter gruppert 1 fem kategorier: Relasjonsorientert i
forhold til partner innebarer at en legger vekt pd & forholde seg pd méter
som styrker eller ikke virker negativt pd partneren og pa forholdet, for
eksempel 4 vare tilmodig, opprettholde god kommunikasjon og unngi
kjefting og anklager som partneren ikke har mulighet for & forstd. De
som er relasjonsorientert i forhold til andre, legger vekt pd & opprettholde
relasjoner utenfor parforholdet som en kilde til stotte. I kategorien pro-
blemorientert i forhold til partner inngdr ulike tilnerminger som legger
vekt pd 4 finne en praktisk ordning p3 hverdagen, mens problemorientert
i for/oold til egne behov innebazrer at ektefellen har blikk for sin egen
situasjon og nedvendigheten av 4 ta hensyn til seg selv, egne behov og
egne begrensninger for 4 klare & hanskes med situasjonen - egenomsorg
og selvorientering. Emosjonsorientert mestring innebzrer & fortolke situa-
sjonen slik at den blir mindre folelsesmessig belastende, som 4 resignere
eller & akseptere situasjon eller sammenlikne situasjonen med noe som
er enda verre.

De fleste ektefellene bruker varierte mestringsmater. Underveis sier
de aller fleste at de anvender mer enn én mestringsméte i stor eller noen
grad. I gjennomsnitt brukes 3,7 av de fem kategoriene for mestringsmater.
De som nevnes mest er: relasjonsorientert og problemorientert mestring
1 forhold til partner og emosjonsorientering. Det er noe farre som er
problemorientert i forhold til egne behov og relasjonsorientert i forhold
til andre. Det er naturlig at ulike mestringsmater kan utfylle hverandre.
En viss regulering av emosjonelle reaksjoner og akseptering kan vare en
forutsetning for god problemorientert mestring (Pérodeau et al. 2001).
Hvordan en klarer & opprettholde relasjonsorientert mestring i forhold
til partner over tid vil ha sammenheng bdde med hvordan en kan lese
praktiske problemer og forholde seg til de folelsesmessige belastningene.
Lazarus (1998) peker p3 at fleksibilitet 1 mestringen, der personen kan
tilpasse sine tanker, folelser og handlinger til de krav situasjonen stiller,
sannsynligvis gir den mest effektive mestringen.
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Gjennom demensforlopet er hovedtendensen at det er stor grad av sta-
bilitet i ektefellenes mestringsmiter. De bruker flere mestringsmater,
men hele tiden er det flest som har fokus p4 partnerens behov. Det viser
seg ikke minst ndr de fir spersmal om hva som er de beste miter & mote
situasjonen pi. Daer det sarlig relasjonsorientering i forhold til partneren
som trekkes fram. Det kan imidlertid vere stor forskjell mellom det en
beskriver som gode méter 4 forholde seg pd og det en gjar 1 praksis. Mange
forteller at de ikke greier & vare s3 tdlmodige og vise s stor innlevelse
som de ensker. Det er krevende & skulle mote den demensrammede pd en
empatisk méte. Dette gjelder bide fordi kommunikasjonen og atferden
kan vare vanskelig & forstd og fordiektefellen har sine egne reaksjoner pa
det som skjer. Det kan kreves si stor grad av identifisering at det er fare
for & gd helt opp i den demensrammedes verden og glemme egne behov.
Det kan ogsa bli sinn at usikkerhet og egne behov for trygghet kan over-
skygge behovene til den demensrammede og vanskeliggjere empati. Stor
avstand som skyldes at en m3 beskytte seg mot 4 ta situasjonen innover
seg, kan resultere i1 opplevelse av ensomhet for begge parter.

Den siste tiden for flytting til institusjon blir av mange beskrevet
som ekstra belastende. Det kan royne pé kreftene. I denne situasjonen
blir det viktig at en tilrettelegger hjelp og stette til pdrerende pé en slik
méte at det kan styrke omsorgsgiverens muligheter for & leve opp til sine
idealer. Samtidig kan det i noen tilfelle vere snakk om 4 endre sine idea-
ler og f4 hjelp til 4 renonsere p& noen av milene for hva en kan klare pd
egen hind. Hvis en gjennom demensutviklingen holder fast ved mil for
aktiviteter og fellesskap som feor, vil en métte komme til kort og oppleve
nederlag. Hvis helsa holder, kan noen jobbe for to og gi omsorg i tillegg.
Et samspill, slik det kan vere i et gjensidig forhold, kan imidlertid ingen
opprettholde alene. Likevel kan felles erfaring og enske om 3 ivareta
personen og forholdet vare en drivkraft til § motvirke unedig resignasjon

nér det gjelder omsorg, behandling og kommumkas;on

Over tid var det visse endringer i retning av at ektefellene etter hvert
orienterte seg mer i forhold til andre og tok mer hensyn til egne behov.
Noen understreketat de skjonte at dette er en nedvendighet for § holde
det gdende. Offentlig hjelp kan gi bedre anledning til 4 tenke p& egne in-
teresser. Flere nevner dette etter flytting til sykehjem. Samtidig er mange
slitne og travle, slik at det ikke umiddelbart er en overskuddskonto 4 ese
av hverken nir det gjelder egne aktiviteter eller refleksjon og helhets-
perspektiv. Det kan bli snakk om en prosess der en gradvis mé godta at
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en ikke kan leve opp til idealene om & holde sammen 1 hjemmet. En kan
begynne 4 lure pd hva som er det beste bide for partene sammen og hver
for seg. Det kan bli nedvendig 4 skille mellom egne og partnerens behov
og interesser. Det kan g8 fra «Vi skal holde sammens» til: «Jeg vil jo g'eme
ha ham hjemme, men jeg har begynt 4 tenke pa om jeg kan klare det, og ogsd
om det er det beste for ham». En som hadde vart gjennom mye av denne
prosessen og strevde med & tenke bide ut framannens og egne premisser,
konkluderte med at hun ville g pa besek for sin egen del. «Jeg vet ikke
hvor mye det betyr for ham at jeg kommer, men jeg sitter der litt sammen
med ham for jeg gdr hjem til meg selv.»

Sitatene over viser at det i demensprosessen kan bli naturlig & g8 over
fra & si vz 1 de fleste sammenhenger til 4 si jeg og markere eget ansvar,
egne onsker og behov. Gjennom demensutviklingen blir det en tendens
til at ektefeller gir over fra & si o7 til & si jeg i mange sammenhenger.
Dette stemmer med tendensen til mer selvorientert mestring. Det er
imidlertid individuelle forskjeller. To personer 1 utvalget gir uttrykk for
mindre selvorientering underveis. Dette gjelder en mann og en kvinne
som begge har partneren pd sykehjem, men som konsentrerer seg s3
sterkt om omsorgen at de 1 enda mindre grad enn tidligere bruker krefter
pd seg selv og egne interesser. Det er blitt vist til at menn kan vare mer
instrumentelt orientert 1 en omsorgsrolle enn det kvinner er (Gilligan
1982, Fitting et al. 1986). I denne undersokelsen var det imidlertid ikke
klare kjennsforskjeller i mestrmgsmater (Ingebretsen og Solem 2002a).
I praksis er det fruktbart & vere 3pen for variasjon og for at det kan vare
bide kontinuitet og skifte 1 omsorgsorientering for begge kjonn.

Mestring i situasjonen rundt flytting kan ha ulikt innhold for ektefel-
lene. Dette stiller hjelpeapparatet og andre stottespillere overfor ulike
krav til hvordan de kan bidra for & vare til best mulig hjelp.

Mestring er @ kunne endre mal

Frida, som i stor grad la vekt pd & opprettholde forholdet til sin partner
gjennom demensutviklingen, viste til betydningen av 4 klare & endre mél
gjennom prosessen: «Fra d ha som mdl & klare & ha han hjemme, skjonte
jeg at det ikke gikk. Da mdtte jeg jo gd inn for 4 klare  sende ham fra meg.»
Dette innebar en viktig reorientering. Det var ingen lett oppgave & mes-
tre. Hun la vekt pd 4 ivareta forholdet til mannen. Hun tenkte mye og
strevde lenge. Som avgjerende for & klare § endre mél, la hun vekt p egen
erkjennelse avat det ikke var noen vei utenom. Etter en rengjoringsrunde
hjemme tok hun avgjerelsen. «Jeg skjonte jeg mdtte, fordi det ble umulig
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4 klare alt stell og urenslighet hjemme». Hun hadde vart gjennom en lang
periode der hun hjalp mannen med det meste, inkludert personlig stell.
Hun hadde etter oppfordring sekt om plass i sykehjem, for alle tilfellers
skyld, men beholdt likevel milet om & skulle klare brasene selv. Hun
hadde vert villig til & nedprioritere alt annet i livet, men det ble for mye
for henne. N& métte hun forholde seg til folelser av nederlag og svik.
Det var vanskelig & resignere og godta situasjonen, men samtidig var
hun realistisk i forhold til diskrepansen mellom mannens behov og egne
muligheter til 4 klare oppgavene.

I ettertid ble Frida spurt om det var noe som ble sagt eller gjort 1
tiden rundt flyttingen som hun opplever som avgjerende for hvordan
hun klarte situasjonen.

Hun fortalte at samtaler om hva det innebar & leve sammen i gode
og onde dager var til stotte for henne. Hun var opptatt av om partners
flytting var & forstd som et loftebrudd fra hennes side. Hun benyttet
anledningen til & drefte dette sporsmilet gjennom samtaler med pro-
sjektleder. Hun tok i tillegg kontakt med en prest for samtale om ek-
teskapsloftet. Hun understreket at det hjalp 4 {3 et blikk utenfra p& egen
situasjon. Hun hadde ogsd nytte av andres vurdering av hvor krevende
situasjonen var. Her la hun sarlig vekt pd vurderingen til det personalet
som kjente mannen godt. «Personalet sa de syntes jeg hadde holdt ut lenge.»
Hun festet seg ved en bemerkning fra avdelingsleder ved dagavdelingen
der mannen var om at «N4& md det vere Pers tur til 4 f& plass pd sykehjem».
Det hjalp henne fordi det bekreftet at hun ikke hadde endret mil og gitt
opp for fort. Det understreket i tillegg mannens behov for hjelp heller
enn hennes behov for avlastning.

Bide ideologisk og praktisk forholdt hun seg aktivt til tanken pi
hva institusjonalisering ville bety for hennes forhold til mannen. Hun
ivaretok et relasjonsorientert perspektiv pd mestring. I dette kunne hun
nyttiggjere seg fagfolks perspektiv og vurderinger. Hun stolte pd at de
kom med sin vurdering og «at de tkke bare sa det for & troste».

Den storste folelsesmessige belastningen opplevde hun ved det forste
avlastningsoppholdet. Dette ble opplevd som «d sende han fra seg». Nir
mannen underveis 1 et slikt opphold fikk innvilget fast plass ved samme
institusjon, lettet det overgangen for begge. Men lett var det likevel
ikke. Hun var opptatt av § stotte mannen og forhindre at han folte seg
avvist og utrygg. For henne var dette en viktig understrekning av at hun
stod ved hans side 1 onde dager. Det var viktig for henne at andre kunne
forstd dette perspektivet.
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P3 spersmil om det var noe som gjorde situasjonen vanskeligere enn
nedvendig & forholde seg til, svarte hun: «Andres kommentarer om at du ma
tenke pd deg selv, hjalp ikke». Nar hennes hovedmal var § ivareta forholdet
til ektefellen (relasjonsorientert mestring), var det logisk at oppfordringer
til & ta hensyn til seg selv, ikke var en god begrunnelse for handling. T en
slik situasjon kan det & skulle spare seg eller tenke pa seg selv, virke som
et luksusbehov eller vare irrelevant i forhold til bekymring for partnerens
situasjon og/eller forholdets karakter. Slike oppfordrmger kan oppleves
som Insensitive 1 forhold til de enkeltes verdier og prioriteringer. I til-
legg vil de ofte virke lettvinte, dersom de ikke folges opp av omtanke
og hjelp. Det blir et dobbelt krav til pdrerende om at de bade skal ta pd
seg ansvaret for 4 gjore alt som trengs og ta det med ro.

Frida kunne fortelle at det bare var én person som spurte hvordan hun
opplevde situasjonen. Det virket som det var lettere for andre 8 komme
med oppfordringer enn 4 gi samtalemulighet og stette. Dette eksemplet
kan tjene som en pidminnelse om § sette seg inn i hvordan parerendes
situasjon er, for en gir rdd om hva de ber gore.

Pirerende kan oppleve at ensidig hjelp og omsorg gir ut over bide
egen helse og forholdet. Som en av intervjupersonene uttrykte det: «Skal
dette (3 ha mannen hjemme) pdgd stort lenger, far han ingen til 4 besoke
seg heller.» Dette var hennes galgenhumoristiske méte & fortelle at hun
nesten slet livet av seg. Samtidig ga det dpning for en viss egenomsorg
og problemorientert mestring i forhold til egne behov og egen livssitua-
sjon. Flere viste til risikoen for at det kunne bli to pasienter i stedet for
én. Det fjernet luksus-stempelet ved 4 ta hensyn til seg selv, men mange
er ute av trening ndr det gjelder egenomsorg. I en presset situasjon kan
parorende fole seg fastldst bide med hensyn til tid og muligheter til &
tenke alternative losninger. De kan trenge samtaler om egne reaksjoner
og nyansene mellom § gjore alt pd den ene siden og gz opp alt pd den
andre siden.

Du skal ikke behove & klare dette

Sigrid er et annet eksempel pi en ektefelle som var innstilt pd & snakke
grundig om situasjonen for mannen flyttet. Hun vurderte noye alternative
kilder til hjelp, mannens behov og egen livssituasjon. Hun var problem-
orientert i sin tilnerming. Hun tok fagfolk og andre med i sin vurdering.
Det var et puslespill 4 {3 tilverelsen til 4 gd i hop og hun opplevde det
nesten som en tvangstreye, med mye behov for hjelp. I ettertid kunne
hun si: «/eg mdtte innse hvor syk han var og at jeg tkke kunne klare dette
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alene. Det var en mestring 4 greie d ta avgorelsen om flytting. Det ville ikke
ha blitt bedre om jeg hadde provd & ha ham lenger hjemme.»

Hun viser her til at sesknad om plass for mannen 1 institusjon var vik-
tig nettopp for & unng3 at hun ble overveldet av situasjonens krav. Hun
ble hjulpet av at andre kunne se situasjonen og hennes omsorgsrolle,
utenfra. «Det var fagpersoner som sa direkte til meg: «Dette skal du ikke
bebove d klare lenger.» Det var som hun skjonte at ndr en har strukket seg
lenger enn fellen rekker, behover en ikke & vente til den sprekker. Hun
understreket at det var riktig med flytting for at hun skulle klare 4 holde
motet oppe og ikke la frustrasjonen gi ut over mannen. «/eg kom ikke til
det punkt bvor jeg skjelte og smelte og var sint og sur pa ham. Derfor har jeg
ikke darlig samuittighet og kommer ikke til 4 slite med det.» Hun trekker
en klar konklusjon: «/eg tror ikke det er det beste for alle & vere hjemme si
lenge som mulig.» Hennes beslutning ble tatt etter en lang prosess med
mye grubling og strev. Mannen ble gradvis sterkt redusert. Hun fulgte
ham tett opp ved sykehjemmet, noe hun tvilte p& om hun hadde greid
hvis hun hadde presset seg ytterligere pd forhind. Nir hun greide 3
forholde seg til egne folelser og samtidig vare problemorientert bdde 1
forhold til mannens og egne behov, dannet det utgangspunkt for fortsatt
relasjonsorientert mestring ved at hun hadde krefter til § ivareta forholdet
til mannen etter at han flyttet pd sykehjem. Hun greide 3 tilpasse seg
og akseptere den nye situasjonen. I likhet med Frida i eksempelet foran
var ikke dette en passiv prosess. Det kostet mye aktiv bearbeiding fra
hennes side 4 omdefinere situasjonen. Det ga henne mulighet til  godta
situasjonen og vare forneyd med seg selv, selv om flyttingen 1 utgangs-
punktet var uensket.

De tenkte nok pd meg ogsa

Ogsé Peder er i ettertid forneyd med at kona fikk plass p& sykehjem,
fordi han innser at det ikke ville ha gitt stort lenger. Det ble mange
uoverensstemmelser og mye irritasjon 1 hjemmet. «Hun lette bele tiden,
men hun kunne ikke lete beller, fant aldri det hun skulle ha. Det ble mas og
brik.» Hun gikk ut, og han var utrygg pi om hun ville finne hjem igjen.
Han var ute av stand til § vokte p& henne hele tiden og var redd for at det
skulle skje henne noe. Han hadde selv vart syk og var i utgangspunktet
mest problemorientert i forhold til egne behov. Konas problemer skapte
mye uro, resulterte i maktesloshet og forstyrret den freden og strukturen
han trengte i rehabiliteringen. Han syntes synd pi kona og var lei seg
bide pd hennes og egne vegne over den endring som hadde skjedd, men
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han hadde ikke krefter og kunnskaper til 4 vare relasjons- og problem-
orientert ut fra hennes behov.

Han ble overrasket over hvor raskt kona fikk sykehjemsplass. Han
tilskrev dette at han selv var inne i systemet og ble fulgt opp med eget
rehabiliteringsopplegg. Det kan ha spilt en rolle at han ogsé var definert
som pasient, at noen kjente hans situasjon og talte hans sak. Han var
ikke bare pirerende. Han forteller at sykehjemsplassen ble presentert
som et tilbud og at hjelpere rundt ham og kona ordnet det meste. Hun
ble fulgt fra dagsenter til sykehjem av personale som hun kjente og var
trygg pa. «Jeg er glad for at jeg slapp det ansvaret alene.» Han viser til per-
sonalet p& dagsenter, som slo fast at de begge ville {4 det bedre hver for
seg. For ham ble dette forbundet med omtanke fra personalets side. Siden
personalet hadde fulgt situasjonen neye over lengre tid, hadde han stor
tillit til deres vurdering. Det ble mest lagt vekt p4 at han kom til 4 slippe
ansvar og praktiske problemer. Dette var en lettelse. I den forste tiden
syntes han likevel overgangen var verre enn han hadde trodd. Det var
toft folelsesmessig, og han gikk med tanker om & ta kona hjem. Det at et
par har hatt det vanskelig sammen er slett ingen garanti for at det er lett
& bli adskilt. Midt opp i all stdheien, alle helseproblemene og praktiske
vanskene hadde han i liten grad fitt forholdt seg til den folelsesmessige
opplevelsen av tap og — tross alt — fellesskap. Han folte seg rastles og
hadde dérlig samvittighet over at han sviktet kona. Etter to &r trakk han
imidlertid den konklusjon at han verdsatte den drahjelpen han fikk og at
det var best slik: «Jeg er rimelig godt fornayd med situasjonen. Det var det
eneste riktige 4 gjore 4 takke ja til den sykehjemsplassen. Jeg angrer ikke og
bebreider ingen.» Samtidig formidlet han en stor tapsopplevelse. I hans
situasjonen hadde det ikke vart muligheter til noen gradvis tilpasning
og omdefinering av forholdet eller bearbeiding av egne folelser. Denne
ektefellen trengte ikke bare hjelp til & «<avvikle» forholdet ved flyttingen.
Han kunne ha hatt nytte av hjelp og stotte til & takle alenesituasjonen
hjemme og eventuelt til 4 finne en kontaktform i forholdet til kona som
han kunne fole seg mer komfortabel med etter flyttingen.

