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Sammendrag

Forfatter: Beate Bauer
Hovedveileder: Agnes Andengs Biveileder: Ellen Hartmann
Tittel: “I gode og onde dager” - om forhold av betydning for selvoppleveles og identitet hos

ektefeller til personer som utvikler demens i yngre alder.

En demenslidelse pavirker ikke bare de som rammes men ogsa deres nermeste. Hvordan
oppleves det for en ektefelle at ens livspartner utvikler demens i tidlig alder? Hvilke forhold
ved partners demensutvikling synes a virke spesielt inn pa ektefellenes opplevelse av seg selv
0g egen identitet parallelt med partners sykdomsprosess? Oppgaven er en kvalitativ
intervjustudie av elleve ektefellers personlige historier om hvordan partners demensprosess
har veert for dem, slik de selv forteller om det. Arbeidet er et selvstendig forskningsprosjekt,
utviklet og gjennomfart av forfatter. Rekruttering av informanter og innsamling av
datamaterialet ble foretatt ved alderspsykiatrisk poliklinikk i Skien, sykehuset Telemark HF.
En fortolkende fenomenologisk analyse er brukt under arbeidet med datamaterialet.

Studien tyder pa at ektefeller til personer som utvikler demens i yngre alder, selv kan veere
sarbare for midlertidig brudd i egen identitet og selvopplevelse i lgpet av partners
sykdomsutvikling. En samtidighet av flere ekstraordinzre forhold er trolig med pa a bidra til
denne sarbarheten. Partners unge alder kombinert med brudd i etablerte forventninger til en
mer normal aldringsprosess, er en av disse. Karakteristika ved demens i form av endringer i
atferd, personlighet, hukommelse og svekket mental kapasitet, farer til en rekke forandringer
ved partner og omstillinger i forholdet. Gradvis tap av den partner tidligere har veert “som
person”, tap av felleskap, dialog, tilbakemeldinger og bekreftelser skaper en mangel pa
grunnleggende relasjonelle selvobjekterfaringer som anerkjennelse, speiling og tilknytning
hos informantene. Etter hvert som lidelsen utvikler seg gker ansvaret for a hjelpe til og passe
pa i det daglige, og farer til at mange av informantene aktivt ma tilsidesette egne reaksjoner,
folelser og personlige behov for & tilpasse seg partner. At partner fremdeles er fysisk tilstede,
samtidig som dennes psykososiale evner er borte, vanskeliggjer trolig sorgprosessen og det a
forholde seg til tapet. Brudd med tidligere etablerte forventninger og bortfall av
forutsigbarhet, trygghet og sammenheng i tilverelsen, synes i varierende grad a tvinge
ektefellene inn i nye mater & konstruere mening og tenke nytt om sin egen identitet. Hvem er
jeg na som relasjonen og vi er i endring? Midlertidig brudd i selvopplevelse og identitet kan
derfor vel sa gjerne tolkes som normale omstillings- og tilpasningsreaksjoner pa en

uforutsigbar og unormal tilveerelse.
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Forord

Denne oppgaven er resultat av et langvarig engasjement for pargrende til personer som
rammes av demens. Ikke minst er den inspirert av en ydmyk nysgjerrighet om hvordan det
oppleves for de som star den syke aller nsermest. Pargrende er en sammensatt gruppe og
mange kunne i utgangspunktet vert i malgruppen for denne studien. Jeg vil likevel avgrense
oppgaven til & omhandle ektefeller som lever i parrelasjoner hvor den andre rammes av
demens i tidlig alder. Mitt gnske har vert a fa et innblikk i hvordan det kan oppleves a
”miste” sin livspartner litt etter litt, mens denne fremdeles er i live. I lys av psykologisk
kunnskap og teori, har jeg gnsket a forstd mer av hva en slik livssituasjon kan gjere med en
ektefelles opplevelse av seg selv underveis i en slik prosess.

Min gryende interesse for emnet ble vekket allerede for fjorten ar siden da jeg som student pa
vestlandet tok ekstravakter pa en skjermet demensavdeling. De personlige historiene er siden
den gang blitt mange og sterke. Noen av mgtene fremstar tydeligere enn andre: Som
ektefellen jeg tarevatt stgtte pa i heisen etter at hun hadde blitt avvist av ektemannen fordi han
ikke kjente henne igjen den dagen. Eller mannen som trofast kom til sykehjemmet flere dager
i uka, for & fortelle kona om livet hjemme pa garden, selv om han sjelden fikk svar tilbake
fordi hun ikke lenger kunne finne ordene. Eller den yngre ektefellen som bekymret seg for
hvordan det ville bli for tenaringsdatteren deres a ta kjeeresten med hjem pa middag, na som
pappa var sa forandret.