Lovlig d vere lettet

Gro fortalte at hun hadde levd i et distansert og vanskelig ekteskap.
Gjennom mannens demensutvikling skte problemene. Det virket som
hans avhengighet av hjelp og omsorg ble ekstra vanskelig og konfliktfylt
3 takle for begge to. Han var sint og kritiserte henne i stedet for 4 innse
egen svekkelse. Hun sa selv at de liksom ikke hadde noen felles plattform
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3 bygge pa. Siden de ikke hadde hatt et folelsesmessig nart forhold, mente
hun at hun ikke hadde den samme tapsopplevelse som en ektefelle som
hadde hatt et nart og gjensidig forhold til sin partner. Hun innrettet seg
instrumentelt pd & gjore de oppgaver som trengtes. Siden han var syk,
provde hun & unnskylde ham nir han kom med aggressive utfall. Uansett
hva hun prevde opplevde hun at hun fikk negative tilbakemeldinger.
«Du skulle bare ha hort hva han kan {4 seg til & si.» Hun mitte ordne alt
og folte seg urettferdig behandlet. «Utakk er verdens lonn.» Samspillet
dem imellom var preget av oppgitthet og slitasje. «Forboldet er for lengst
forbi, men samtidig mad jeg jo prove & holde det giende.» Da mannen fikk
plass ved en institusjon var hennes mest dominerende folelse: lettelse.
«Det jeg folte var lettelse, etter alle disse vanskelige drene, kan jeg puste fritt
og giore som jeg vil.» 1 denne situasjonen var hun fortsatt opptatt av at
mannen skulle bli godt ivaretatt og {4 besek av familien. Hun ivaretok
kontakten med institusjonen som nazrmeste pargrende og hun dro p
besok, men hun onsket ikke sterkere involvering enn nedvendig. Dette
er et eksempel pd at forholdets historie kan spille en avgjorende rolle
for hvordan flyttingen oppleves, og hva slags pirerenderolle en gir inn
1ved flytting til institusjon. For henne var det viktig at mannen ble godt
ivaretatt og at personalet oppforte seg vennlig og respektfullt. Hun hadde
sin arena for kontakt og ensket ikke & bruke personalet som fortrolige
for sin egen del. Hun onsket heller ikke 4 bli tatt mer med i oppgaver og
avgjorelser enn det som var nedvendig. Hun hadde mye annet 3 gjore,
oppgaver og interesser hun lenge hadde forsemt. P4 samme mite som
det m3 vere lov & vare lettet ved flytting, mé det vare lov & 8 vare en
distansert pirorende uten & ha drlig samvittighet.

Dilemmaer i forhold til ansvar og
beslutningsmyndighet

I et parforhold truer en demensutvikling nesten uunngelig begge par-
ters folelse av styring og kontroll. Samtidig gir mange uttrykk for at de
tross alt synes de har klart 8 takle utfordringene pd en god mite «ndr
det nd en gang, ble slik». Opplevelsen av & ha s& noenlunde kontroll over
situasjonen blir ikke minst viktigi forbindelse med flytting til sykehjem.
I eksemplene foran inngdr institusjonalisering nettopp som del av en
losning for § klare & hanskes med tilvarelsen. Her spiller forholdet til
hjelpeapparatet og ansvarlige myndigheter en avgjerende rolle. Mens
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noen kan fortelle om et godt samspill med helsepersonell og stotte un-
derveis i beslutningsprosessen, kan andre fortelle om intense drakamper
og uoverensstemmelser rundt beslutningen om flytting.

Jeg mistet muligheten til styring

Hans var sterkt imot at hans kone skulle havne p4 sykehjem. Etter at han
hadde stelt kona, som hadde langt fremskreden demens, hjemme i mange
3r, ble hun lagt inn p4 sykehus. Han var selv syk, men satte seg kraftig
imot da det ble sporsmil om overfering fra sykehuset til et sykehjem.
Han opplevde det som han ble fratatt kontrollen. Da kona ikke lenger
fikk vare p4 sykehuset og legen mente det var uforsvarlig & sende henne
hjem, mitte hanimidlertid resignere. «Jeg mdtte gi tapt.» Han beskrev dette
som den toffeste opplevelsen av maktesloshet og mangel pd kontroll han
hadde erfart i hele sitt liv. Det var som alt han hadde klart underveis ble
borte for ham 1 et sluk av depresjon og oppgitthet over at det ikke var
mulig 4 klare § beholde kona hjemme. Det rammet hans idealer og hans
selviolelse. Etter hvert kunne han f3 litt mer perspektiv ogsd pd egen
situasjon. Han inns at han hadde vert «belt pd felgen» og ikke kunne
klare all omsorgen hjemme. Han tok henne imidlertid hjem pd besok s3
lenge det var mulig og opprettholdt tett kontakt s& lenge hun levde. Han
var dpen for samtale om egne tanker og felelser. Det var viktig at andre
var lydhere og ikke minst — at de viste respekt for hans kone og parfor-
holdet. Han var nedt til & oppgi 4 ha henne hjemme. Han understreket
imidlertid at med det ene unntaket da han métte melde pass, skulle han
ha seg frabedt at andre visste best hva han og kona trengte.

Jeg truet meg til en plass

Nils var helt nedkjert etter mange ir med omsorg for kona. Han for-
teller at han var syk selv og grit mye. Han hadde betraktet seg som en
sindig kar, men n3 var tilmodigheten p3 bristepunktet. Han var lei seg
for at han «kke greide d folge retningslinjer for god omsorg». Da kona fikk
et korttidsopphold ved institusjon, redegjorde han for sin situasjon og
skrev at han 1 verste fall ville flytte hjemmefra dersom kona ikke fikk
fast plass. Han kjente at han umulig kunne klare alt ansvaret, stellet og
natteviket. I sin opplevelse av avmakt greide han tross alt & vare aktiv i
forhold til & tydeliggjore hvordan han opplevde situasjonen. Selv om det
var toft for ham 4 sette saken sdnn pd spissen, brukte han det som han
oppfattet som en siste utvel, en trusel om & flykte hjemmefra. Ut fra en
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nedsituasjon var dette et eksempel p3 aktiv, problemorientert mestring.
«Hadde jeg ikke sagt noe, men bare sittet inne og grdtt for meg selv, ville de
vel ha sendt henne bjem, men de kunne ikke sende kona hjem til tomt bus.»
Han var lettet da kona raskt fikk fast plass og selve flyttingen ble ordnet
internt. Han var glad for at han slapp & deltai selve flyttingen, siden kona
var sammen med personalet hun kjente. Han satte stor pris pd denne
hjelpen. Han understreket at han ikke hadde kunnet tilfore noe positivt
ved & vare der under overflyttingen. P4 det tidspunktet var det ikke mer
3 hente av mot og krefter fra hans side. Han opplevde at han ble tatt pd
alvor da han klarte 3 si tydelig fra om hvor uholdbar situasjonen var, men
beklaget at det mitte g sd langt for han ble hort. Han viste til faren ved
at pirerende 1 en slik situasjon kan bli fullstendig overveldet eller hand-
lingslammet. Selv greide kan & komme mer til krefter. Han etablerte et
fast bessksmenster. Han la han vekt pé 4 justere hyppigheten av besok
ut fra hvordan han selv folte seg. «Huvis jeg merker at det blir for mye syk-
domsorientering og jeg begynner & bli deprimert, holder jeg meg beller borte
noen dager.» Dette er et eksempel pd at noen pirerende kan vare ganske
sensitive i forhold til egnereaksjoner og egne grenser. Det ligger ofte lang
trening til grunn. Da blir det viktig at det ogs fra institusjonens side er
forstdelse for at pirerende kan innrette seg slik. Der det er bygget opp
forventninger om faste daglige besok, kan det vare gunstig at pirerende
sier fra ved avdelingen ved endring.

Noen md gore noe

I noen tilfelle klarer ikke ektefellen 4 ta et aktivt grep om situasjonen.
Karl opplevde lenge at han levde i en uholdbar situasjon, men han folte
seg ikke 1 stand til & foreta seg noe. Han var avventende, men sa samtidig:
«Na& md noen snart skjonne at dette tkke kan gi.».... «Jeg kan ikke garantere
for bva som kan komme til & skje ber.» 1 slike tilfelle har strukturen bide i
forholdet og ektefellens egen tilvarelse brutt sammen. Det blir snakk om
en disorganisering (Ingebretsen og Solem 2002a). Begge parter kan vare
s& overveldet at de direkte eller indirekte gir uttrykk for at noen andre m3
taansvaret. Dette blir ofte hjelpeapparatet, eventuelt i samrdd med parets
barn eller andre nzre pirerende. Naboer og politiet kan ogsa bli involvert
i forbindelse med «<husbrik». Det er viktig & vere oppmerksom pa den
folelsen avavmakt som kan ligge til grunn for oppgitte kommentarer som
«Det far ga som det gdr». Ved nermere samtale kan en avdekke eventuelle
dedsensker, desperasjon og risiko for sammenbrudd og utagering, noe som
ytterligere understreker behovet for hjelp til 4 endre situasjonen.
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Arsaker til flytting til institusjon

Det er sammensatte grunner for flytting til institusjon (Liken 2001).
Omsorgsgiveres darlige helse (Aneshesel et al. 1993) og overbelastning
(McCarty 1996) sker sannsynhgheten for flytting til institusjon. Det er
blitt hevdet at «utslitte omsorgsgivere er den hyppigst refererte grunn
til § avslutte omsorg i hjemmet» (Gold et al. 1995, s15). Eldre ektefeller
har ofte egne helseproblemer som fir konsekvenser for omsorgsarbeidet
(Ingebretsen og Solem 2002a). Overbelastning kan oke risikoen for yt-
terligere helsesvikt.

Det vises alts3 ofte til stress og belastninger hos omsorgsgivere som
begrunnelse for flytting. Som det fremgir av eksemplene foran, md dette
imidlertid sees i nar sammenheng med situasjonen til den omsorgstren-
gende. Blant eldre par dreier det seg ofte om skende omsorgsbehov
og slitasje over flere dr. En utsetter ofte & soke om plass etter at en har
mnnsett nedvendigheten av flytting. En vil kanskje prave litt til inntil det
oppstar en kritisk situasjon som fremtvinger den endelige beslutning. I
tillegg m4 en ofte vente p4 tilbud om plass. Bdde hensynet til tryggheten
til personen med demens og parerendes helse m tas i betraktning.

Foranledningen til flytting kan vare en plutselig elleruventet hendelse,
en farlig eller livstruende situasjon, at en far en folelse av tap av kontroll
ogat ideelle fordringer basert pa overbevisning og verdier bryter sammen.
Dette kan vere dramatiske rsaker som er dpenbare for alle, eller det kan
vare den beremmelige dripen som fir begeret til & flyte over. I historiene
til ektefeller i den aktuelle undersekelsen inngikk episoder med varierende
grad av dramatikk. Det kan vare nesten-fall pd trappeavsatsen, et blikk
som fir en til & innse at en ikke lenger kan hipe pa gjensidighet eller det
utropet en selv kommer med, som en skulle ha gitt mye for 4 ha usagt
og som bryter med ens verdier om respekt og selvrespekt.

Tilse (1997) viser til forskjell mellom personer med og uten demens
ved flytting til institusjon. Ved demens er ikke personene selv s8 delaktige
1 beslutningen. Det er ofte ikke si klare medisinske grunner, og over-
flyttingen skjer oftere hjemmefra (enn fra sykehus) sammenliknet med
hva som er tilfelle ved andre sykdommer. Dette kan legge mer press pd
familien ved at det ligger nermere & definere flyttingen som en «familie-
utkastelse» enn som medisinsk begrunnet overfering. Dette kan forklare
at folelser av sorg og skyld i Tilses studie er mer vanlig for ektefeller til
personer med demens enn blant andre parerende.

Familiens beslutning avhenger ogsd av hvordan familierelasjonene er,
ogav hvordan familien klarer & forholde seg til selve beslutningsprosessen
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(Lieberman og Fisher 1998). Eksemplene som er beskrevet foran, viser
at situasjonen ved flytting kan vere svert forskjellig 1 ulike parforhold.
Forholdets historie og kontrakten for forholdet har vert forskjellige.
Partene har trengt og trenger hverandre pd ulike miter og 1 ulik grad.
Ulike former for og grader av avhengighet, nerhet/distanse og samspill
preger ektefellenes og familiens vurdering av hva de ber og kan klare.
Ektefellene er i ulik posisjon nir det gjelder 4 ta aktiv styring med denne
viktige beslutningen og selve gjennomferingen. I tillegg til forholdets
karakter vil personlige egenskaper, stress og helsemessige belastninger
virke inn p& beslutningskraften. Samspill med ovrig familie og persona-
let blir avgjerende. Det fordres at personalet er lydhere for alle parters
perspektiv og kan sette seg inn i hva som er de viktigste mil 4 ivareta i
forbindelse med flytting til institusjon.

Det som for noen kan bli en god opplevelse av at andre overtar et
nedvendig ansvar, kan for andre bli oppfattet som umyndiggjerende og
uverdig i forhold til individets, parets eller familiens idealer. Slike forskjel-
ler vil ogs8 gjore seg gjeldende med hensyn til hvordan flytting organiseres
rent praktisk og hva som sies og gjores 1 forhold til den demensrammede
partneren. For noen ektefeller er det en selvislge at de m3 orientere sin
partner ngye om hva som skal skje, og ha en aktivrolle i overflyttingen.
Andre har behov for, eller ser det som mest hensiktsmessig ut fra den
demensrammedes situasjon, at ikke selve flyttingen blir tydelig markert.
Her vil den praktiskesituasjonen spille enavgjerenderolle. Noen har vert
pd avlastningsopphold eller dagsenter ved samme institusjon tidligere,
og er godt kjent med personalet som kan bistd i 4 lette overgangen. De
lesninger som velges vil i tillegg vere avhengig av forholdet, kommuni-
kasjonsstil og begge parters helse. I samtale med pirerende bor ansvarlig
personale kunne skissere ulike muligheter og fleksible tilnzrmingsméter.
Det kan lett bli ekstra problemer hvis en ektefelle som selv er syk eller
helt overveldet, blir ridet til sterkt engasjement og mye tilstedevarelse
den forste tiden. Motsatt kan det bli feil for en engasjert ektefelle som
er opptatt av 3 ivareta forholdet 3 8 tilbud om at personell kan bistd
med en skdnsom overflytting. Det kan oppleves som et «tilbud» om &
bryte idealer for samhold, respekt og selvrespekt. Derfor er det nyttig
at personalet har alternative tilnzrmingsmater og gjennom samtale kan
finne ut hva som passer for de enkelte brukere, par og familier.

Intervjuer med ektefeller til personer med demens stotter opp under
Lieberman og Fisher (2001) konklusjon om at de kildene til stress som
forer til at familien vurderer flytting til institusjon, er mangefasetterte og
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ikke alltid 4penbart innlysende. Derfor er det viktig 4 vurdere situasjonen,
bekymringer og samspillmenstre noye ndr det skal fattes beslutninger om
flytting. Det er ofte grunnlag for stor tvil i selve beslutningsprosessen.
En typisk uttalelse fra en av informantene er: «/eg telte pd knappene, mye
og lenge; skal/skal tkke, kan jeg, ma jege»

Selve flyttingen — konsekvenser for parerende

Lieberman & Fisher (2001) understreker at familiehistorie og positive
0g negatlve relas]oner kan vere avg]erende for 4 forstd og forklare varia-
s]on 1 omsorgsglveres helse og trivsel ndr de omsorgstrengende flytter til
institusjon. Forfatterne fastsldr at slike forhold ikke i tilstrekkelig grad
er studert. Egen undersokelse har vist hvordan parhistorie og kontrakter
1 forholdet blir et viktig utgangspunkt for & forstd ektefellens mél og
perspektiver (Ingebretsen og Solem 2002a).

I ektefellenes beretninger dreier det seg ofte om blandede folelser 1
forbindelse med selve flyttingen. Gold et al. (1995) fant at mange om-
sorgsgivere som hadde bestemt seg for omsorg 1 h]emmet endret planer
over tid. Dette reflekterer forst og fremst omsorgsglverens vurdering av
at den omsorgstrengende blir svekket og at de m4 hanskes med storre
krav, slik at de ikke lenger vurderer seg i stand til 8 mestre oppgavene og
ha tilstrekkelige ressurser tilgjengelig.

Mange ektefeller i egen undersokelse har, som nevnt, kommet inn
pa ekteskapsloftet og mélet om & holde sammen i gode og onde dager.
Samtidig har de fleste gjennom omsorgshverdagen fitt bryne seg pd en
hard virkelighet. De kan ikke leve eller overleve pd ideologi. Som det
fremgar av sitatene foran, er flytting til institusjon sjelden noen lettvint
losning. Beslutningen har ofte hatt lang modningstid. Det er en gkning i
opplevdebelastningeri den siste tiden hjemme. Dette gjelder bdde fysiske
og psykiske belastninger. Halvparten av de ektefellene som hadde erfart
at partner flyttet til institusjon, opplevde tiden rundt flyttingen som
den mest belastende perioden i forlepet (Ingebretsen og Solem 2002a).
I ettertid slir noen fast at de ikke har grunn til 4 ha dérlig samvittighet
fordi de vet med seg selv at de ikke kunne ha gjort mer. Ansvaret kan
likevel kjennes tungt, og folelsene kan veksle.

Mennesker som er villige til & toye egne grenser langt, kan lett tenke
at de kanskje kunne ha toyet enda litt. En har ikke noe absolutt mél p&
hvor langt og lenge en strikk kan toyes for den ryker. Uansett om en
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innser at flytting var nedvendig, vil det vare mange situasjoner der en
blir konfrontert med vanskelige folelser nir en ser sin kjzre i den nye
sammenhengen. Ektefellene kan fortelle om mange sporsmaél som: Pas-
ser han her? Vil han sld seg til ro¢ Forstdr personalet hva han mener og tar
de seg nok av mannen min? Hvordan virker det & ha sd@ mange syke rundt
seg? Foler hun seg sviktet? Lengter hun hjem? Skal jeg vere i hjemmet vnt,
mens hun er overlatt til fremmede pd sykehjemmet?