Farst og fremst skylder jeg en enorm takk til elleve modige informanter, som velvillig sa ja til
a dele bruddstykker fra sin livshistorie med meg. Dere har latt meg fa innblikk i et bade
personlig, sarbart og viktig tema. Samtalene med dere har ikke bare laert meg mye om demens
i parforhold, men sannsynligvis ogsa gjort meg til en bedre terapeut overfor de pargrende jeg
senere kommer til & mgte i mitt virke som psykolog.

Takk til medarbeidere og ledelse ved alderspsykiatrisk poliklinikk i Skien, sentralsykehuset
Telemark HF, som hadde tillit til prosjektet mitt og la til rette for at det ble mulig a realisere i
praksis. En ekstra takk til Turid Nyhus som bistod meg med a rekruttere informanter og
formidlet kontakt underveis. Takk til mine to veiledere Agnes Andenes og Ellen Hartmann
ved psykologisk institutt for nyttige og faglige innspill.

Takk ogsa til mamma for hjelp med transkribering og koselige felles skrivestunder i en
hektisk fase. Sist men ikke minst, en ekstra takk til min kjeere Tore for tAlmodighet, omsorg
og kreative motivasjonsteknikker underveis i lgpet av en krevende og spennende
skriveprosess.

Beate Bauer
Oslo, april 2010.
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1. Innledning
En kan jo lure pa hva som skjer med meg midt oppi alt dette?”’

Bakgrunn for oppgaven

Demens er av flere blitt beskrevet som de pargrendes sykdom. Stadig flere undersgkelser
viser at ektefeller til personer som utvikler demens er i en sarbar posisjon nar det gjelder tap,
sorg og psykiske belastninger over tid (Hagen, 2006; Ingebretsen & Solem, 2002; Nordhus,
1990; Schulz, Brien, Bookwala, J. & Fleissner 1995). Hvordan oppleves det for en ektefelle &
”miste” sin nermeste mens denne fremdeles er i live? Hvilke implikasjoner kan endringer ved
partner f4 for ektefellens opplevelse av seg selv'? En handfull tidligere studier peker pé at
ektefellers selvopplevelse og identitet i perioder kan veaere truet som falge av psykiske
belastninger ved omsorgsrollen (Gwyther, 1990; Ingebretsen & Solem, 2002; Rose &
DelMaestro, 1990). Hvordan kan det ha seg at ens egen identitet som narmeste pargrende kan
veere truet nar ens livsledsager utvikler en demenslidelse? Drevet av en nysgjerrighet omkring
disse spgrsmalene har jeg gnsket a forsta mer av hvordan det kan oppleves for ektefeller som
lever med denne tematikken til daglig. Hvilke forhold ved partners sykdomsprosess synes a
virke spesielt inn pa informantenes opplevelse av seg selv og egen identitet, slik de selv

forteller om det?

En av de stgrste omsorgsutfordringene vi star overfor i arene fremover er knyttet til
demografiske endringer i befolkningen og gkning i antall eldre som rammes av demens. |
Norge regner man med at ca 66.000 personer oppfyller kriteriene for lidelsen (Engedal &
Haugen, 2004). Dersom forekomsten holder seg pa dagens niva vil antallet personer som
rammes av demens vere fordoblet til om lag 135 000 innen 2040 (Sosial- og
helsedirektoratet, 2007). Anslagsvis er minst 25 000 av disse gift og har egen familie
(Ingebretsen, 1998). Demens bergrer indirekte derfor sveert mange mennesker og det blir
viktig a rette sgkelyset mot de som daglig utgjer det mellommenneskelige miljg for personer
med demens. Studier som har sett pa belastninger knyttet til omsorg for hjemmeboende
personer som rammes av demens, viser at ektefeller star i en sarstilling som omsorgspersoner

i denne sammenheng (Jansson, Nordberg & Grafstrom, 2001).

! Vedrgrende sprékbruk kalles personen som rammes av demens utelukkende for “partner” eller den
”demensrammede”. Intervjupersonene kaller jeg noen ganger “informanter” og andre ganger
"ektefelle” eller “omsorgsgiver”. For & unnga forvirring er betegnelsen ektefelle utelukkende
forbeholdt informantene i undersgkelsen.