En demensutvikling innebzrer ofte sorg for alle impliserte (Meuser
& Marwit 2001 Doka 2000). Skyld hos pirerende er ofte omtalt i for-
bindelse med flytting til sykehjem (Gold et al.1995). Skyldfelelse mi
forsties bide ut fra personens holdninger og idealer, forholdets karakter
og hvilke muligheter til alternativer og tid til bearbeiding situasjonen
gir. For noen reduseres de vanskelige folelsene gjennom bearbeiding,
stotte og erkjennelse av nedvendighet for flyttingen. I andre tilfelle ble
det liten tid til 4 tilpasse seg en ny tilvarelse. I et tilfelle kom mannen pé
institusjon etter langvarig pleie og omsorg hjemme. Der dede han etter
kort tid og under vanskelige omstendigheter. Etterpd bebreidet ektefellen
seg selv: «Hadde jeg visst at det gikk sd fort, s kunne jeg vel alltids ha klart
ett par uker til. Da hadde jeg ikke behovd & svikte ham.»

Nar det gjaldt ekteskapsloftet uttrykte en kvinne, etter et vanskelig ekte-
skap og en langvarig demensutvikling hos parter: «Det kan vere en grense for
hvor mange onde dager en md klare.» Da mannen fikk plass p4 institusjon var
konklusjonen: «Jeg har gjort mitt og vel sd det». Hun hadde ikke skyldfelelse
over 4 vare lettet for at dagene igjen var blitt hennes egne.

Dette viser at ektefellenes utgangspunkt og situasjon blir svart for-
skjellig, men at det 1 de fleste tilfeller er blandede felelser. En konklusjon
fra en rekke andre studier er at det er mye sammensatte folelser, som
ambivalens, skyld, tristhet, folelse av & vere mislykket, men ogsa lettelse
(Dellasega & Nolan 1997, Lieberman & Fisher 2001). P4 den ene siden
kan selve flyttingen representere et traume og vzre assosiert med sorg
og kvaler for pirerende. P4 den andre siden stir lettelse over hjelp med
omsorgsoppgaver.

Det er foretatt undersokelser der pirerende som har gitt omsorg for
personer med demens hjemme er blitt sammenliknet med en gruppe
pirorende til omsorgstrengende som har flyttet til institusjon. Whitlatch
etal. (1999) fant at de omsorgsgiverne som opplevde flytting, ga uttrykk
for mer belastning og mer negativ vurdering av egen helse enn de som
hadde sine hjemme. Pirorende til pleietrengende i institusjon var mer
deprimerte. Ogsd Lieberman & Fisher (2001) foretok en oppfelging
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av parerende hjemme og ved institusjon. Over en to-irs periode fant
de ikke signifikante forskjeller i helse og velvaere mellom pirerende
som hadde sine hjemme og de som hadde sine 1 institusjon. De fant at
ektefeller viste storre helseproblemer og redusert velvere over tid enn
andre parerende. En m3 ta i betraktning at institusjonsbeboere stort
sett er skropeligere med mer problematferd enn hjemmeboende. Deres
parerende kan ha vert mer utslitte i utgangspunktet. Folelsen av & ha
mislykkes i sine ambisjoner som omsorgsgiver i hjemmet kan spille inn.
I egen undersokelse sier ektefellene ofte etter institusjonalisering at det
ikke ville ha gitt lenger. Det er vanskelig 3 8 helt sammenlignbare grup-
peravpirerendei hjemmeomsorgog ved institusjon. En kan ikke sl4 fast
pé gruppenivd hva som er best for pirerende. Samtidig peker funnene
tydelig p4 at prerendes stress og bekymringer ofte varer etter flytting
til institusjon. Barber (1993) konkluderer med at selv om plassering 1
sykehjem letter noe av den belastningen ektefeller opplever ved omsorg
i hjemmet, fjerner ikke flytting til sykehjem alt stress.

Bowman et al. (1998) sammenlignet belastninger hos pirerende som
omsorgsgivere i sykehjem og blant hjemmeboende for pasienter med
ulike grader av kognitiv svikt. Dkt kognitiv svikt medferte okning ved
alle m&l p4 belastninger blant hjemmeboende. Selv om de fikk hjelp med
omsorgsarbeidet, viste undersokelsen en ekning i generelle og felelses-
messige belastninger for de som hadde sine p3 sykehjem. Ogs4 denne
underspkelsen viste at pdrerende til bide hjemmeboende og beboere 1
institusjon ga uttrykk for at de i stor grad var involvert i omsorgen og at
de opplevde belastninger. Det var ulikheter nir det gjaldt hva de opplevde
som stressende. Ulike sider ved deres liv ble berort. Likevel ga parerende
ved sykehjem uttrykk for at omsorgsgivingen var like tappende og folel-
sesmessig opprivende som de som hadde sine hjemme.

Novak & Guest (1992) sammenlignet ektefeller og andre pirerende
med hensyn til ulike typer av belastninger etter flytting til institusjon.
De fant at ektefeller som hadde sine partnere i institusjon, viste mer
fysisk belastning enn andre pdrerende. De folte seg mer syke og slitne.
De opplevde mer belastning knyttet til brudd p2 forventninger om en
naturlig utvikling.

Ogsé i den aktuelle undersokelsen var det mange av ektefellene som
viste til at de hadde hatt andre forventninger til alderdommen og at flyt-
ting til institusjon skjedde «for tidlig». Av disse var noen bare 1 60-3rene,
men selvihoy alder kan kontrasten til forventningen om 4 f4 leve sammen
bli sterkt opplevd. «Noen fdr jo leve sammen til de er biade 80 og 90 dr».



Fra hjem til institusjon 29

Flytting — fortsatt omsorg og relasjoner

Kellett (1999) fastslar at overgangen til sykehjem ikke betyr slutten p&
omsorg. For mange er det en overgang til en annen form for viktig og
stressende engasjement. Dette er en tid for omstilling og nytilpasning for
omsorgsgiverne og det er urealistisk & forvente at deres belastninger eller
depresjon og stress plutselig vil bedres. Ogs& Zarit og Whitlach (1992)
fant at folelsesmessig stress vedvarer som et problem for halvparten av
parerende ved sykehjem etter flytting. I den grad familien fortsetter
& vare involvert, vil de forsette & oppleve ulike former for ansvar og
bekymringer.

De forandringer ulikeundersokelserviser til etter institusjonalisering,
er mest uttalt ndr det gjelder pirerendes daglige rutiner. Pdrorende kan
fole seg mindre overveldet, trette og presset og ha mer tid til aktiviteter.
Selv om pirerende kan oppleve at det fortsatt er mye 4 tenke pi og be-
kymre seg for etter flytting, ville det ikke ha vart noe reelt alternativ &
haden demensrammede partneren hjemme. Nér en finner problemer hos
parerende bide for og etter flytting, er ikke det noe argument for at den
demensrammede like gjerne kunne ha vart hjemme. Det er snakk om en
vanskelig omstillingsprosess med opprivende folelser og der ansvar og
oppgaver ofte fortsetter.

Det blir en forandring fra fulltids engasjement til besek og assis-
tanse pd deltid. Av den grunn kan det vare rimelig at det skjer mindre
overbelastning etter flytting til institusjon. Det er imidlertid fortsatt
mange bekymringer og kilder til stress, slik at dette ikke uten videre
gir seg utslag i okt generelt velvaere. Det er store forskjeller i ektefellers
praktiske situasjon, helse og folelsesmessige reaksjoner. Det er viktig
3 huske p4 at de ikke bare er omsorgsarbeidere som har fitt avlastning
for arbeidsoppgaver. De er ektefeller som gradvis opplever partnerens
reduksjon og de mi forholde seg til endringer i forholdet. Opptatthet av
partneren og selve forholdet kan fortsatt vare p4 heltid etter at vedkom-
mende har flyttet til institusjon. Det oppstir nye situasjoner, endringer
1 helsetilstand, flyttinger mellom avdelinger og andre omstillinger de mé
forholde seg til.

Niér den ene part flytter til institusjon, innebarer det et viktig brudd
pd kontinuiteten 1 et parforhold. I tillegg til andre former for mening og
hensikt, kan besek og kontakt med partner i institusjon forstdes som
forsek pa 4 ivareta en viss kontinuitet i relasjonen og dermed i begge
partenes liv. Samtidig vet ektefellen at ikke alt lenger avhenger av egen
innsats og av at egen helse holder.
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Johan fortalte at det var en lettelse etter at kona flyttet p& sykehjem. Han
folte frihet ved 4 bli avlastet ansvaret. Etter hvert som han fikk hvilt seg
litt opplevde han det vanskelig & tenke pd; «Hun sitter der alene, stakkars
henne. Jeg blir litt mer rastlps, savner hennes tilstedeverelse, samtidig er det
mye 4 gjore.» Han legger vekt pd 4 vedlikeholde og holde hjemmet pent
og ordentlig. Dette forteller han henne. P4 den méten blir det en viss
kontinuitet, bdde i folelsen av fellesskap og i kontakten dem i mellom.
I intervjuene forteller han om gjeremilene i lopet av dagen der besok
til kona inngér som et viktig element. Han konkluderer etter hvert med
at det gdr bra, men at det er tunge stunder. Det er verst om kveldene,
men det gir mening 4 fullfere prosjekter de hadde felles og stelle hennes
rosebusker og ta med roser til henne nir de blomstrer. For 4 klare alt
dette legger han vekt p4 et godt kosthold og sunn livsstil. P4 den méten
er forholdet til kona fortsatt det sentrale meningsbarende fokus i hans
liv. Samtidig er det mange kontinuitetsskapende elementer i selve rammen
rundt forholdet og i hans sterke motivasjon for 4 klare & opprettholde
deres felles hjem og kontakten med henne. Det blir som et nett av mening
og sammenheng, der kona og deres felles historie stir sentralt. Uten &
forstd disse sammenhengene, ber andre vare forsiktige med & uttale seg
om den enkeltes prioriteringer og hva som er nodvendig ut fra rent prag-
matiske hensyn. Det er fortsatt mye for ham & klare. Samtidig blir hans
lettelse etter flyttingen forstdelig ved at presset pi omsorgsoppgaver er
sterkt redusert. Fra en kaotisk omsorgssituasjon i hjemmet, vet han ni
hva han har 4 gjere hjemme og han vet hvor han finner kona. Tilvarelsen
er igjen blitt mer velregulert og ordnet. Han har storre muligheter til
3 ta seg inn igjen ndr han er sliten. Han er fortsatt opptatt av helsa for
& klare & opprettholde det som er og det som var, men presset er lettet, nd
ndr han vet at kona er ivaretatt p& sykehjemmet. «Mens det for (mens hun
bodde hjemme) wville ha vert en katastrofe om jeg ble syk, vet jeg jo nd at det
er noen som tar seg av henne — uansett.»
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Flytting til institusjon —
oppsummering og diskusjon

Familiemedlemmers opplevelse av omsorgssituasjonen bide hjemme og
1institusjon m3 forstdes som en del av en storre sammenheng i parfor-
hold og familier. Heller ikke reaksjoner p3 flyttingen kan utelukkende
relateres til hvor alvorlig funksjonssvikt personen med demens har eller
hvor belastet pirerende er.

Selv om flytting til sykehjem kan lette noen av de instrumentelle be-
lastningene for parerende, er det ingen enkel kur mot bekymringer og
nedstemthet. Pdrorende som viser til lettelse, foyer ofte til et fordi der
de viser til en prosess med omsorg over tid, det ville ikke ha gtt lenger,
bide av hensyn til ektefellen og dem selv. Ofte er det ogss et men, jeg
opplever jo savn. De kommenterer ofte selve flyttingen og at tilverelsen
ved institusjon har sine utfordringer.

Den aktuelle undersokelsen viser at ektefeller 1 ulik grad forholder
seg til og planlegger med tanke pd at det kan bli aktuelt for deres partner
3 flytte til institusjon. For mange er det et sirbart tema som de helst
unnlater 4 ta opp. Det krever mye 3 forholde seg til egne folelsesmessige
reaksjoner og de daglige krav, og samtidig forberede en fremtid som de i
de fleste tilfellene gruer for. Ogsd andre undersekelser viser at familien
sjelden er forberedt pa flyttingen og at det er mye tvil og usikkerhet i lang
tid pd forhdnd (King & Vredevoogd, 1991). En kan fole seg mislykket
ved & métte gi opp familieomsorgen (Pearlin 1992). P4 den annen side
kan ektefeller vere forneyde med at de har klart omsorgen 1 hjemmet
s& lenge som de har gjort. I ettertid er noen forbauset over at de greide
det s& lenge som de gjorde.

For hjelpeapparatet er det en vanskelig balansegang & vise respekt for
det enkelte pars mestringsmiter og tilpasning og bidra til en realistisk
vurdering av situasjonen. Fagfolks vurdering blir en viktig referanse-
ramme for pdrerende. Noen strekker seg s& langt at de har vanskelig
for & se hvor de stér. Sensitivitet for de enkelte parenes situasjon tilsier
forsiktighet med hensyn til 4 fastsl3 hvilke losninger som er best til en-
hver tid. Dette m3 imidlertid ikke feiltolkes dit hen at fagfolk fraskriver
seg ansvar for & forberede og legge til rette for flytting ut fra de enkeltes
premisser. Blant parzrende kan det herske overdrevne tabuforestillinger
om institusjoner, basert p3 skrekkhistorier og (for) gammel erfaring.
En oppdatert informasjon kan lette noe av trykket. Pirerende kan ha
behov for & drefte egne reaksjoner knyttet til sorg og angst for & bliigjen
alene 1 hjemmet. Hvis temaene ikke dreftes, kan dette gke prerendes



32 F lytting til institusjon

ansvarsfolelse og folelsesmessige belastning. Dette dreftes ogsd i annen
litteratur (Dellasega & Nolan 1997). Hvis ikke fagfolk ter nevne flyt-
ting til institusjon som en fremtidig mulighet, hvordan er det da for en
ektefelle som har lovet evig troskap, & ta opp spersmilet? I dette kapit-
telet er det gjennom eksempler pa ektefellers mestringsmater vist at de i
ulik grad etterspor aktiv medvirkning, stillingtaking og ansvar fra fagfolk
og hjelpeapparatet. Noen er innstilt p4 & st pa til de stuper. Partnerens
ve og vel og fellesskapet i forholdet settes foran egen helse. Mange har
mest behov for stette 1 en vanskelig beslutningsprosess. De trenger en
mulighet til refleksjon omkring alternativer. For andre kan det vare en
lettelse eller en nedvendighet at andre pd en respektfull mite bidrar til
3 ta et aktivt grep om en overveldende situasjon.

Relasjonsfokusert mestring er, som nevnt, rettet mot regulering og
opprettholdelse av relasjoner som erav betydning for den stress-skapende
situasjonen. Dette gjelder bide relasjoner som kan representere sosial
stotte og relasjoner som inngdr i den stressende situasjonen. Empatisk
mestring er et eksempel pa relasjonsorientering. Empati kjennetegnes av
pa den ene side en identifikasjon med den andre for & kunne forsts, og
pd den annen side en anerkjennelse av sin egen atskilthet fra den andre.
Empati er derfor et uttrykk for en balanse mellom nrhet og distanse.
I et parforhold blir denne balansen i stor grad utfordret av den ene par-
tens demensutvikling. I forhold til pirerende kan opplaring og trening
1 empatisk kommunikasjon vare et mulig virkemiddel. Men det fordrer
at en tar hensyn til ektefellens utgangspunkt nér det gjelder krefter, og
deres egne behov for tilknytning til sin partner med demens.

Som Pearlin (1992) understreker, forstir en effekten av & gi omsorg
best ndr prosessen kan observeres over tid og langs karriereveier. For-
holdets historie og omsorgshistorien vil spille en avgjerende rolle for
situasjonen ved flytting til sykehjem. Det kreves kjennskap og empati
fra hjelpernes side.

stotte opp under ektefellens mestring ndr partneren med alders-
demens flytter til institusjon, mi sees som en prosess. Underveis er det
ulike méter 3 innrette seg pa, og fagfolks rolle m3 vere fleksibel ut fra en
forstdelse av forholdets karakter og begge ektefellenes stisted. Fagfolk
m3 forholde seg til vanskelige avgjorelser enten det dreier seg om raske
beslutninger nedvendiggjort av kriser, eller de har bakgrunn i en gradvis
forverring.

Fagfolk kan vare aktive medspillere nir det gjelder 8 omdefinere mél
om omsorg i hjemmet, og ikke minst bidra til at kontinuitet i relasjoner
(ut fra begge parters premisser) kan ivaretas ogs3 etter flytting.
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KAPITTEL 3

Fra a bo sammen til 4 ga
pa besok

En rekke studier om familieomsorg viser at pirerendes omsorg ikke
stopper ved flytting til sykehjem. Som diskutert i forrige kapittel vil
nzre pirerende oftest fortsatt vere opptatt av omsorgen og forholdet
til personen som flytter. Om de ikke lenger gir den daglige omsorgen,
besoker de fleste sine nzrmeste, gir assistanse ved aktiviteter og daglige
gjoremil pd avdelingen. De har kontakt med personalet for & forsikre
seg om at omsorgsmottakerens behov blir mett og de forholder seg til
sporsmél som medisinsk behandling, skonomi etc. Familieomsorg er
blitt kalt et multistadie-fenomen der det er dreier seg om & forberede
seg og bli kjent med oppgavene, utfere omsorgsoppgaver og ta ansvar
for s & nedtrappe omsorgsarbeidet (Dellasega & Nolan 1997, Davis
& Buckwalter 2001). I demensomsorg vil denne nedtrappingen variere
1 grad, og det vil bli snakk om & dele ansvar med andre og 4 mote nye
utfordringer i institusjonstilvarelsen. Det er viktig & vere oppmerksom
pa hvilke belastninger pirerende opplever etter at personen med demens
flytter til institusjon (Whitlatch et al. 2001, Tornatore &Grant 2002).
Samtidig kan det vare gevinster i form av lettelse, positiv tilbakemelding
pé innsatsen en gjor og nye miter & forstd seg selv og forholdet pd (Kra-
mer 1997, Farran 1997, Rapp & Chao 2000).

Betingelsene for § vere omsorgsgiver og ivareta forholdet blir vesent-
lig endret ndr den ene part flytter til institusjon. Det er viktig & {8 mer
kunnskap om hvordan det er for ektefeller & vare pirerende ved aldersin-
stitusjoner og hvordan det kan legges til rette for at de selv, deres samspill
med partner og med institusjonen/personell blir best mulig ivaretatt.