Selve demensbegrepet er en fellesbetegnelse pa en tilstand forarsaket av en rekke ulike
hjerneorganiske sykdommer. Lidelsen kjennetegnes ved reduksjon i flere hgyere kortikale
funksjoner som hukommelse, oppmerksomhet, lering, demmekraft, tenkning, sprak og
kommunikasjon. Den kognitive svekkelsen er ledsaget av svikt i emosjonell kontroll, endret
personlighet, sosial atferd og motivasjon. Tilstanden er vanligvis progressiv og farer til
reduserte evner i & mestre dagliglivets aktiviteter og sosialt liv. Det finnes per i dag ingen

kurativ behandling for sykdommen (Engedal & Haugen, 2004).

Demens rammer ikke bare eldre mennesker men ogsa personer under 65 ar. Gruppen er
imidlertid liten og pa landsbasis regner man med en prevalens pa kun 2- 3 % (Engedal &
Haugen, 2004). Anslagsvis vil dette si at det er mellom 1200-1400 personer under 65 ar som
har en demenssykdom i Norge (Harvey, 2003; Haugen, 2009). Store marketall tyder likevel
pa at forekomsten kan veere oppe i mellom 2000 -3000 personer (Haugen, 2009). Farst de
siste arene har man i gkende grad begynt a rette sgkelys mot denne gruppen og deres
pargrende. Diagnosen er ofte vanskelig a fa stilt hos yngre fordi demens er langt sjeldnere hos
personer under pensjonsalder. Mange befinner seg fremdeles midt i en yrkeskarriere og har
ansvar for barn og ungdom nar de farste symptomene melder seg. Ofte vil sykdommen
fremtre pa en annen mate og medfare ekstraordinzre belastninger for de som star pasienten

nermest (Haugen, 2002).

Pa grunn av de omfattende konsekvensene ved en demenslidelse vil sykdommen i stor grad
ogsa pavirke omgivelsene. | de fleste tilfeller er familien den viktigste omsorgsgiveren til
personer med demens. Tall fra internasjonale undersgkelser viser at 30-60 % av
omsorgsgivere er ektefeller eller samboere og at 75 % er kvinner (Ulstein, 2004). Enkelte har
hevdet at demens er en av de tilstandene hvor de pargrende lider like mye som pasienten selv
(Engedal & Bruun Wyller, 2004). Belastningen av a leve sammen med en person som har
demens kan vaere omfattende og gripe inn i eksistensielle sider ved tilveaerelsen. Flere
undersgkelser tyder pa gkt forekomst av bade depresjon, angst og stressrelaterte plager blant
omsorgsgivere (Gallant & Connell, 1998; Grafstrom, Fratiglioni, Sandman & Winblad, 1992;
Ulstein, 2004; Zarit, Trodd & Zarit, 1986). Alspaug, Zarit og Greende (1999) fant at over en
periode pa ett ar viste 53 % av pargrende til personer med aldersdemens symptomer pa
depresjon. Disse tallene er sammenlignbare med Schultz et al. (1995) som avdekket at
ektefeller har opptil firedobbel sa stor sjanse for & utvikle depresjon, sammenlignet med

kontrollgrupper og normalbefolkningen forgvrig. Et flertall kjenner seg alene om omsorgs-



ansvaret og savner informasjon og individuell statte underveis (Hagen, 2006). @kt kunnskap
og kompetanse er imidlertid funnet & pavirke pargrendes psykiske helse og opplevelse av

mestring i positiv retning (Ulstein, Jacobsen & Lille, 2005).

Forskningsspgrsmal og formal med oppgaven

Denne oppgaven har blitt til i en periode hvor pargrendes erfaringer etterspgrres i stadig sterre
grad. | politisk sammenheng har man de siste arene satt ekstra fokus pa familiens rolle i
demensomsorgen og hvordan pargrende som egen gruppe kan ha behov for hjelp og statte. En
omfattende revisjon og kartlegging av dagens hjelpetilbud for pargrende pagar i disse dager
("Den gode dagen’, delplan til omsorgsplan 2015, Helse og omsorgsdepartementet 2007;
Glemsk, men ikke glemt - Om dagens situasjon og fremtidens utfordringer for a styrke
tjenestetilbudet til personer med demens”, Sosial og Helsedirektoratet, 2007). Fra nasjonalt
hold satses det na pa utbygging av pargrendeskoler og samtalegrupper for pargrende omsorgs-
givere. Gjennom et trearig nordisk utviklingsprogram gnsker man spesielt a gke kunnskapen

om belastning hos barn og ektefeller til personer som utvikler demens i tidlig alder.