For ektefeller er det en stor overgang fra 4 vere sammen hjemme som
par til 4 gd pd besok til sin partner pd institusjon. Nzre pirorende som
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kommer pd besek, kanskje serlig den forste tiden, kan vare preget av
en uro og indre diskusjon. Gjorde jeg rett? I denne argumenteringen,
vil parerende vare vére for alle forhold som kan tale for eller mot den
beslutningen som er tatt. Det vil gjelde behandling, om personalet er
vennlige og hjelpsomme og inntrykket av miljeet og medpasienter. Et
hovedspersmal blir om brukeren blir godt ivaretatt. Kan de svare «ja»
pé dette sporsmélet, kan de fleste pirerende se gjennom fingrene med
mangler. Begynner de 4 tvile p& den respekt, behandling og omtanke
deres narstdende far, kan pirerende bli ekstra drvikne overfor negative
forhold. For pdrerende som har stelt sine gjennom mange &r, kan ogsé
tilsynelatende detaljer ha stor betydning. De kan ha utviklet en rva-
kenhet for omsorgsdetaljer som det kan vare vanskelig for personalet &
ivareta. Dette kan skape konflikt og/eller usikkerhet mellom pirerende
og personell. Pdrerende kan ha hatt som hovedargument for flytting at
den demensrammede trenger mer, og mer profesjonell, hjelp enn de kan
gi. Opplever de at hjelpen er utilfredstillende, svekkes dette grunnlaget
for deres beslutning,

Med vekt pa relasjonen, ser en at ektefellers besgk har en hensikt og
mening ndr det gjelder § sikre kontinuitet i forholdet. Ved besgk m& man
forholde segtil en ny regulering av nzrhet og avstand i forholdet. Besok
kan ogsd vare en méte 4 mestre sorg pd og unngé ensomhet.

Forst i dette kapittelet beskrives og dreftes intervjupersonenes erfa-
ringer med & komme pd besgk og ivareta relasjonen til sin partner 1 lys
av annen forskning pd omridet. Deretter settes beseok i en sammenheng
med parhistorie. Eksempler viser at besokene kan ha ulike funksjoner
og betydning for ektefellene ut fra forholdets karakter.

Besok — hvorfor og hvordan

«Jeg md jo se hvordan det gdr»

Sitatet over er typisk for mange ektefeller ndr de beskriver sine bessk
til partner 1 institusjon. Bak denne uttalelsen ligger det mange detaljer
ndr det gjelder hva pirerende er opptatt av og hva som er deres zrender

ved besgk.
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Besokenes funksjoner er gruppert i folgende kategorier:
komme,
® gjore,
® vere sammen,
se og observere,
o lzre fra seg til personalet, og
samarbeide med personalet.

Komme

Selv om det er mye snakk om at eldre i institusjon blir glemt, viser bide
denne og andre undersokelser, som nevnt, at de fleste nzre parerende
som har vaert omsorgsgivere 1 hjemmet ikke oppgir rollene sine, men
fortsetter d vare involvert pa ulike méter. Selv om flytting til institusjon
innebearer en stor overgang, er det ikke slik at familien slutter & engasjere
seg og overlater alt til institusjonspersonalet.

For ektefeller er det svart tydelig at partnerens flytting til institusjon
m4 sees som en del av forholdet og deres rolle som omsorgsgiver. Tilpas-
ning til en ny rolle bdde som aleneboer og som parerende i institusjon,
kan vare krevende for ektefeller til demensrammede. Det er snakk om
varige endringeri relasjonen. I tillegg blir det endringer og nytilpasninger
underveis ut fra forandringeripartnerenstilstand og eventuelle flyttinger
til nye avdelinger eller andre institusjoner.

Hvordan pirerenderollen blir utformet avhenger bide av den enkelte
parorende, av relasjonen mellom parerende og den som bor pd institusjon
og av forholdet mellom pdrerende og personale/institusjon.

Ektefeller er funnet & vere mer enn dobbelt s3 ofte pd besok som
andre pirorende ved aldersinstitusjoner. Novak & Guest (1992) fant at
det ble etablert monstre i den forste tiden etter flytting, og at de fleste
fortsatte med samme hyppighet og varighet for besokene over en lengre
tidsperiode. Det kan bli faste ritualer og beseksmenstre (Schofield 2001,
Yamamoto-Mitani et al. 2002). Egen undersokelse viste at nesten daglig
besokskontakt var vanlig, men det var ogsé eksempler pd noen som hadde
mer sjeldne og korte pliktbesok.

Besok er en mite & uttrykke tilknytning og forpliktelse p& (Tilse
1997). Gjennom samtaler med ektefellene fikk vi illustrert at besekene
kan innebzre kontinuitet i historie og identitet, representere et fokus
1 dagliglivet og hjelp til 4 unngd ensomhet ogsd for ektefellen. Noen
understreker at besogkene er nzrmest som en jobb, som en selvfolgelig
forpliktelse som man mer og mindre kan se frem mot og/eller grue seg
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til, men som blir en selvfolgelig del av tilvarelsen. Det kan gi stolthet &
klare oppgaven. Uansett hvordan forholdet er og hva partene kan dele,
kan besok f8 en egenverdi bdde ved at en vet med seg selv at: «Jeg har
veert der» og ved at: «Min ektefelle fir besok».

Gjore

Hva parerende gjor har ofte blitt diskutert ut fra roller og ansvar. En kan
skille mellom direkte og indirekte familieansvar i institusjonsomsorgen
(Keefe & Fancey 2000). Indirekte viser her til ansvar knyttet til overblikk
og koordinering av omsorgen, heller enn til § utfere den.

En kan dele inn i ulike former for indirekte pirerendefunksjoner (Bo-
wers 1988)
A vere advokat, vere beboers talsmann og kanskje forkjemper.
. A vere overviker, ha overblikk over hva som skjer, sikre
god omsorg og pise at beboers behov blir ivaretatt.
- A veretilgjengelig. Denne tllg]engehghetsfunks;onen innebarer
at en vil kontaktes og kommer nir det trengs.
A opprettholde kontakt og vare til hjelp for personalet.

Denne organiseringen av indirekte omsorg passer med egne resultater.
Ektefellene i1 undersokelsen si seg ofte som talsmann/-kvinne for sin
demensrammede partner, og de var opptatt av 4 sikre god omsorg bade
direkte og gjennom kontakt med personalet.

De direkte ansvarsoppgavene knyttes til hva pirerende gjor for be-
boeren. Mange vektlegger folelsesmessig stotte og at en er opptatt av
pasientens trivsel, at en hjelper til med omsorgsoppgaver, utforer 2render
og innkjop og bidrar med det lille ekstra. Det kan gjelde blomster, spesiell
mat etc. Ogsa Tilse (1997) beskriver hvordan fortsatt omsorg innebarer
visse oppgaver - som stell av kler, kontakt og stette og bidrar til & bevare
partnerens identitet. Gjennom omsorgsoppgaver som pleie, stell, sorge
for drikke, ivareta velvere og utseende ved hudpleie, borste hér, barbere
etc., kan besek gianledningtil 4 uttrykke fysisknzrhetog omsorg. Dette
kan ogs3 hjelpe pa ektefellens folelse av tap ved 4 leve adskilt. Noen har
en klar oppgaveorientering, der de vektlegger hva de gjor og opplever
stolthet ved 4 klare 3 gjennomfere omsorgsoppgavene.
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Itillegg til & dele inn ulike oppgaver ut fra oppgavetype og hva en konkret
gjor, kan en skille mellom typer av omsorg ut fra den hensikt de har for
beboer (Bowers 1988). Viktige hensikter er:
A opprettholde familiebdnd, gjennom besgk hjem, ta med
beboeren ut, vise bilder, snakke om barn, barnebarn, fortelle
episoder.
A opprettholde verdighet, knyttet til folelse av kompetanse og
folelse av 4 vere en unik person. Mange parerende legger vekt
pé utseende, og at pikledning, méltider og toalettbesok skjer
4 miter som ivaretar selvfolelse.
A bidra til 4 holde motet oppe, dette kan knyttes til behandling,
fysioterapi og daglige aktiviteter for & opprettholde funksjoner.

Besok innebrer sammensatte prosesser. Fra familieperspektiv er ikke
omsorg for beboeren bare noen oppgaver som kan tillegges spesielle
roller. Det dreier seg om langvarige prosesser som skjer i relasjoner
(Duncan & Morgan 1994).

En sentral faktor er hva som bidrar til mening bide for den som bor i
institusjonen, for parerende og ikke minst for 4 opprettholde relasjoner.
Det vi kaller omsorgsoppgaver utferes i en menmgssammenheng som
innebarer oppmerksomhet bide p4 forestdende tap og p4 kontinuiteten
1 et langvarig forhold.

Veere sammen

Erfaringer fra undersokelsen viser at det er mye kreativitet i retning av
3 finne velegnede aktiviteter og gjeremil. Det blir en utpreving av om
bilder gir gjenkjenning og mening og om musikk fortsatt fenger. Malene
for hva en kan gjore m3 ofte reduseres etter hvert som funksjonsniviet
synker. Turer ut blir turer i korridoren, eller med gastol fra seng til stol.
Mosjon blir erstattet med & massere fotter, 4 snakke sammen kan bli til
& fortelle og til & gjette den andres onsker & behov.

Parforhold er ofte strukturert ut fra fellesaktiviteter, at man er pd
samme sted, har felles rutiner, spiser og ser pd TV sammen. Partene kan
ha vert vant til 4 holde pi med hver sine aktiviteter. N& nir den demens-
rammede partneren ogsd kan ha sprikproblemer, passer det ikke alltid 4
sitte rett overfor hverandre eller ved sengekanten & snakke. A bare skulle
sitte og prate kan bli en uvant kontakt, kanskje szrlig ndr mye ma skje
i form av enetaler.
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For noen kan det vare vanskelig 4 finne en naturlig rytme pd samveret.
En som strevde med & forholde seg til kona, understreket at det ble
ekstra vanskelig 3 komme til et ukjent miljo, der han ikke visste hva han
skulle ta seg til og hvordan han skulle forholde seg verken til kona eller
hennes medpasienter.

Ektefeller 1 undersokelsen legger ofte vekt pd & ta med seg partneren
ut, oppleve noe sammen si lenge det gir, slik at en kan prate om det en
ser. Forslag om 4 delta i fellesaktiviteter kan gd i samme retning, en fir noe
3 forholde seg til sammen og kan dele gode opplevelser og fellesskap.

Mange nevner at de har med mat eller frukt og spesielle godbiter, som
bidrar til innhold og hygge i samvaret, og som er uttrykk for anerkjen-
nelse av personens smak og preferanser: «Jeg har med bananer, for det har
han alltid vert sd glad i.»

For ektefeller dreier det seg ofte om 4 lage en struktur for samveret,
og haen base der de kan fole seg trygge og komfortable. Dette kan sees i
sammenheng med & skape rutiner og innhold ogsd i egen tilvarelse. Noen
sier direkte at de ikke foler seg si alene nir de kan oppseke partneren og
at de like gjerne kan gi dit som & sitte hjemme alene.

Noen ektefeller understreket at det blir en del av den daglige ruti-
nen og inngdr i en sammenheng der det ikke bare blir kontakten med
partner som avgjer hvor meningsfullt besoket oppleves. Kontakten med
personalet inngdr 1 dette. For noen inkluderer dette forhold til andre
parerende og beboere og faste plasser i fellesarealene, faste turmil og
gjerne regelmessighet tidsmessig, slik at en kan drikke kaffe sammen,
hjelpe til ved méltider eller lignende. Det dreier seg om & finne en rytme
og kontaktformer som begge parter kan vare bekvem med.

I et parforhold der det hadde vrt mange spenninger og konflikter pd
grunn av at partene fikk for lite rom rundt seg, innebar konas flytting til
institusjon en viktig regulering av nzrhet og avstand. Det ble et predi-
kerbart menster der mannen kom til faste tider hver dag. N4r han visste
hvor han hadde henne, bokstavelig talt, og kunne g igjen etter besoket,
var det lettere & gi nzrhet og omsorg uten 3 fole seg overveldet.

Samtaletemaer kan bidra til 4 opprettholde familiebind, tilherighet og
kontinuitet. Noen legger stor vekt pd 4 fortelle om familien og detaljer
fra dagliglivet. Det kan styrke deres fellesskapsfolelse i forholdet og virke
bekreftende. Det bidrar til 4 opprettholde tilknytning og partnerens
tilhorighet til familien, selv om flere er inne p4 at de ikke vet hvor mye
partneren fir med seg. For dem selv kan det likevel vere godt & sette ord
pa begivenheter. Det kan gi en folelse av fellesskap — tross alt.
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Eksempel 1 — fellesskap og samborighet

En ektefelle som daglig var hos kona i flere timer fortalte: «Jeg sier for
eksempel til henne: I dag er det bursdagen til barnebarnet var, Sven. Han
blir 20 dr. Jeg husker da han var en liten gutt og var med oss pd hytta pd
frellet.» Dette ga kona mange holdepunkter med tanke pd & vekke min-
ner. Kanskje kunne hun glede seg over & bli minnet om at hun hadde
barnebarn, kanskje kunne hun tenke pd han som liten, eller synes det var
hyggelig & se den kjekke lille gutten p& bildet mannen pekte p4. Kanskje
ga hytta eller fiellet gjenklang, kanskje ikke. Uansett hva kona forbandt
med dette, styrket det mannens felelse av fellesskap og samherighet
med henne. Ikke til noen andre kunne han snakke om barnebarnet vart,
kanskje ville han vegre seg mot 4 fortelle om bursdagen til andre han
traff, fordi han var opptatt av & ikke plage andre med sitt privatliv. Ved &
snakke heyt til kona om barnebarnet fikk han selv mange assosiasjoner
som stolt bestefarbddeinitid og fortid. Han fikk minner om fjellet, hytta
han hadde fatt bygget og familieferier. Det kunne bidra til at uansett hva
kona kunne forbinde med det som ble sagt, strek det kanskje en mild
fjellbris gjennom rommet, en god atmosfere av som gjorde at mannen
strok henne ekstra mildt over kinnet. Hvis han hadde et indre bilde av
bestemor som lop over setervollen med barnebarna, ble det kanskje let-
tere for han & vere glad i resten og bevare felelsen av fellesskap selv om
han s3 at hun lukket oynene og tilsynelatende virket uinteressert: «/a,
hvil deg du bestemor.»

Dette eksemplet viser til fine nyanser i samspill mellom mennesker
som har en historie sammen. Det som sies og gjores kan ha en viktig
symbolsk betydning og styrke en av partene, begge eller forholdet mel-
lom dem pd méter utenforstdende vanskelig kan ha oversikt over. En skal
vokte seg vel for 8 komme inn med pekefingre og vurderinger av hva det
er noen vits & snakke med demensrammede om.

Eksempel 2 — fellesskap og kontinuitet

Et annet eksempel gjelder en mann som hadde besgk til kona som en
viktig del av dagliglivet. Han snakket mye med henne. Det foregikk
pd den miten at han fortalte henne om hva han gjorde hjemme. Dette
understreket at det var deres felles hjem og han hadde glede av 4 fortelle
henne om detaljer hjemmefra. Det var en méte 4 inkludere henne pa nar
han fortalte at han nd hadde fitt malt vinduskarmene, rettet opp gjerdet
eller spadd 1 kjokkenhagen. Det understreket at dette hadde vart deres
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fellesprosjekter. Selv om han ikke ventet ros av henne og han visste at hun
kanskje ikke forbandt s& mye med det, var det en glede for han 4 fortelle
henne om det som hadde vert fellesanliggender. P4 den miten inngikk
hans anstrengelser for & ivareta hjemmets vedlikehold i en meningsfull
sammenheng, der nettopp forholdet til henne sto sentralt. Han og kona
hadde jo sittet pd verandaen for noen ar siden og snakket om hagegjerdet
og hun pleide 4 glede seg over hagen. Gjennom & snakke om dette med
henne ble kontinuitet i disse prosjektene ivaretatt, selv om hun ikke
konkret kunne delta 1 dem eller bivine resultatet. P4 samme méte var
det meningsfullt for ham & sméprate ved & fortelle hva han hadde gjort,
om noen hadde ringt, hva han hadde til middag og at han hadde banket
teppene 1 stuen. Det er nettopp slik smiprat mange kan savne nir de gir
alene, og 1 en situasjon der partneren sitter uten sprik og en leter etter
samtaletemaer, kan det oppleves meningsfullt 8 meddele seg til partneren
pd denne méten. Dette er ikke bare begrunnet ut fra at det er kjekt for
den demensrammede 4 {4 vite at det gir bra. Enker og enkemenn kan
ha noe av det samme behovet for & fortelle en avded partner at de klarer
seg eller “diskutere’ detaljer fra dagliglivet. De kan forholde seg konkret
til et bilde, snakke hoyt eller tenke dialoger der partners perspektiv blir
varetatt 1 deres egen totalvurdering av saken. En kan stille seg sporsmail
om slike samtaler alltid tjener den demensrammedes interesser. Igjen
kan en trekke paralleller til enker og enkemenn som i noen tilfelle tar
opp tidligere konflikter og vanskelige temaer 1 symbolske konfronta-
sjoner med avdede. De kan vare sinte og frustrerte uten at det skader
den som er borte. Dersom en ektefelle skulle gjore det samme overfor
en demensrammet partner som ikke kunne ta til motmale, ville dette
kunne skape en vond stemning, uansett hva som ellers ville oppfattes av
budskapet. P4 samme mite som ved livstruende sykdom, kan pirerende
ved aldersdemens noen ganger méitte erkjenne at det kan vere for sent 3
ta opp konflikter i direkte konfrontasjon. Nér det gjelder de ektefellene
som kom ofte pd besek p& sykehjemmet, hadde de alle hatt lang tid til §
bearbeide og forsone seg med tapet. Om de opplevde protest i forhold
til partners sykdomsutvikling, virket det som om de hadde forsonet seg
med det forholdet som hadde vart p godt og vondt, og forholdt seg til
partners situasjon her og nd nir de var sammen. Omsorg og omtanke for
partnerens ve og vel ble overordnet. De fleste la stor vekt pd & innrette
seg etter partners dagsform. I tillegg var det hos de fleste av disse trofaste
besokerne en sterk drivkraft i retning av fellesskap og samherighet. Det
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bidro til at de temaer de tok opp i sine enetaler med partneren hadde som
siktemal & understreke gode sider og fellesskapsfelelsen i forholdet.

Eksemplene over viser at innholdet 1 besoket og samtaletemaer kan
bidra til 4 sikre en felelse av samherighet og kontinuitet 1 relasjonen.
For mange vil det ved besgk dreie seg om & vare tl stede pi en ikke-
krevende méte.