Et mal har veert at arbeidet med den politiske handlingsplanen skal ”’bygge pa den enkeltes
historie for & fa kunnskap om hva som gir mening og livsinnhold for den enkelte”
(Demensplan 2015, s. 20, Helse og omsorgsdepartementet, 2007). En kvalitativ oppgave med
dybdeintervju av elleve ektefeller om deres erfaringer knyttet til det & leve i parforhold med
demens, anser jeg derfor som et viktig kvalitativt tilfang til arbeidet med dagens omsorgsplan.
Et gnske har vaert & bidra med mer detaljerte beskrivelser av ektefellers personlige opplevelser
i samlivet med en partner som utvikler demens tidlig i livet (for fylte 65 ar). @kt innsikt i
sammenhenger mellom interpersonlige- og intrapsykiske forhold, som kan fare til
identitetsmessige endringer hos de som star den demensrammede narmest, synes verdifullt

bade for forskningsfelt og praksis. Oppgaven har to overordnede forskningssparsmal:

1) Hvilke utfordringer opplever ektefeller til yngre demensrammede at de blir stilt
overfor nar deres partner rammes av demens tidlig i livet, og hvordan forholder

de seg til utfordringene?

2) Hvordan virker partners demensutvikling inn pa deres egen identitet og

opplevelse av seg selv underveis i partners sykdomsprosess?



For & utforske forskningsspgrsmalene har det vart hensiktsmessig & benytte seg av en
kvalitativ fenomenologisk metodikk, som gir rom for & studere sammenhenger mellom
opplevelser og konstruksjon av mening i enkeltmenneskers liv. Jeg har derfor valgt & benytte
meg av det Flick (2006) kaller for prosessorienterte forskningsspgrsmal, som er opptatt av
hvordan noe utvikles eller endres, hvordan prosessen beskrives, hva konsekvensene av
endringene er og hvilke innvirkninger dette far for informantenes liv. Ved a be informantene
beskrive seg selv pa ulike stadier av partners sykdomsutvikling har jeg gnsket 4 favne det
dynamiske aspektet ved deres erfaringer. Er ektefellenes opplevelser av seg selv eksempelvis
annerledes i tidlige faser av partners sykdomsutvikling enn senere faser? | et prosessuelt
perspektiv kan det synes som informantene fremstiller en samtidighet av relasjonelle tap
knyttet til partners sykdomsprosess, kombinert med forsgk pa a tilpasse seg disse etter hvert
som partners demens utvikler seg. Denne doble prosessen ser ut til & bergre ektefellenes
identitet og opplevelse av seg selv pa ulike mater gjennom alle stadier av partners demens-

utvikling. Deres personlige historier om seg selv danner grunnlaget for resultatene i studien.

Avgrensning

Det eksisterer i dag et bredt spekter av ulike demenstilstander som gir noe varierende
symptomer og konsekvenser, bade for den som rammes og de som star den rammede aller
nermest (Engedal & Haugen, 2004). En klar hovedvekt av informantene i utvalget har
partnere som er diagnostisert med Alzheimers lidelse, derav noen fa med et mer frontalt preg,
som gir ytterligere personlighets og atferdsmessige forandringer. Jeg vil ikke skille mellom
type demens i denne fremstillingen. En viktig fellesnevner er imidlertid at informantene lever
i parforhold der partner ble rammet av demens i tidlig alder. Med tidlig alder menes for fylte
ca 65 ar. Den yngste av informantene fikk symptomer i midten av 40 arene, fire stykker i 50
arene, fire stykker i begynnelsen av 60 arene og de to siste mot slutten av 60 arene. Av den
grunn representerer utvalget en minoritet av ektefeller som lever i parforhold med demens i

yngre alder.

Studier som har sett n&ermere pa pargrendes opplevelser under krevende omsorgsarbeid, har
funnet bade negative og positive konsekvenser ved det & vaere omsorgsgiver for en partner
med demens (Kramer, 1997; Schultz et al., 1995). Denne oppgaven vil primzrt omhandle
utvalgte belastende faktorer ved sykdomsprosessen, og se nermere pa i hvilken grad disse

kan ha betydning for ektefellenes identitet og opplevelse av seg selv. Faren ved en slik



avgrensning er at funnene kan fremsta overforenklet og gi et lite variert bilde av pargrendes
opplevelser, positive sa vel som negative. Pa den annen side vil et sentrert fokus trolig kunne
tilfare mer detaljert kunnskap om enkelte belastende forhold ved demensprosesser, og disses
innvirkning pa selvopplevelse og identitet hos pargrende underveis.