Eksempel 3 — Fellesskap uten forventningspress

En kvinne som 1 utgangspunktet sokte bekreftelse fra mannen, greide &
renonsere pd bekreftelse og innrettet seg pa & vare til stede uten & kreve
noe tilbake. Hun opplevde at besekene ble urolige ved at mannen vandret
mye. Til 4 begynne med folte hun seg ikke vel ndr mannen bare gikk. Det
hjalp nér hun tok med et hindarbeid. Hun valgte noe enkelt som ikke
krevde full oppmerksomhet. Det var hyggelig og gjorde henne avslap-
pet. I forhold til mannen innebar dette kanskje noe trygt og hjemlig.
Det viktigste 1 denne sammenhengen var imidlertid at det hjalp henne
til 4 tilby et ikke-krevende nerver og samver. Det ga en mulighet til &
regulere nzrhet ogavstand i forholdet. Mannen kunne se henne, samtidig
med at det var greit at han tok seg noen vandrerunder. Andre gjoremal,
som & vanne blomster, stelle med toy og lese, kan ha lignende funksjoner.
Det kan vere hyggelig ndr personalet og andre bekrefter relasjonen, for
eksempel med en kommentar som: «Nd bar kona di sydd i knappen du
hadde mistet i skjorta di».

[}
A se og observere

For pdrerende kan en funksjon som observater og overviker vare uttrykk
for omsorg. Flere ektefeller i undersekelsen har gitt uttrykk for at de
passer pd at alt er bra med partneren og at vedkommende blir behandlet
pd en god méte. Et eksempel er en ektemann som la sin stolthet 18 vere
en god observater. Han ville ikke vare feig, men synge ut hvis det var
noe 4 sette fingeren pd for & bedre konas situasjon. Fra institusjonens
side kan det vare viktig 4 sette kritikk inn 1 en slik sammenheng — som
uttrykk for ivaretakelse heller enn som utidig kritikk av personalet.

Pirerende bruker ulike metoder til 4 samle informasjon om hvordan
personalet forholdt seg til beboeren; direkte observasjon, indirekte
observasjon og vurdering av konsekvenser av stell/behandling (jfr. Bo-
wers1988):
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® Diurekte observasjon. 1 egen studie var det mye direkte observa-
s;on, mange var mye til stede og de fortalte detal]erte eksempler
pé situasjoner 1 dagliglivet og hvordan sntuaS)oner ble h&ndtert.

® Indirekte observasjon innebarer 4 se hva som ble gjort mot andre
og eventuelt sporre beboeren der det er aktuelt.

o Vurdering av konsekvenser/resultat av stell og oppfelging. Dette

gir ut pd & merke seg om pasienten er i darlig forfatning, de-
primert, opprort eller tilbaketrukket ndr parerende kommer,
noe som kan bli oppfattet som uttrykk for mangelfull omsorg.
Godt humer blir tolket positivt.
En kvinne som fant mannen feberhet og urolig etter at hun
minutter for hadde fitt vite av personalet at alt sto bra til med
mannen, fikk svekket tillit. Det medferte at hun kom si ofte
som mulig for & forsikre seg om at mannen hadde det bra.

® Samtale med andre pdrorende er en kilde til informasjon. Pire-
rende som kommer ofte til samme avdeling kan bli godt kjent,
utveksle erfaringer og folge litt ekstra med. «Vi ser litt etter
bverandres ektefeller».

Lere fra seg til personalet

Mye av det prorende onsker & lere fra seg til personalet skjer pd en
uformell og indirekte mite, for eksempel ved & fortelle historier for &
vise viktige sider ved personen, eller forklare hvorfor de har behov for
spesiell oppmerksomhet. Nir pirorende prover 4 flette inn informasjon
pd denne méten i samtale med personalet, kan det vare en fare for at dette
ikke oppfattes. Da blir det heller ikke rapportert videre som gnsker eller
retningslinjer fra prerende til personalet.

Et eksempel gjelder en ektefelle la stor vekt pd at mannen var velstelt.
For 3 understreke betydningen av barbering uten & skulle virke kom-
manderende fortalte hun en historie: «Mannen min har alltid vert si
opptatt av & vere nybarbert, jeg husker en gang.......». Historien var god og
illustrerte godt at mannen hadde vart pertentlig, men den resulterte ikke
i mer barbering. Ektefellen var skuffet. Da hun direkte tok opp snsket
om daglig barbering, hjalp det.

Noen pérorende planlegger gjoremal og aktiviteter pd en slik méte at
de kan f8 vist personalet hvordan de har pleid 4 lose oppgaver. «N& ndr
du er ber, skal jeg vise deg hvordan denne barbermaskinen virker og hvor-
dan den best kan renses.» Av personalet ble dette kun oppfattet som en
episode som ikke fikk konsekvenser for senere praksis. Pirorende kan
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derfor med fordel uttrykke sine ensker klart og direkte. Da er det lettere
3 spre ensket informasjon og {8 dialog med personalet.

Mange pirorende kan vare usikre pd 4 lzre fra seg til personalet pd
grunn av uklarheter i roller og arbeidsdeling mellom parerende og per-
sonale. Ved flytting til sykehjem gir prerende over fra & vare de sentrale
omsorgsgivere til 4 fi en mer perifer rolle. Dette er ikke bare knyttet til de
daglige oppgavene, men som Caron (1997) understreker, blir omsorgen
og det sprdk som benyttes forandret. Omsorgen kan bli mer preget av
profesjonalitet og teknisk kunnskap enn av personlige relasjoner. Det kan
vare vanskelig for familien & finne sin rolle og delta som dialogpartnere
1 dette systemet. Noen blir forsiktige med hva de sier og kan fele at de
er «¢ veien» for personalet. Likevel, eller nettopp derfor, er samarbeid
mellom pdrerende og personalet sentralt.

Samarbeide med personalet

I utgangspunktet mé det kunne stilles storst forventninger til personalet
ndr det gjelder & forstd parerendes perspektiv, fordi de er de profesjo-
nelle hjelperne. De moter stadig nye pirerende og det er viktig at de
har kjennskap til pdrerendes situasjon og blikk for variasjon. Pdrgrende
som folger sine nzrmeste til et sykehjem, har som regel ingen tidligere
erfaring med denne rollen. Selve flyttingen kan vare vanskelig og det er
mye nytt & forholde seg til. Derfor blir de signaler de fir fra personalet
svart viktige. Sprik og hvordan de forholder seg viser om de inkluderer
pérorende 1 omsorgen (se ogsa kapittel 4).

Familien bruker gjerne sine erfaring som omsorgsgiver hjemme som
sammenligningsgrunnlag nir de vurderer den omsorgen personalet gir.
Samtaler med ektefellene viser at noen hadde forventninger til personale
om kunnskap om demens og profesjonalitet som ikke blir innfridd. Et
eksempel er en hustru som hadde satt seg inn i litteratur om demens og
hadde gjort alt for 4 lzere hvordan hun skulle legge til rette for mannen
etterhvert som demensen utviklet seg. Det at mannen trengte mer og
mer profesjonell hjelp enn det hun kunne gi, var hennes hovedbegrun-
nelse for at ektefellen flyttet til institusjon. Da hun der motte mye
ufaglert personale, ble hun overrasket og skuffet. Hun satset imidlertid
pd 4 lzre fra seg det hun kunne og skaffet ogs4 litteratur til avdelingen.
Hun onsket 4 legge mye arbeid 1 & bidra sammen med personalet og
koordinere omsorgen for mannen. Hun var bevisst pd 3 ikke vare for
kritisk, men hun maitte svelge tungt mange ganger for 4 klare & holde
en vennlig tone. Bdde i dette tilfelle og 1 andre eksempler er pirerende
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ofte oppmerksomme p& personalets arbeidssituasjon. De legger ofte
vekt pd at avdelingene er underbemannet, at personalet har det travelt
og gjor sd godt de kan. B&de i egen og andre undersekelser (Duncan &
Morgan1994) er det eksempler pd pirorende som nevner underordnet
pleiepersonell som de synes gjor en god jobb, mens de kan vere kritiske
til hjelpeapparatet generelt.

Nir personalet er vennlige og behandler dem; og ikke minst den

demensrammede med respekt, kan de se mellom fingrene med mye.
Samtidig nevner flere av vire informanter at de er redde for at kritikk
kan sl4 negativt tilbake pd den demensrammede. Det er ikke akkurat slik
at jeg tror de vil hevne seg pd henne, men de kan kanskje bli litt usikre og
forbeholdne. Noen av de pirorende vi snakket med er svert bevisste pd
hvor mye miljoet og en hyggelig atmosfare pd avdelingen betyr bide for
pasienter og personale. Jeg snakker vennlig med alle der, kommer med hyg-
gelige kommentarer og roser dem, lar dem fi vite at jeg setter pris pd det de
gor. P4 den annen side kan parerende {4 et fortvilelsens mot til & kjempe
for den de har kjer, ndr de feler at situasjonen til den demensrammede er
truet. Det kan gjelde i forhold til trygghet og beskyttelse eller respekt og
verdighet. De foler ofte et ekstra sterkt ansvar fordi vedkommende ikke
kan ivareta egne interesser. Et eksempel gjelder en mann som beskrev
seg selv som litt tilbakeholden. Han understreket at han ikke hadde
vert noen brikmaker, snarere hadde kona ofte kommentert at han var
for forsiktig ndr det gjaldt & ta opp vanskeligheter. N& understreket han
imidlertid at han hadde mot til 4 ta opp med personalet dersom det var
noe han reagerte pd i behandlingen av kona. Feighet skal ikke hindre meg
i d giore mitt beste for henne. Denne uttalelsen viser tydelig at det kan bli
sterke krefter som settes 1 gang dersom forholdet mellom personalet og
pirerende blir truet av motsetninger og maktkamp. En pirerende som
méler sin villighet til 4 st pd opp mot hva deres kjere betyr for dem, har
en viktig agenda. For personalet blir det viktig & forstd at ndr parerende
kan fremstd som steile i slike saker, kan vare hoye idealer som str pd
spill. En ber legge vekt pd & unng3 at uenighet og konflikter fr utvikle
seg til 1 maktkamper. Uansett hvor sterke og steile pirerende virker,
kan de kjenne seg sdrbare 1 sin rolle som pdrerende og som de svakes
forkjempere i et system der de ikke er helt «innenfor».

Sé lenge en ektefelle kan fole at personalet er allierte 1 arbeidet for den
demensrammedes beste, kan de inkludere omtanke for personalets ve og
vel i sine bestrebelser pd & legge forholdene til rette. Pirerende kan p
den méten vere forkjempere for skt bemanning, bedring av arbeidsmilje,
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og generell miljatilretteleggelse og kunnskapsheving ved institusjonen.
Flere av informantene i den aktuelle undersekelsen var aktive 1 pireren-
deforeninger eller knyttet til pirerendearbeid ved institusjonen. Det var
eksempler p engasjerte pirerende som nedla et stort arbeid i fritiden for
p4 denne miten § arbeide for ’demens-saken’ generelt eller trivseltiltak
pd den aktuelle institusjonen spesielt. Dette er ressurspersoner som er
v1lhge til  gjore en stor innsats og som kan ha mye 4 bidra med ut fra
sine erfaringer. Det er v1kt1g & vare oppmerksom pd at mange av disse
pirerende har hentet motivasjon fra ensket om 4 bedre situasjonen for
sin kjzre. Dette kan generaliseres til andre demensrammede og deres
hjelpere (pirerende og personalet), men de vil rimeligvis vere sirbare i
forhold til det de oppfatter som likgyldighet eller negative kommentarer
1 forhold til dem selv eller deres bestrebelser pd 4 yte omsorg.

Etviktig grunnlag for § utvikle en god samarbeidsrelasjon mellom per-
sonalet og parerende er forstielsen av at besok har en hensikt og mening
for den besekende s vel som for beboeren. Nedenfor blir dette belyst
gjennom eksempler pd ulikheter i parforholdenes historie og karakter.

Relasjonsforstielse

Tradisjonelt har pdrerendes besek i stor grad blitt vurdert ut fra hensynet
til de enkelte beboere/pasienter; hva de trenger og hva pirerende kan
tilfere. Ut fra en forstdelse av forholdets betydning ogsa for ektefeller er
det naturlig § sperre seg hvilke funksjoner besgk har for dem. Bdde den
aktuelle studien og andre undersokelser viser at en av partenes flytting
til institusjon innebzrer en avgjerende omstilling 1 forholdet. Hva slags
kontinuitet 1 relasjonen blir mulig og enskelig?

Tilknytningsteori kan vere nyttig for & forstd reaksjoner og relasjoner
til mennesker som opplever trusler og tap (Bradley & Cafferty 2001).
Ulike former for tilknytningsstil kan knyttes til ulike méter & regulere
folelser pd og sees i forhold til omsorgsatferd (Magai og Cohen 2001).
I denne undersekelsen benyttes relasjonskontrakt som begrep for & be-
skrive det sett av eksplisitte og implisitte avtaler og forventninger som
har preget parforholdet (Ingebretsen og Solem 2002a).

Kontraktene regulerer samspill, arbeidsdeling og ansvarsomrider.
Kontraktene har betydning for & forstd den trusselen ektefellene opp-
lever. Kunnskap om hva de har trengt i forholdet og hvordan de selv
klarer 4 regulere sine behov for trygghet og balansen mellom narhet og
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avstand i forholdet, kan bidra til forst3else for deres reaksjoner underveis
1 demensutviklingen.

Kontraktendringer skjer lenge for flytting blir aktuelt. Partnerens de-
mensprosess representerer ulike utfordringer avhengig av 1 hvilken grad
ektefellene trenger partneren i spesielle posisjoner for & stotte opp under
egne behov for trygghet og bekreftelse. Nir det kommer s8 langt som
til at en av partene bor 1 institusjon, vil det ha vart en rekke opplevelser
med brustne forventninger og kontraktbrudd.

Gjennom demensprosessen vil ektefeller gjentatte ganger bli frus-
trert 1 forhold til sine gamle forventninger for eksempel nir det gjelder
behov for 4 lene seg til den demensrammede (avhengighetskontrakt),
behov for & ha et velregulert distansert forhold (avstandskontrakt), et
harmonisk fellesskap (fellesskapskontrakt) og sensitive, fleksible dialoger
(dialogkontrakt). Nar det blir aktuelt med flytting til institusjon, er disse
bildene av stottepilarer og ansvarlige medspillere blitt historie. Likevel
kan relasjonskontrakt vare et nyttig begrep for & forstd variasjoner i reak-
sjonsmiter og samspill og for 4 kunne gi stotte til ektefeller. P4 bakgrunn
av relasjonskontrakter, kan noen av ektefellenes anstrengelser forsties
som forsek pa 4 etablere s mye av den vante strukturen i forholdet som
mulig. Noen reaksjoner kan forstdes som uttrykk for oppgitthet over at
det ikke lenger er mulig & finne en trygg basis i forholdet.

Nedenfor er det eksempler pd hvordan de relasjonskontraktene som
har preget forholdet kan virke inn p4 kontakt og p3 ektefellers tilpasning
etter flytting til institusjon.

Avhengighetskontrakt

Denne kontrakten inneberer at ektefellen har opplevd at partneren har
vert en tilgjengelig stotte for dem gjennom livet. Underveis i demens-
utviklingen er det mange frustrasjoner over 8 ikke {3 stotte fra partne-
ren. Rollene m3 endres, ofte via en tung prosess med angst og protest.
Resultatet kan bli rollereversering: Nd md jeg vere den sterke og/eller
alternative kilder til stotte i familien eller nettverket: Min sonn stotter meg.
En ektefelle som har trengt partneren som stotte, understreker ofte den
forandring som har skjedd: Det er tkke min mann, slik han pleide & vere.
Niér det gjelder 4 opprettholde kontakt med partneren 1 institusjon, kan
det vare en stotte for disse ektefellene & dra p3 besgk sammen med barn
eller andre og etablere kontakt med og f3 stette fra personalet. I noen
tilfelle kan personalet fortelle at det nesten kan bli som 3 f en pasient
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nummer to og at institusjonen og kontakten med personalet synes &
representere trygghet for ektefellen som kommer pé besgok.

Fellesskapskontrakt

Ved fellesskapskontrakt er det sterk understreking av at de to herer
sammen. I en demensutvikling er ektefellen opptatt av 4 stotte opp under
forholdet s3 langt det gdr. Det ivaretar trygghet for begge parter. Det er
ofte glidende overganger hvor ektefellen overtar mer og mer av de opp-
gaver som har hert fellesskapet til. Flytting fra hjemmet representerer
et avgjorende brudd, men ektefellen vil s langt som mulig legge vekt pd
& komme til og vare sammen med partneren. Bide det & se t2/ og bl: sett
av partneren stir sentralt. Ektefellen legger vekt pa & vare tilgjengelig
og blir ofte trist og kan fole seg avvist ved ikke & bli gjenkjent, men vil
anstrenge seg for  beholde si tette bdind som mulig. Ved en fellesskaps-
kontrakt understrekes ofte at de skal holde sammen uansett: Vi horer
sammen, hva som enn skjer. Ektefellen kan komme med uttalelser som:
Jeg foler meg sd fredfull ndr vi er sammen. Ektefeller kan sitte og vente pd
et blikk frapartneren ogbliurolige hvis de ikke fir tegn p4 kontakt, eller
ikke fir vart nok tilstede. En mann fortalte at han tok en ekstra tur til
sykehjemmet fordi han ikke hadde fatt blikkontakt med kona tidligere pd
dagen. Nér han oppniddedet, kunne han gé rolighjem. Disse ektefellene
senker ofte forventningene til hva som skal til for & f& opplevelse av be-
kreftelse pa forholdet, gijennom smil, et blikk eller et tilfreds uttrykk hos
partner. Selv om det blir svart begrenset hva de kan dele, blir partneren
og forholdet likevel ofte hovedfokus i livet: Hun er fortsatt i sentrum for
mitt liv. Dette kan gd ut over andre kontakter. Det er eksempler pd at
ektefeller som trekker seg tilbake fra familiemedlemmer og andre som
ikke besokerpartner pa sykehjemmet: Jeg vil ikke vere sammen med dem
som ikke vil besoke kona mi.

Nér det gjelder 3 stotte opp under kontakten skjer dette gjennom
hyppige besok, & vere sammen p sykehjemmet, snakke om vz og oss to,
og understreke fellesskapet gjennom minnerog fortellinger. Storst mulig
kontinuitet i forholdet, tross alt, blir et nekkelord. Personalet og andre
kan understreke fellesskapsfolelsen i forholdet ved & henvende seg til dem
som par eller understreke forholdet pd annen méte: N& kommer kona di.
En ektefelle ma bli respektert for sine anstrengelser og mete forstdelse
for hva kontakten betyr for han/henne. Ektefellen kan trenge en samta-
lepartner som kan lytte og anerkjenne deres opplevelser. En god méte &
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motivere dem til & ta mer vare pd seg selv p4, er § understreke at hvile og
andre impulser kan vare nedvendig for & kunne fortsette 4 gi omsorg.
Henvisning til 4 tenke pd seg selv, bryter med selve fellesskapsfelelsen
som er den viktigste premiss for deres anstrengelser.

Dialogkontrakt

En dialogkontrakt er basert pd gjensidighet og dpenhet. Ut fra en slik
kontrakt prever ektefellen 4 vere dpen for partnerens perspektiver, selv
om dette ikke lenger er basert pd gjensidighet. Det er vanlig med hyp-
pige besok og ektefellen planlegger gjerne gjoremal og méltider som skal
glede partneren. Et viktig stikkord blir 4 kunne gjore ting sammen, s3
langt det gér. Selv om ektefellen er sliten, anstrenger hun/han seg for 3
gjore det beste ut av situasjonen og balansere egne og partners behow.
I forhold til fellesskapskontrakt synes ektefeller med dialogkontrakt 3
vere bedre i stand til 4 bruke deler av sin sensitivitet overfor seg selv.
De kan lytte bde til partnerens og til egne behov. Som en ektefelle sa:
Det er viktig for meg @ besoke mannen min og giore noe hyggelig for ham,
men ndr jeg gir derfra, Iukker jeg dora og foler meg fri til 4 konsentrere meg
om mitt eget liv. Hun greide & holde fast ved egne interesser og venner.
Selv om hun var lei for at de ikke kunne dele mer, slik de hadde pleid &
gjore, oppga hun ikke alle gleder i eget liv. Hun felte seg ansvarlig bide
for mannen, for forholdet og for seg selv. P4 den méten prevde hun &
sikre best mulig kontinuitet bdde i forholdet og i resten av livet sitt. Selv
om hun var ofte pd besok hos mannen, hindret det henne ikke 1§ utsette
besegk hvis hun ble invitert p4 turer eller lignende.

Avstandskontrakt

Ved en avstandskontrakt har partene levd sammen uten stor folelses-
messig nerhet, men likevel hatt en felles basis i et velregulert forhold. I
forhold som har veart preget av en avstandskontrakt, kan en se tre ulike
meonstre etter flytting.

o Gjenskape avstand

Partners flytting til institusjon kan bety en mulighet til § etablere
mer avstand igjen i forhold som har kommet i ubalanse gjennom
behov for tett oppfelging og hjelp i den siste tiden hjemme. Det kan
bli en bevegelse fra avstand til for tett (under demensutviklingen)
— tilbake til avstand.
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Eksempel

En kvinne beskrev forholdet til mannen som distansert. De hadde
levd ved siden av hverandre uten stor folelsesmessig nzrhet. Gjen-
nom demensutviklingen stilte mannen store krav til henne og som
en dyd av nedvendighet var de sammen det meste av tiden. Den
siste tiden hjemme brukte hun alle sine krefter pd & hjelpe man-
nen. Da han fikk plass p4 sykehjem kunne hun vende tilbake til et
mer distansert forhold igjen. Hun og resten av familien avtalte seg
imellom slik at han fikk regelmessige besek. Hun hadde ikke noe
sterkt behov for & vere sammen med ham for sin egen del. Selv
hadde hun ikke lenger noen forventninger til forholdet, men hun
folte seg ansvarlig for 4 felge opp og se til at han ble godt ivaretatt
pa sykehjemmet. Ellers var hun tilfreds med & kunne bruke mer
tid pa andre interesser og venner. Hun understreket selv at dette
kunne ha vart annerledes hvis det hadde vart et naert forhold 1
utgangspunktet.

Awvstand vanskelig d fd til

En mann beskriver et forhold som hadde vart preget av at partene
hadde en ordnet arbeidsdeling. Den siste tiden hjemme opplevde
han at det ble altfor mye for ham & passe p4, og han ble helt desperat
av konas mas. Hennes tiltagende demens medferte klare brudd pa
hans forventninger om 4 {3 vare i fred. Han folte lettelse, og skyld,
da hun flyttet til sykehjem. For ham var det ingen fordel at institu-
sjonen 14 like 1 nzrheten. Det medforte at han mitte passere pa vei
til butikken og han var redd for at kona skulle se ham fra vinduet.
Da vinket og ropte hun pd ham. Ved en anledning fant kona veien
hjem og stod plutselig utenfor deren. Det intensiverte bide hans
skyldfelelse og angst for at noe skulle tilstote henne.

Han kvidde seg fzlt for & besoke henne. Hun var aktiv i sine
tilnermelser og han felte seg flau og klenet, visste ikke hvordan
han skulle forholde seg eller hva han snakke om, slik hun var blitt.
Selv om hun hadde flyttet, opplevde han en krevende narhet. For-
holdet var uforutsigbart. Han felte seg ukomfortabel. Hans forste
impuls var ensket om 4 remme fra det hele, men paradoksalt nok
mitte han da remme forbi sykehjemmet. Han hadde heller ikke
noe trygt gjemmested. Nér han var hjemme, tenkte han ofte pé at
han burde besoke henne, og samtidig var han redd for at hun skulle
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dukke opp hjemme. Han folte seg last og i folelsesmessig ubalanse.
Han greide ikke & reetablere ett mer distansert forhold, selv om de
bodde hver for seg. Dette ble i stor grad forklart med at hun var s&
aktiv i sine bestrebelser pd 8 oppné kontakt og nzrhet. Han folte at
han ikke kunne unnslippe og opplevde at det hadde vart lettere for
ham om hun ikke hadde gjenkjent ham. Hennes nzrhetssekende
atferd som representerte klare brudd p4 kontinuitet i et velregulert
og distansert forhold, fortsatte etter at hun flyttet. Dette, og hans
egne folelser, gjorde det vanskelig glede seg over friheten ogivareta
kontinuitet p4 andre livsomrider.

Fra avstand til en ny nerbet

En annen mann hadde en lignende historie om et distansert forhold
til kona for demensutviklingen. Han fortalte imidlertid at forholdet
var blitt nzrmere etter hvert som hun trengte hans hjelp. Dette
ble forsterket etter at hun flyttet til sykehjem. Da slapp han det
daglige strev med omsorgsoppgaver 1 hjemmet. Han etablerte et
regelmessig monster med daglige besek, der han tok seg av henne.
Besok, og kanskje szrlig ndr de gjennomferes etter en fast plan,
kan vare forbundet med trygghet og stabilitet for begge parter.
Dette eksemplet viser ogsd at besek kan understreke ektefellens
rolle som en trofast og god omsorgsgiver. I dette tilfelle satt kona
alltid i samme stol. Han visste alltid hvor han kunne finne henne.
Hun hadde ikke sprak. I motsetning til tidligere tider sa hun ikke et
kritisk ord til han. Hun virket tilfreds ved 4 ha han der, men klam-
ret eller protesterte ikke nir han gikk. Besokene var forutsigbare,
oppgaveorienterte og under hans kontroll. Under disse forholdene
kunne han dpne mer opp for nzrhet til henne enn tidligere. Han
folte seg nyttig og var glad for at forholdet fikk en god avslutning
- tross alt. Han fikk mye positiv tilbakemelding fra andre fordi
han var til s§ god stette for sin kone. De regelmessige besokene
representerte kontinuitet i forholdet til kona. Ogsé kontakt med
personalet, andre beboere og deres familier ved institusjonen bidro
til stabilitet og trygghet i hans liv.
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Besok pd institusjon — oppsummering og diskusjon

Bide andre underseokelser og egne erfaringer viser betydningen av 4 rette
oppmerksomhet mot familiens rolle i sykehjem. En kan for lettvint ha
gitt ut fra at pdrerendes omsorgsoppgaver er ferdige nir en kommer s3
langt. Forholdets historie og parerendes omsorgskarriere vil virke inn
pd deres engasjement (Pearlin 1992), og hva slags forventninger det er
rimelig 4 stille til dem. N&r den ene part flytter til institusjon innebzrer
det et viktig brudd pd kontinuiteten 1 et parforhold. I tillegg til andre
former for mening og hensikt, kan besek og kontakt med partner i in-
stitusjon forsties som forsek pd 4 ivareta en viss kontinuitet i relasjonen
og dermed 1 begge parters liv.

For personalet 1 institusjoner er det viktig & kunne respektere ulike
kontaktmenstre mellom beboere og pirerende. For 4 lette kontakten er
det nyttigat ansatte er oppmerksomme p& bide beboeres og parerendes
mal og behov; og at de er 8pne ogimotekommende overfor ulike miter &
organisere besgk og samver pa. Noen pargrende kan ha behov for spesiell
omtanke og stotte for at besgkene skal bli best mulig for alle parter, mens
andre foretrekker en mer formell kontakt med personalet.

Her har forandringer etter flytting til institusjon blitt illustrert gjen-
nom eksempler fra ulike relasjonskontrakter. Det er ikke snakk om
entydige monstre, men et begrep som relasjonskontrakt kan vere en
hjelp til & forstd hva som er ektefellenes prosjekter og mélet for deres
anstrengelser.

Et hovedpoeng er at parerendes besgk i institusjon m& forstdes ut
frabegge parters perspektiv og den betydning det har for forholdet. For
noen pirerende vil for eksempel partners klamring kunne fungere som
en bekreftelse p4 fellesskap, mens det for andre blir som en rad klut og
understreking av hva en har mistet av trygghet og struktur i forholdet.
Tilbaketrekning og mangel pd kommunikasjon vil kunne lette tilpasnin-
gen 1 et forhold preget av distanse, mens samme atferd lett blir tolket
som avvisning og mangel pd bekreftelse i forhold som har vart basert pd
avhengighet eller gjensidig dialog. Det blir spersmal om ulike former for
match og mismatch mellom partene. I tillegg til forholdets historie og
dynamikk, vil utfordringeneirelasjonen bli preget av den enkeltes atferd
og hjelpebehov. Pirerende som far lite direkte tilbakemelding, vil kunne
ha ekstra behov som tilbakemelding fra og samtaler med personalet.
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KAPITTEL 4

Fra parlep til
avdelingssamarbeid

Samspill mellom pirerende og personell

Forholdet til personalet har vist seg avgjerende for parerendes tilpas-
ning etter at et familiemedlem flytter til institusjon. En undersekelse
(Whitlatch et al. 2001) viste at prerendes tilpasning var avhengig av a)
beboers tilpasning 1 kombinasjon med b) omsorgsgivers problemer med
3 hanskes med beboers situasjon og c) personalets kommunikasjon med
familien. Det er verdt & merke seg at god kommunikasjon med perso-
nalet kan gjore overgangen til institusjon lettere for pirerende. Dette
stemmer med egne funn der personalets imotekommenhet blir tillagt
stor betydning. Dette kan imidlertid ikke ses adskilt fra omsorgen for
hovedpersonen. Som en ektefelle sa. «Det beste de kan gjore for meg er
hjelpe mannen min slik at han kan fole seg trygg og trives!» «Noen ganger
ndr han er urolig, er det en fryktelig belastning & komme pad besok. Andre
ganger er jeg lettet og fornpyd ndr jeg gir derfra.»

Personalets rolle

Personalet har viktige roller nir det gjelder de mellommenneskelige for-
hold og interaksjon 1 sykehjemsmiljeet. Det dreier seg om et komplisert
samspill, der mange forhold virker sammen og det kan oppsti mange
misforstielser og konflikter. For pirerende kan negative episoder ha stor
gjennomslagskraft (Whitlatch et al. 2001). Dette passer med egne erfarin-
ger om at noen negative episoder kan virke veldig krenkende og sirende
og skape utrygghet hos parerende. Selv om de representerer unntak kan
manglende respekt og omsorg, utdlmodige replikker og tilsynelatende
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likgyldighet true parerendes opplevelse av trygghet. For personalet er
det derfor ikke bare viktig & ske positiv kontakt med prerende, men &
unngd at negative episoder fir feste seg og prege samspillet.

Ogsé Dellasega & Nolan (1997) understreker at selv om flytting
til institusjon ikke er like vanskelig for alle, er det liten tvil om at opp-
merksomhet pé pdrerendes behov i denne perioden vil bidra til 4 lette
overgangen. Det er viktig at pirerende ikke blir overlatt til seg selv, men
blir hjulpet til 4 se verdien og betydningen av sitt eget bidrag.

Tidligere var det en tendens til 4 skulle prove 3 avklare rollene mel-
lom personalet og pirerende ved 3 legge vekt pd oppgavedeling. Som
Hasselkus (1988) understreker, bestdr et godt samarbeid ikke forst og
fremst av & dele oppgaver og funksjoner, men & dele perspektiver og
forstdelse. Omsorgen for personer med demens krever et partnerskap
mellom familie og personell (Monahan 1995).

Pargrende som medspiller

Niér det ligger til rette for det, ber familien bli betraktet som en del av
et tverrfaglig team og bli oppmuntret til 4 vaere involvert i beslutninger
(Keefe & Fancey 2000). Et slikt samarbeid kan vare ekstra viktig der
pasienter pd grunn av tiltagende svekkelse ikke kan ivareta egne interes-
ser. Samtidig er det store forskjeller mellom parerende nir det gjelder
onsker og muligheter til & vere delaktig. Som det fremgér av kapittel 3,
blir ektefellenes rolle som pirerende svart forskjellig utformet. Blant
ektefeller vil det ogsd vare store variasjoner med hensyn til hvordan de
lykkes 1 & skape en ny verden av mening etter at den ene part flytter til
en institusjon. Det vil variere hvordan de ser p4 seg selv som individ, pd
felleskapet 1 parforholdet og p4 4 skulle vare medlem av et team sammen
med personalet. En ektefelle sa: «/eg er jo kona hans og ikke noen pleieas-
sistent.»

Ut fra et parperspektiv er det en vanskelig oppgave 4 skulle opprett-
holde psykologisk nzrhet samtidig med at partneren endres gjennom
demensutviklingen, og ogsé blir fysisk fravarende ved flytting til institu-
sjon. Flyttingen vili tillegg innebare usikkerhet om egen rolle og hvordan
en skal forholde seg. En naturlig konsekvens er motstridende folelser.

Kaplan & Boss (1999) viser til tvetydighet om grenser (boundary
ambiguity) som en viktig variabel for 4 forklare problemer hos ektefeller
som har sine partnere 1 institusjon. Pirerende kan fole seg ridville med
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hensyn til hvordan de skal forholde seg og gjore seg gjeldende 1 samspill
med personalet. Noen foler at parforholdet varer livet ut, uavhengig av
betingelser, andre foler de er i et ekteskap, men uten partner fordi de ikke
lever som gifte. En tredje gruppe opplever at de ikke har noe parforhold
og er ugifte gifte. De kan onske partnerne sine alt godt, men de foler
seg ikke lenger som del av et parforhold. De ektefellene som opplevde
storst ambivalens 1 forholdet var ekstra utsatt for depresjon (Kaplan &
Boss 1999). En konklusjon p& bakgrunn av denne undersekelsen er at
parerende kan trenge intervensjon og opplaring i 4 leve med ambivalens
og en tvetydig posisjon. Like viktig kan det vare at personalet er kjent
med de folelsesmessige belastningene parerende kan oppleve.

Samarbeidsrelasjoner

Den aktuelle undersokelsen viser at for & utvikle en god samarbeidsrela-
sjon mellom personalet og parerende, er det sentralt & forstd at kontakt
med institusjonen kan ha en viktig hensikt og mening for pirerende.
Noen kan trenge oppmuntring og seker stotte hos personalet. Personalet
kan bidra til kontakt og utveksling ved at de verdsetter og inkluderer
parerende. For noen pdrerende kan deltakelse i fellesaktiviteter bidra til
3 lette besok. Ved & delta p8 en tur eller i en spesiell aktivitet p& avdelin-
gen, kan det vare lettere for pdrerende & vere sammen med sine. Andre
parerende foretrekker & organisere seg mer pd egen hind. Preferansene
vil bli bestemt av selve forholdets karakter, men kan endres gjennom
demensutviklingen. «For gikk vi mer turer og satt pd rommet sammen.
Na klarer han ikke si mye og snakker lite, da er det ofte hyggeligere for oss
begge om vi kan sitte litt sammen med andre ogsd». Dette er et tema som
kan vere gjenstand for samtale mellom pirerende og personalet, slik
at det ikke blir tilstivnede forventninger om bestemte kontaktformer.
Dette kan for eksempel vare et tema ved samtaler mellom pérerende
og personalet.

Samarbeid mellom personalet og pdrerende kan ha preg av dpen kom-
munikasjon der begge parter kan fole seg verdsatt og stette hverandre
13 gjore livet best mulig for den demensrammede. Forutsetningen er at
personalet kan ha blikk for pirerendes situasjon. Noen av ektefellene
1 egen undersokelse var sd opptatt av at personalet hadde det travelt at
det hindret dem i 8 komme med synspunkter og forslag. Det var ogsd
eksempler pd uheldige episoder der de folte at deres bidrag i liten grad
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ble respektert og verdsatt. Jevnt over var intervjupersonene positive til
personalet og verdsatte kontakten med dem. De la i stor grad vekt pa
personalets arbeidspress og mente at de gjorde si godt de kunne. De
nevnteimidlertid noen eksempler pd at personalet hadde forholdt seg pa
méter som virket lite profesjonelle bide overfor beboere og parerende.
Det kan gjelde kommentarer som setter den demensrammede 1 forle-
genhet «Har du selt pd deg nd igjen!» En ektefelle nevnte at hun hadde
kommet med et spersmil til innredningen og fitt som svar: «Det har du
ikke noe med nér du ikke bor her!» Slike negative episoder skaper ingen
trygg samarbeidsind. Selv om pérerende ellers har vennlige og hygge-
lige motepunkter med personalet, kan slike episoder og ubetenksomme
kommentarer virke skremmende og sdrende.

Det kan derfor vare viktige 4 ta tak i slike negative situasjoner raskt,
sd det ikke bygger seg opp muistillit. Det er et sentralt punkt at informa-
sjon fra pdrerende blir videreformidlet slik at de ikke fir opplevelsen
av stadig & mitte begynne pd nytt i forhold til nye personalgrupper. I
denne sammenheng er det ogsé viktig at parerende tor 4 sette mest mulig
direkte ord pd hva de mener og ikke uttaler seg med vage hentydninger
og indirekte budskap (Jfr.kap 3). Samarbeidsatmosfare og tillit vil vare
avgjerende. Forholdet mellom pirerende og personalet vil dessuten bli
preget av hvor godt de kjenner hverandre og den enkeltes stil. Det vil
vere ulike grader av dpenhet.

Fra et systemperspektiv blir relasjoner mellom beboere, personale,
administrasjon og parerende avgyarende for alle parters trivsel og tilpas-
ning (Caron 1997). P4 den ene siden inngdr beboernes og familienes
historie, sentrale temaer og relasjoner. P4 den annen side representerer
sykehjemmet et sosialt system, der det er nyttig & forst3 regler, rutiner,
samspillmenstre og muligheter; ikke minst 1 samspill med familien.