@vrige forhold som av plassmessige hensyn ikke er problematisert ytterligere i denne
oppgaven, men som i andre studier har vist seg a ha betydning for pararendes opplevelser, er
blant annet varigheten pa demensprosessen, aldersforskjell mellom partene, forholdets
historikk, variasjon i type demenslidelse, grad av mestringsstil, ektefellens egen fysiske og
psykiske helse, tilknytningsstil, kjgnn pa omsorgsgiver samt samspillskvalitet mellom partene
i forholdet (Crittenden, 2000; Gutmann, 1987; Ingebretsen & Solem, 2002; Kunce & Shaver,
1994; Lazarus, 1998).

Demens i parforhold

Ektefellers grad av tilknytning og relasjon til sin partner har vist seg a fa konsekvenser for
hvordan man mestrer og opplever det & gi omsorg til en demensrammet partner (Daatland &
Solem, 2000). Ingebretsen og Solem (2002) har gjort en omfattende norsk undersgkelse om
aldersdemens i parforhold og satt fokus pa relasjonen mellom partene. Et hovedfunn i deres
materiale, er at ektefellers opplevelse av tap ma ses i sammenheng med hva de har trengt sin
partner til opp igjennom samlivet. | starten av en demensutvikling er som regel
forventningene mellom ektefellene basert pa tidligere erfaringer slik forholdet har veert. Ved
demensutvikling kan sakalte "kontraktsbrudd” oppsta nar partner pa grunn av sin
demenslidelse ikke lenger er i stand til & leve opp til de gamle forventningene som har
regulert nerheten og avstanden i samspillet. De ulike “relasjonskontraktene”, eller sett av
forventninger mellom partene, antas a spille en viktig rolle i ektefellenes tilpasning til partners
sykdomsprosess. Fire typer forventninger synes a vere spesielt fremtredende:

Den farste er forventningen om at partner skal veere trygg og sterk og se ens egne behov
(avhengighetskontrakt). Den andre er forventningen om en fast struktur og klare grenser i
forholdet uten for sterk falelsesmessig naerhet (avstandskontrakt). Den tredje er forventningen
om et overordnet “vi” i forholdet og en opplevelse av & hare sammen (fellesskapskontrakt).
Den fjerde og siste er forventningen om dialog og gjensidig samspill mellom partene
(dialogkontrakt). Det er narliggende a anta at egen falelse av trygghet, frihet og sammenheng
kan bli truet nar brudd pa relasjonskontraktene oppstar.



Ingebretsen og Solem (2002) finner ulike former for tilpasning hos ektefellene i deres
undersgkelse, avhengig av hva slags relasjon ektefellene har hatt. Det synes a veere positiv
sammenheng mellom godt samspill og ektefellens grad av tilpasning til partners
sykdomsutvikling. De som har et darlig ekteskap bak seg ser ut til & ha vanskeligere for a
akseptere situasjonen enn de som skildrer et godt samliv. De finner ogsa tendenser til at de
som tidligere har hatt felles interesser og veert sammen om mye, samtidig som de har veert
selvstendige og hatt egne interesser ved siden av, tilpasser seg best nar partner rammes av

demens.

Blant de positive personlige konsekvensene vektlegges stolthet over & kunne vise omsorg,
utvikle personlig modenhet og selvstendighet. I likhet med Gwyther (1990) knytter
Ingebretsen og Solem (2002) de mer negative personlige konsekvensene ved partners
sykdomsutvikling opp mot trussel for egen identitet, integritet og selvtillit. Halvparten av
informantene i deres undersgkelse gir i minst ett intervju uttrykk for at de i perioder kjenner
seg igjen i folelsen av & "ga i stykker selv” (p<.05) (Ingebretsen & Solem, 2002, s. 137). Pa
spgrsmal om partners demens har hatt innvirkning pa de selv som person, gir ektefeller med
store sosiale belastninger i enda sterre grad uttrykk for negativ innvirkning pa seg selv

(p <.01) (ibid, s. 137). Usikkerhet, tristhet, darlig samvittighet, ensomhet, sosial isolasjon og
mangel pa statte antas a vaere en trussel for opprettholdelse av identitet og selvopplevelse over
tid. Studien legger imidlertid mindre vekt pa a drgfte hvordan man psykologisk sett kan forsta
og forklare hvordan falelsen av ” & ga i stykker selv” i neste omgang kan lede til en trussel for

egen identitet over tid.