Nir et familiemedlem flytter til institusjon kan det bli usikkerhet
med hensyn til vedkommendes rolle i familien. Samtidig blir pdrerendes
omsorgsrolle forandret. Caron (1997) diskuterer hvordan méten insti-
tusjonsomsorgen er organisert pa kan fore til at familiens mestringsres-
surser blir hemmet eller hindret. Dette er ikke bare knyttet til de daglige
oppgavene. Selve forstielsesrammen og spriket blir, som nevnt, endret.
For & snakke 1 store bokstaver kan det oppleves som omsorgen gir over
fra 4 kjennetegne personlige relasjoner sombygger pd grundig kjennskap
og familieb&nd, til 4 bli preget av profesjonalitet og teknisk kunnskap. Det
kan vare vanskelig for familien & finne sin plass 1 «omsorgsapparatet».
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Det kan utvikles ulike pirerenderoller som preger kommunikasjonen.
Noen preges av tilbaketrekning (disengasjement), der parerende blir borte
eller kommer p3 sjeldne besek etter flytting til sykehjemmet. Det kan
virke som beboerne er ekskludert fra familien. En annen gruppe pére-
rende preges av distansering, om enn 1 mindre grad, kalles konsulenter for
personalet. De opprettholder en viss formell kontakt med institusjonen
og kan kontaktes ndr det er noe spesielt, men har liten personlig kontakt
med beboeren. For de pdrerende som er personlig involvert i relasjonen,
skiller Caron mellom konkurransepregede og samarbeidsorienterte forhold
til personalet.

Personalet kan oppleve at konkurransepregede parerende er opptatt
av & 3 kontroll over omsorgen og at de kan vare kritiske og pd vakt. Selv
om dette kan forstdes ut fra pirerendes perspektiv, vil personalet ofte
reagere med & bli defensive og lukket. Avhengig av hvilket perspektiv
en ser det fra vil den andre, personalet eller pdrerende, bli betraktet som
den «vanskelige» part. Uansett vil et slikt samspill prege miljoet negativt.
En samarbeidsorientering har mer preg av &pen interaksjon der begge
parter kan fole seg verdsatt og stotte hverandre. Som vist i kapittel 3, er
ikke dette alltid lett 4 {3 til.

Erfaringer fra ektefeller i den aktuelle undersgkelsen tyder p4 at de
fleste opprettholder et stort engasjement for sin partner 1 institusjon.
Det er noen eksempler pé delvis tilbaketrekning. Noen episoder kan tyde
pa at det kan vare et visst konkurransepreg mellom enkelte parerende
og representanter fra personalet, men de fleste pirorende vektlegger en
samarbeidsorientering. Dette er i de fleste tilfelle basert p3 tillit til per-
sonalet, men det kan ogsi komme inn strategiske vurderinger ut fra at
de opplever seg avhengige av personalets gunst. De kan vare engstlige
for & stille seg selv og partnereniet drlig lys. Egen undersokelse viser at
mange av ektefellene viser stor forst3else for personalets travle arbeids-
situasjon. De kan derfor noen ganger nole med 4 ta opp saker og skape
ekstra bry. Noen ser det som en viktig oppgave 4 oppmuntre personalet:
«Jeg passer pd d si noe hyggelig til dem.» Samtidig kan de streve med & f4
gjennomslag for viktige sider ved omsorgen for sin kjzre. Et eksempel
gjaldt en mann som gjentatte ganger métte pipeke at for hans svaksynte
kone var briller en del av p&kledningen. « Hun er svaksynt og blir enda mer
forvirret ndr brillene hennes ligger i skuffen».

Det vil rimeligvis kunne oppstd interessemotsetninger mellom pé-
rorende og personalet. Egen undersokelse viser at dette kan dreie seg
om pérerendes ensker om individuelt tilpasset og omfattende omsorg



Fra parlep til avdelingssamarbeid 57

til sin kjzre, sett i1 forhold til personalets vekting av ulike oppgaver og
mange pasienters behov. Riktignok etterstreber ogsd personalet ofte
personsentrert omsorg, men det kan vare vanskelig & leve opp til disse
idealene i institusjonshverdagen.

Friedemann et al. (1997) fastslir at samarbeid mellom pirerende
og personalet er mye anbefalt, men dérlig forstitt. I en undersokelse
ved sykehjem fant de at parerendes storste ankepunkter ndr det gjaldt
omsorgen var at det ikke ble vist nok respekt for individualitet og den
enkeltes identitet i omsorgsarbeidet.

Samtaler og diskusjon med personalet ved aldersinstitusjoner viser
at de pd sin side kan oppleve enkelte pirerende som krevende, som
om de tror at personalet har bare én pasient § ta seg av. Det virker som
personalet lett kan tolke kritikk og utspill fra pdrerende som utslag av
darlig samvittighet over & ha sendt sin nerstiende pd sykehjem. Hvis en
slik tolkning ferer til forstdelse og dpenhet for at pirerende fir snakke
om det de er opptatt av, kan den danne utgangspunkt for samtale og
samarbeid. Det kan imidlertid vare en fare for at reelle problemer ikke
blir tatt alvorlig. Hvis kritikk eller klager kun betraktes som uttrykk for
pirerendes darlige samvittighet, kan personalet ta for lett pd eget ansvar
for & bedre situasjonen. En slik ensidig parkering av problemer hos den
ene part, vil vare til hinder for & lose vanskeligheter i alle former for
samspill og samarbeid. For personalet er det viktig & ha forstielse for
at flytting av den ene part til institusjon representerer et viktig brudd
i forhold til fortiden og en trusel mot fremtiden for begge parter. Den
ektefellen som blir igjen hjemme, er ofte i en sdrbar posisjon. De mister
fordelene med bofellesskap og annet fellesskap, men sitter igjen med
ansvaret. Noen av de ensker og forslag pdrerende har kan kanskje bedre
forstdes som beskyttertrang, forpliktelse og omsorgheller enn som utslag
av darlig samvittighet over 4 métte gi fra seg omsorgen.

Noen undersekelser tyder pd at f parerende opplever skyld ved
oppfelging etter flytting til sykehjem, og at de fleste er tilfredse med
den méten de avsluttet omsorgen 1 hjemmet pd (Haaning 2002, Gold
et al. 1995). Zetterlund (1998) viser ogsi til stor grad av tilfredshet hos
pirorende ved sykehjem, mens Almberg et al. (2000) finner at krangler
og uoverensstemmelser mellom pirerende og personell kan vare vik-
tige kilder til stress. Noe av det mest slitsomme for pdrerende kan vare
opplevelsen av & ikke bli tatt med p4 rdd. Utfordringen blir & g8 fra & si
dem og oss til & sivi i samarbeid (Hertzberg 2002).
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Nér en skal utvikle samarbeid mellom personell og parerende kan ge-
nerelle forstdelsesmiter og merkelapper om pérerende bli feil. Det blir
viktig & vere lydher for at pirerende har mange gode grunner til 4 bry
seg om hvordan deres nzrstdende har det. Pdrerende kan ha grunnlag
for spersmail og kritikk. Hvis en tolker deres uttrykksmater ensidig pa
bakgrunn av deres egne folelsesmessige reaksjoner i forhold til partne-
ren, er det en risiko for feiltolkning. En kan g4 glipp av viktige innspill
til samarbeid.

Forsek pi & forstd pirerendes utgangspunkt kan danne basis for fel-
les anstrengelser og delt ansvar for § gjore tilverelsen best mulig for de
demensrammede. Demensomsorg krever individualiserte tilnzrminger
i forhold til beboerne. Dette forutsetter en psykososial tilnzerming, der
samspill med nere pirerende inngir (se Bowers 1988, Dellasega, C. &
Nolan,M. 1997, Kellett 1996). Ved personsentrert omsorg for personer
med demens er det rimelig 8 ha oppmerksomhet rettet mot de relasjoner
personen inngdr i. En slik tilnerming vil derfor komme bide demensram-
mede, deres familier og personalet til gode.

Tidligere undersokelser anbefaler § rette spesiell oppmerksomhet
mot pdrerende som har investert mye 1 sin rolle som omsorgsgiver. P4
bakgrunn av en studie av omsorgsgivere, anbefaler Gaugler et al. (2001)
3 legge vekt pd hjelp til 4 lette overgangen til institusjon for denne
gruppen. I stedet for & karakterisere spesielt engasjerte omsorgsgivere
som hindringer, skulle profesjonelle og personale betrakte familien som
partnere 1 omsorgen etter flytting og anerkjenne dem som viktige kilder
til informasjon, og som hjelpere til god omsorg (Gaugler et al. 2001).

Fra et relasjonsperspektiv betyr flytting et brudd i forholdet til for-
tiden og en trusel for fremtiden. Bdde den som flytter og den som blir
igjen hjemme, er ofte i en sirbar posisjon. Som nevnt i forrige kapittel
mi pérerendes besok forsties som uleselig knyttet til selve relasjonen og
forholdets historie. Bdde egne funn og andre undersekelser viser at bessk
kan innebare et fokus i dagliglivet og en méte § uttrykke tilknytning og
forpliktelse. Det er nyttig & ha et blikk pd kontinuitet i parhistorien og
for den enkeltes identitet. Tilse (1997) konkluderer med at en bedre for-
stdelse av familieperspektiver er vesentlig hvis familiens roller i sykehjem
ikke bare skal formes p8 bakgrunn av omsorgsoppgaver for pasienten og
organisasjonsmessige perspektiver. Fokus p8 individets funksjonssvikt
og omsorgsbehov innebzrer en risiko for at beboeren blir sett isolert fra
den familiesammenheng de inngdr 1, og at familiemedlemmer blir vurdert
ensidig ut fra en slik referanseramme.
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Penrod (2001) understreker at det er viktig & vere opptatt av hva som kan
gjores for 3 stotte prorendes innsats samtidig med at en er oppmerksom
pd deres behov. Er mélet & ivareta det enkelte individ (personorientering),
kommer en lenger med en samarbeidsrelasjon enn en rigid arbeidsdeling
mellom personalet og pirerende. Som Hasselkus (1988) viser til, har
bide familiemedlemmer og profesjonelle sin egen forstielsesramme for
hvorfor de gjor som de gjor. Spenningen mellom dem kommer av den
usynlige mening som ligger til grunn for og motiverer de ulike former
for praksis. Samarbeid innebarer da & vare lydher for hverandres refe-
ranserammer og utvikle en reflektert praksis.

Familierelasjoner kan representere viktige ressurser for personer i
institusjon. Dette gjelder folelsesmessige bind og ivaretakelse av identitet
og historie. Nare pirerende har en viktig lovregulert rolle som repre-
sentant for demensrammede som ikke kan ivareta egne interesser. De er
bl.a. nevnt som mulige samarbeidspartnere 1 utarbeidelse av individuell
plan. Familier har som regel et generasjonsmangfold med mulighet til
kontakt mellom mennesker fra barn til gamle. Familien har sin historie
med kontinuitet og relativ stabilitet sett i1 forhold til personalet der det
oftere er endring. De som har familie rundt seg, fir i tillegg gjerne en
annen posisjon enn de som er alene. Med en slik vektlegging av familien
blir det spersmél om hvordan en kan frigjore kreativitet og arbeide for
felles mal.

Eteksempel p kreative innspill er intervensjon bygget pa livshistorier,
der familien sammen med personalet blir involvert i 4 lage et materiale
som viser beboerens livshistorie og personlige egenskaper. Dette er en
utvidelse av at pirerende bidrar med personopplysninger ved flytting.
For familien tjener dette til konstruktivt samspill og til & sette denne siste
delen av livet inn i en sammenheng (Charon 1997). Sykehistorien blir
bare et av mange kapitler. Ved demens kan det vare spesielt viktig for 3
minne om hvem personen var. Ved 4 lage en bok med bilder og historier,
og gjennom video eller eiendeler kan en bidra til & gjenopprette et bilde
av personens identitet. En slik aktivitet kan bidra til at pirerende og
personalet deler perspektiv.

Det er eksempler der pirerende engasjerer seg i arrangementer bide
for beboere, pirerende og personell pd méter som bidrar til at institu-
sjonstilvarelsen f&r ny mening og et annet innhold knyttet til musikk,
minner og andre aktiviteter. Noen ektefeller har mer enn nok med d klare
3 forholde seg til sin partner, men siden samarbeidet med personalet star
s& sentralt i denne siste fasen av parforholdet, kan det vare nyttig med
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faste samtaler med en kontaktperson i personalet. Dette kan skape dpen-
het og eventuelt fore til samarbeidsavtaler (Ingebretsen et al. 2006).

Erfaringene fra intervjuer med ektefellene tyder pd at det var stor
forskjell pd hvor familieorienterte sykehjemsavdelingene var. Noen
beskrev institusjonen nzrmest som sitt andre hjem, der de hadde god
kontakt med personalet,andrebeboere og pirerende. I den sammenheng
blir det & hilse, kanskje sl& av en prat og f& en kopp kaffe en del av den
miljoskapende aktiviteten. Da er skrittet kortere til & ta opp sporsmal
en er opptatt av.

I den aktuelle undersekelsen bodde 1 1nterV]upersonenes partnere ved
ulike institusjoner og det er bare deres beskrivelse av snuas;onen som
foreligger. Det er ikke sikkert personaleteller andre pirerende pd samme
sted, ville ha beskrevet den p& samme méte. Flere av intervjupersonene
hadde erfaring fra ulike institusjoner/boenheter. Nir de beskrev for-
skjeller, var det szrlig ulikheter med hensyn til omsorgen for partner og
informasjon, vennlighet og samarbeidsorientering i forhold til dem som
parerende, som ble vektlagt.

Samarbeid ved flyttinger og livets avslutning

Ved flytting mellom enheter er det en ekstra utfordring & forholde seg
til nytt personale og nye rutiner. Dette skjer ofte i perioder der det er
snakk om forverring og eventuell livstruende sykdom.

Ved tilbakeblikk pi partners «institusjonskarriere» er det flere av
ektefellene 1 undersokelsen som nevner slike flyttinger som store pikjen-
ninger for begge parter. Til dels kan det bli en folelsesmessig opprivende
repetisjon av flyttingen hjemmefra. Dette kan skje ved at den demens-
rammede pé ny stiller spersmél om & komme hjem eller holder mer fast i
pirorende ndr de kommer pd besek. Det gjor vondt nér det slites i gamle
band. For pirerende fir ogsi nye flyttinger ofte en symbolsk betydning
ved at de viser faser 1 en sykdomsutvikling. Dette kan gjelde ved flytting
fra en vanlig sykehjemsavdeling til skjermet enhet, evt. til en psykiatrisk
spesialenhet. Ektefeller kan fortelle at ndr de kommer p4 en ny avdeling,
der de ser pasienter som de kanskje opplever som «verre» enn sin partner,
kan de fole protest og fortvilelse. Dette kan virke ekstra sterkt der de blir
vitne til store atferdsproblemer eller svekkelse hos medpasienter. Flyt-
ting fra en skjermet enhet til en pleieenhet ved sykehjemmet vil i mange
tilfelle vise at det nd dreier seg om livets sluttfase, der begrunnelsen er
at vedkommende er for dérlig til 4 nyttiggjere seg andre tilbud. I noen
tilfelle er det tydelig for alle parter at det dreier seg om terminalfasen. I
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utvalget er det flere eksempler pd at den demensrammede har dedd kort
tid (7-14 dager) etter siste flytting. Selv om ektefellene ofte understreker
at de skjonner systemet om sirkulering, melder det seg dalett tanker om
dette var ngdvendig, om partneren og de selv kunne ha sluppet denne
pikjenningen. I noen tilfelle kan pirerende stille seg spersméil om flyt-
tingen kan ha fremskyndet dedsfallet og om personalet eller pirerende
kunne ha gjort noe for & hindre flytting.

Enkvinne somilengre tid hadde hatt mannen sin pd en skjermet enhet,
fortalte at ogsd personalet der hadde beklaget flyttingen, ndr det viste seg
at mannen bare levde noen dager p den nye sykehjemsavdelingen. Det er
ofte mye usikkerhet og mange hensyn 4 ta nér slike beslutninger fattes.
Serlig nir den demensrammedes behov for kontinuerlig pleie og tilsyn
blir understreket, er det vanskelig for pirerende & motsette seg flytting.
I utvalget er det eksempler pa at dette tilbudet, selv om det presenteres
som bedre tilpasset hjelp, ikke oppleves som bedre. En ektefelle fortalte
at hun reagerte pd at det var mindre tilsyn med den sengeliggende part-
neren hennes pd sykehjemsavdelingen enn pd den demensenheten han
kom fra. N&r han var kommet dit nettopp for & f8 omsorg og pleie, var
dette vanskelig for henne & skjonne og godta.

Flere ektefeller var inne pd at {lytting skapte ekstra uro for den syke.
Som pérerende folte de seg ogsd mer alene og hjelpelese, dersom de satt
ved dedsleiet pd et nytt sted og med et fremmed personale rundt seg.
Bide for pasient og pirerende ber en derfor vere oppmerksom pi at
det kjente miljoet kan vare trygghetsskapende i tiden forut for og ved
et dedsfall.

Terminalpleie er et viktig omride for personer med demens og derfor
et viktig samarbeidsomride mellom pirerende og personale. Hensynet
til personen med demens og deres pirerende mé sees i ssammenheng. Nir
det gjelder personer i sluttstadiet av demens er det verdt & vurdere om
deres behov for omsorg og stette blir imgtekommet. McCarthy (1997)
viser til mange paralleller mellom palliativ omsorg ved kreft og demens.
Konklusjonen er at mer oppmerksomhet skulle bli viet pasientens kon-
krete behov for pleie og smertelindring. Callahan (2002) understreker
at trening og samtaler med parerende kan bidra til at personalet kan 3
et konkret forhold til hva som er de viktigste behovene til den enkelte
selv om vedkommende ikke kan uttrykke dette tydelig.

For pérerende blir pasientens ded deres siste minne om en kjar person
(Teno etal. 1997). Det kan vare vanskelige avgjorelser i forbindelse med
behandling og pleie. Erfaringer fra fokusgrupper har vist at pdrerende
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ofte manglet informasjon om et naturlig demensforlop og folte de burde
gjore noe mer for den syke. Pirerende ble ofte overlatt til seg selv nir
det gjaldt & ta opp temaer og klargjore mél (Gessert et al. (2000-2001).
En konklusjon er at fagfolk ber hjelpe familien i & forutse beslutninger
som det blir aktuelt & ta og se dette i lys av familiens verdisystem. Da fir
familien en mer aktiv rolle og foler seg ikke bare som hjelpelase vitner.
Det kan dreie seg om ulike former for behandling og eventuell bruk av
livsforlengende tiltak. For pdrerende som ensker & gi omsorg og kjerlig-
het er det for eksempel viktig 4 {4 informasjon om at nedsatt appetitt og
spisevegring kan vere uttrykk for en tilpasningsprosess, som en naturlig
forberedelse til deden (Smith 1998). Det er lettere & godta enn om de
oppfatter manglende behandling som uttrykk for likgyldighet. Nar pa-
rorende og personalet kan snakke dpent om slike temaer, blir det lettere
for pirerende & fole seg trygge pa at alt gjores for at den syke skal ha
det best mulig. Det er et kjernepunkt i samarbeidet mellom pirerende
og personalet hele veien. Dessuten blir det viktig at ogsi parerende fir
en verdig avslutning bide p& forholdet til sin kjere og i sitt samarbeid
med institusjonen.

Samarbeid - oppsummering og diskusjon

Pirerende har ofte en uklar plass i sykehjem. Det er viktig 4 rette soke-
lyset mot de relasjoner og sammenhenger beboerne inngér i. Nér det er
snakk om 4 klargjere parerendes rolle, gjelder dette bide forventninger
og praktisk samarbeid. Nir et familiemedlem bor 1 institusjon, blir sam-
spillet mellom familien og personalet viktig. For personalet blir det viktig
4 huske at bdde beboere, deres ektefeller barn og andre som kommer, er
familiemedlemmer med unike historier og relasjoner. Det blir lettere for
personalet 8 komme pirerende i mote hvis de skjonner hva de strever
med 4 4 til. Dette fordrer gjensidig informasjon og respekt. Alle trenger
3 bli regnet med. De som investerer mye av seg selv bdde i forholdet til
den demensrammede og som miljeskapere pd institusjonen, vil rimelig-
vis kunne bli ekstra sirbare for kritikk og for ikke & bli anerkjent som
personer, ektefeller (eller andre familiemedlemmer og nzrstiende) og
samarbeidspartnere.
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KAPITTEL 5

Oppsummering og diskusjon

Rapporten bygger p erfaringer fra prosjektet Aldersdemens i parforhold;

flytting til institusjon. Hovedmalsetting med prosjektet er & f§ kunnskap
om hvordan demens hos den ene av partene pavirker parforhold og
mestring gjennom overgangen og etter flytting til institusjon. En er ogs&
opptatt av hvordan hjelpeapparatet kan styrkes i sine tilnermingsméter
1 forhold til pdrerende.

Utvalget er hentet fra undersekelsen Aldersdemens i parforbold. Til-
knytning, tap og mestring (Ingebretsen & Solem 2002a) Av utvalget p4 28
hadde 16 ektefeller til personer med demens erfaring med & vere pire-
rende til sin partner i institusjon. Den aktuelle undersokelsen bygger pd
disse data fra hovedundersokelsen og samtaler med ektefeller om

flyttingen til institusjonen
besok ved institusjonen og
samarbeid mellom personell og pirerende.

De tre hovedtemaene belyses 1 hvert sitt kapittel med erfaringer fra
egen undersokelse, teoretiske betraktninger og tidligere forskning pd
omrédet.

For og etter {lytting til institusjon blir ofte et vendepunkt nir ektefel-
ler forteller om partners demensutvikling. Den enkeltes opplevelse av
omsorgssituasjonen mé forstdes som en del av en storre sammenheng 1
parforhold og familier. Ektefeller setter i ulik grad ord pa og planlegger
med tanke pd at det kan bliaktuelt for deres partner 4 flytte til institusjon.
Den aktuelle undersokelsen stotter tidligere funn om at det er mye tvil
og usikkerhet 1 lang tid pa forhind (King & Vredevoogd, 1991). Bide
beslutningen og selve overgangen er ofte vanskelig. Noen strever med
nederlagsfolelse over 8 métte oppgi idealet om & ha ektefellen hjemme.
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Samtidig blir det som regel tydelig at det ikke var noen vei utenom. I et-
tertid er mange forneyde med og forbauset over at de har klart omsorgen
1 hjemmet s8 lenge som de har gjort.

For hjelpeapparatet dreier det seg om 4 vise respekt for det enkelte
pars mestring og tilpasning, men samtidig bidra med sin vurdering. For
flytting kan samtaler om alternative muligheter til omsorg vere til hjelp
for 4 klargjore situasjonen. En faglig vurdering er ofte et viktig referanse-
punkt for pirerende. Den enkelte ektefelle kan 1 tillegg ha behov for en
samtalepartner nér det gjelder egne folelsesmessige reaksjoner. For § vare
til best mulig hjelp og stette i overgangen fra hjem til institusjon er det
sentralt at hjelpere viser innlevelse og forstielse for parforholdets historie
og den omsorgshistorien ektefellen har hatt gjennom demensutviklingen.
Flytting til institusjon m3 sees som ledd 1 en omsorgsprosess, heller enn
slutten pd omsorg. Det er ikke bare personer, men ogs8 relasjoner som
gjennomgar omstillinger ved flytting til institusjon.

Tidligere funn tyder p3 at ektefeller er oftere p besok enn andre pé-
rorende (Novak & Guest 1992). Det blir ofte blir faste beseksmeonstre
(Schofield 2001, Yamamoto-Mitani et al. 2002). I egen undersokelse er
nesten daglig besokskontakt vanlig, hvis helsa holder og det er praktlsk
mulig. Besgkene har ulike funksjoner knyttet til 8 komme og vise inter-
esse og gjore ting for eller sammen med partneren. Det kan dreie seg om
bide direkte og indirekte omsorgsoppgaver (sml. Bower 1988). Samtidig
er pirorende ofte observante og er opptatt av & bringe sine erfaringer
videre til og samarbeide med personalet.

Forstielse av ulike relasjonskontrakter kan vere nyttig for & {4 mer
innsikt i ektefellers ulike miter & forholde seg pd gjennom partners
demensutvikling. Forholdet slik det var og partenes tidligere forvent-
ninger til hverandre vil fortsatt kunne ha betydning for beseksmeonster
og oppfelging etter flytting til institusjon. Selv etter at den demensram-
mede flytter til institusjon kan ektefellen streve med forventninger til
partneren som vedkommende ikke kan innfri og bli ekstra sirbar. Det
blir brudd pé relasjonskontrakten eller det sett av eksplisitte og implisitte
forventninger og avtaler som har regulert forholdet. I samarbeid med
ektefeller og andre pirerende kan personalet ha nytte av § ta slike for-
hold 1 betraktning. Underveis vil det vare bide stabilitet og endringer 1
forhold. Noen ektefeller og andre familiemedlemmer kan trenge hjelp til
3 etablere et visst nivd av kontinuitet i forholdet, men ogs4 til 4 endre sin
rolle pd miter som ikke strider for mye med deres egne behov og deres
definisjon av forholdet. I hovedundersokelsen beskrives fire former for
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relasjonskontrakter (Ingebretsen & Solem 2002a). I denne undersekelsen
er de fulgt opp etter flytting til institusjon.

Ved en avhengighetskontrakt vil behovet for § soke trygghet og stotte
1andre relasjoner bli merkbart ndr partneren ikke lenger kan ivareta sin
gamle rolle. For ektefellen vil kontakten med partneren kunne ivaretas
gjennom rollereversering. Noen kan trenge stotte og assistanse fra andre
for & kunne besoke partneren etter flytting til sykehjem.

De ektefellene som viser til tidligere relasjonskontrakter preget av
fellesskap og dialog synes & ha en sterk motivasjon for § ivareta forholdet
etter at partner m3 flytte hjemmefra. Ut fra en fellesskapskontrakt har
oppmerksomhet mot selve forholdet hoyere prioritet enn alt annet, in-
kludert egen helse og andre relasjoner. Dette vil kunne vere forbundet
med hoye folelsesmessige omkostninger og gd ut over andre former for
kontinuitet og glede i livet. Underveis i demensutviklingen synes ektefel-
ler som har levd i forhold preget av dialogkontrakt, best i stand til § kunne
balansere opptatthet av partneren med andre viktige omrider i livet.

Forhold som i utgangspunktet kan karakteriseres ut fra avstands-
kontrakter, viser ulike monstre gjennom demensutviklingen og etter at
den demensrammede flytter hjemmefra. For noen ektefeller innebzrer
flyttingen en mulighet til & reetablere et velregulert distansert forhold.
Trygge rammer og institusjonsrutiner synes 4 bidra tilat noen kan oppleve
eller tillate seg mer nzrhet til sin hjelptrengende partner enn for. Selve
flyttingen og den demensrammedes tilknytningsatferd kan imidlertid
representere en stor utfordring nir det gjelder & regulere nzrhet og av-
stand i forholdet og den folelsesmessige balansen for ektefellen.

I'tillegg til at det kan vare nyttig & tenke ut fra hva som har preget for-
holdet tidligere, vil det vere mange andre faktorer som pavirker samspillet
etter flytting. Dette vil ikke minst gjelde hvordan den demensrammedes
atferd er. Det blir svart forskjellig & forholde seg til en som er stille og
takknemlig, og en som har en atferd preget av krav og uro. Ektefellens
helse, geografisk avstand og andre omstendigheter blir ogsé avgjerende
for hvordan kontakten opprettholdes.

Det er ikke snakk om en statisk definisjon av et forhold en gang for
alle. Szrliginteressant kan det vare  merke segat det for forhold preget
av avstand, kan utvikle seg helt forskjellige menstre. Mange faktorer vil
virke sammen og avgjere hvordan samspill mellom partene blir etter
flytting. Det er mer snakk om 3 lete etter elementer til 8 forstd mer av
de personer og relasjoner vi meoter enn 3 skulle forklare alt ut fra for-
holdets historie. De fleste utvikler rutiner for besek og omsorg som de
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kan vere rimelig komfortable med. Det 3 skulle ta vare p og beskytte
en nzrstiende ndr vedkommende er hjelpelos, er at sentralt moment ved
tilknytning, uavhengig av kontraktens utforming (Jfr Cicirelle 1991). En
slik beskyttelse kan vare personlig og forbundet med narhet og omsorg
eller den kan vere mer indirekte gjennom 4 administrere omsorg. For
noen kan den personlige trusel de selv opplever, bli s sterk at de ikke kan
klare & forholde seg ut fra den andre parts premisser. Det vil vere behov
for flere studier som tar opp kontinuitet og forandring i relasjoner og
tilknytningsatferd gjennom demensutviklingen; ikke minst med tanke
pa ulike kombinasjoner av partenes tilknytningsstil.

Det er store utfordringer 1 kommunikasjon ved demens knyttet til
folelsesmessige reaksjoner, sdret selviglelse og ulike virkelighetsoppfat-
ninger (Ingebretsen 2005). Et relasjonsperspektiv vil danne utgangspunkt
ikke bare for & forsoke 4 forstd samspill innad i par og familier, men ogsd
3 anerkjenne kommunikasjonens betydning i forhold til den enkelte
person med demens, 1 samarbeid med pirerende og mellom familie og
hjelpeapparatet. P4 den andre siden vil en personorientert tilnzrming
overfor personer med demens (Kitwood 1997, Wogn-Henriksen 1997)
métte innebare at en tar deresrelasjoner og deres nzrmeste pd alvor. Nir
relasjoner er alt vesentlig for identitetsbekreftelse er det verdt en ekstra
innsats 4 bekrefte relasjoner. Som Qualls & Zarit (2000) understreker,
utgjor relasjoner en hoypotent kontekst ndr det gjelder & pavirke psykisk
helse.

Et viktig grunnlag for 8 utvikle en god samarbeidsrelasjon mellom per-
sonalet ved sykehjem og pirerende som kommer pd besok, er forstdelsen
av at besgk har en funksjon for den besokende, si vel som for beboeren.
Pirerende har ulike forventninger til relasjonen og ulike utgangspunkt
ndr det gjelder krefter og engasjement. Ved samtaler mellom personalet
og parerende er det derfor viktig & fokusere p& hvordan den enkelte kan
ha det best mulig og hvordan besgk, kontakt og samarbeid kan vare best
mulig ogsd for pirerende. Flemming (1998) kaller pirerendes engasje-
ment for en livline av spesiell omsorg.

Nir det gjelder spersmilet om hvordan hjelpeapparatet kan styrkes
1 sine tilnzrmingsméter i forhold til pdrerende, blir informasjon om
institusjonen viktig hele veien. Det gjelder bdde for flytting og under
institusjonsoppholdet. Det blir sentralt 4 ha dpne kanaler for gjensidig
informasjon og forberede eventuelle flyttinger til andre enheter. Ved
demens stilles det store krav til pdrerende om 4 ta pd seg hovedansvaret
for samspillet i forholdet. Tkke alle er rede for en slik endring eller har
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krefter til & gjennomfere den. Drivkrefter i retning av & opprettholde
kommunikasjon er forskjellige 1 ulike par og familier. Familiemenstre
og familieprosessers innvirkning pd det enkelte familiemedlem ma3 tas 1
betraktning hele veien (Fingerman & Bergman 2000).

I sitt forslag til videre forskning peker Davis & Buckwalter (2001)
pé betydningen av 3 lzre mer om sammenhengen mellom tidligere fa-
miliefungering og fortsatt involvering etter at et familiemedlem flytter
til institusjon. Fokus p2 relasjonskontrakt og forholdets betydning for
begge parter kan gi et innspill til denne forskningen. Det retter sekely-
set mot en nyansering av pirerenderollen og peker p& betydningen av &
forstd de enkelte relasjoners betydning. Det er ulike mél for kontakt og
samspill; noe som igjen tydeliggjor behovet for ulike tilnzrminger og
tilpasninger fra institusjonens side. Et viktig spersmél er hvordan man
kan hjelpe bidde familier og personale til best mulig samarbeid.

Pirorendes situasjon er viktig ved demensutredning (Brzkhus & Lil-
lesveen 2005) og oppfelging. Tilbud til pirerende har 1 hovedsak dreid
seg om praktisk hjelp og avlastning. Det drives ogsd pirerendearbeid
med informasjon og stettegrupper (Hotvedt 1999, Bjorge 2004). Mye
av dette arbeidet er i frivillig regi (Nasjonalforeningen for folkehelsen
2002, 2004). Stettegrupper er fortsatt ikke et allment tilgjengelig tilbud
i de fleste kommuner (Eek & Nygéard 1999).

Det er ikke s enkelt & trekke entydige konklusjoner om hvordan
ulike former for stottetilbud og terapeutiske tiltak kan lette byrdene for
pirerende (Zarit et al.1986, Cooke et al. 2001). Deltakernes subjektive
vurdering av tiltakene er ofte positiv uten at tilfredshet med selve tiltaket
viser klar forbindelse med bedret mestring, forebygging av problemer
eller andre aspekter av tilpasning (Toseland & Rossiter 1989). Likevel
kan stottegrupper gi betydningsfulle bidrag til den enkeltes vurdering
av hvilke folger ektefelles aldersdemens har for dem. Det er ofte snakk
om fire former for stotte som kan vare virksom i si mite: Informasjon,
rdd om hvordan hanskes med ulike situasjoner, moralsk stotte pd det de
gjor og emosjonell stotte ved at de kan snakke om det de er opptatt av
til noen som forstér det. I tillegg kommer mulighet til & bygge opp nye
sosiale kontakter. Dette kan vare viktige kilder til stotte og drivkrefter for
omsorg ogsd etter at den demensrammede har flyttet til institusjon.

Oppfelging av ektefeller til mennesker med demens viser at de har
svart ulike behov og ulike miter & nyttiggjore seg tilbud pd. Det vil
kunne bli kollisjon mellom tilbud og behov dersom et tilbud ensidig
satser pd informasjon, opplering eller behov for felelsesmessig bearbei-
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ding. Som Zarit (1996) understreker, m3 en kunne identifisere kildene
til variasjon 1 reaksjoner pd de stress-situasjoner ektefellene opplever,
ndr en skal planlegge intervensjon. Okt innblikk i tilknytning, samspill
og de kontrakter som er etablert i parforhold, vil kunne oke forstielsen
for hvordan ektefellers mestring best kan understattes, ogsi sent 1 de-
mensutviklingen.

Avgjorelsen om og gjennomferingen av flytting til institusjon er
vanskelig i de fleste parforhold. Forholdet mellom partene gir inn i en
ny fase som vil kunne kreve ekstra oppfelging og tiltak bide overfor
ektefellen som blir igjen hjemme, og for § lette samspillet i institusjon.
Her vil situasjonen for pdrerende variere med hvilke demenstyper det
dreier seg om (Engedal og Haugen 2004) og hvilken relasjon de har til
personen med demens. Serlige utfordringer gjelder barn og familier ndr
demens rammer yngre personer (Borg 2000, Haugen 2002).

Par- og familierelasjoners betydning ved demens viser at det er behov
for ulike niver av intervensjon. Noen har sterst behov for informa-
sjon om sykdommen. For andre er det viktig med stotte og hjelp med
folelsesmessig bearbeiding individuelt eller 1 grupper. Noen trenger mer
omfattende psykoterapeutisk hjelp, individuelt eller som familie. Shields
et al. (1995) diskuterer fem nivier av intervensjon og knytter de ulike
behov for intervensjon til ulike former for tilknytning, kommunikasjon
og problemlosning i familier.

Det trengs et nert samspill mellom praktiske omsorgstiltak og en
psykologisk tilnerming til hvordan demens utspiller seg i relasjoner.
Dette gjelder gjennom hele demensutviklingen — ogsi etter flytting til
institusjon.
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Rapporten bygger pa erfaringer fra prosjektet Aldersdemens i parforbold;
Jlytting til institusjon. Dette er siste ledd i et prosjekt der ektefeller, som er
fulgt opp gjennom partners demensutvikling, forteller om sine erfaringer
med partners flytting til institusjon og sin egen kontakt med institusjonslivet.
Hovedmalsettingen med prosjektet er 4 fA kunnskap om hvordan demens
hos den ene av partene pavirker parforhold og mestring gjennom over-
gangen og etter flytting til institusjon. En er ogsa opptatt av hvordan hjelpe-
apparatet kan styrkes i sine tilnermingsmadter i forhold til parerende.

For og etter flytting til institusjon blir ofte et vendepunkt nir ektefeller for-
teller om partners demensutvikling. Bide beslutningen og selve overgangen
er ofte vanskelig. Samtidig blir det som regel tydelig at det ikke var noen vei
utenom. Flytting til institusjon sees som ledd i en omsorgsprosess, heller enn
slutten pa omsorg.

Prosjektet retter sgkelyset mot en nyansering av pdrorenderollen og peker
pa betydningen av 4 forsta de enkelte relasjoners betydning. Det er ulike mal
for kontakt og samspill; noe som igjen tydeliggjor behovet for ulike tilnaerm-
inger og tilpasninger fra institusjonens side. Et viktig spgrsmal er hvordan
man kan hjelpe bade familier og personale til best mulig samarbeid.

Demens utspiller seg i relasjoner. Dette gjelder gjennom hele demens-
utviklingen - ogsi etter flytting til institusjon.

Reidun Ingebretsen (f. 1948) er forsker ved NOVA og spesialist i klinisk psykologi med
gerontopsykologi som fordypningsomrade. Hun har gjennomfgrt mange forsknings-
prosjekter som ogsa har hatt et anvendt klinisk perspektiv. Hun har skrevet en rekke
forskningsrapporter og bidrag i bgker og tidsskrifter. Sentrale temaer er omstillinger og
mestring i eldre ar. Hun er opptatt av at demens ogsa ma forstaes ut fra et par- og

familieperspektiv.
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