Faglitteraturen har tradisjonelt fokusert pa a beskrive de kognitive endringer som oppstar ved
demens og i mindre grad de emosjonelle og falelsesmessige symptomer lidelsen medferer.
(Engedal & Haugen, 2004). Studier tyder likevel pa at de falelsesmessige endringene ofte
oppleves som mer belastende for de pargrende enn de kognitive utfallene. Croog, Sudilovsky,
Burleson og Baume (2001) fant at den sterkeste prediktoren for redusert trivsel hos pargrende
var emosjonell labilitet hos omsorgsmottaker. En faktoranalyse foretatt av Chappell og
Penning (1996) utdyper dette og peker pa at bade aggressivitet, sinne, uro, apati, passivitet og
kritikk rettet mot omsorgsgiver virker serlig belastende og depresjonsfremkallende. Andre
studier igjen tyder imidlertid pa at hva som oppleves mest belastende varierer etter
omsorgsgivers Kjgnn og alder (Croog et al., 2001). Dette understreker at generelle
sammenhenger mellom type belastning og emosjonelle problemer kan dekke over store



individuelle variasjoner (Ingebretsen & Solem, 2002). Jeg anser det derfor som viktig a rette
oppmerksomheten mot pargrendes subjektive beskrivelser av det de selv opplever som
emosjonelt belastende i parforholdet, og hvordan dette i andre omgang kan virke inn pa deres
egen affektive tilstand.

Selvpsykologiske perspektiv pa demens

Med bakgrunn i selvpsykologisk kunnskap om at betydningsfulle relasjoner antas a ha en
strukturerende virkning pa organisering av selvopplevelse, har jeg veert nysgjerrig pa hvordan
dette kan virke i relasjoner der en av partene rammes av demens (Monsen, 2005). Hvilke
ekstraordinzre utfordringer oppstar mellom partene i slike relasjoner, og hvordan virker dette

inn pa ektefellenes opplevelse av seg selv og egen identitet underveis?

En gjennomgang av eksisterende kunnskapsbase om demens i parforhold har avdekket at fa
av disse drar veksel pa selvpsykologisk teori i mgte med pargrendes opplevelser. | populer-
vitenskapelig sammenheng har imidlertid selvbegrepet blitt tiltagende aktuelt de siste arene
og det eksisterer i dag en mengde litteratur knyttet til selvet som fenomen. Et enkelt sgk pa
the self” i sgkemotoren Google, gir ikke mindre enn 119 000 000 treff. Om selvbegrepet
eller identitet knyttes naermere opp til ulike kombinasjoner av termene demens, parrelasjoner,
ektefeller og omsorg, gir det underlig nok sveert fa treff i Bibsys Ask og ingen treff i DUO.
Dette er overraskende sett i lys av omfattende mengder empiri som hevder at pargrende er i en
sarbar posisjon for utvikling av psykiske plager, som man i neste omgang skulle anta ogsa
bergrer selvet og identitetsproblematikk. I tillegg til Ingebretsen & Solems undersgkelse om
”demens i parforhold” (2002), fant jeg kun to andre relaterte artikler om selvopplevelse og
identitet knyttet til demensprosesser i et parperspektiv. Jeg vil nedenunder kort gjengi

hovedfunnene i disse.

| den farste artikkelen knytter Sadavoy (1991) selvet og demensutvikling opp til ”de-selfing”
eller "depersonaliseringsprosesser” (s. 15). Han trekker her veksel pa klassisk objektrelasjons-
teori om at opprettholdelse av et koherent selv er avhengig av en stabil psykologisk
organisering av indre objekter, som former kjernen i et menneskes identitet. Objektene kan
ses pa som modifiserte representasjoner og identifisering med viktige andre gjennom
livslgpet. Optimalt vil de symbolske representasjonene fungere pa et ubevisst niva og bidra til
a opprettholde stabile oppfatninger om en selv og andre. Under stress vil man kunne lene seg
pa stgttende indre representasjoner av gode selvobjekter og for a stabilisere egen identitet.



Hukommelse og gjenkalling av selvobjekter vil derfor veere et avgjarende element i
opprettholdelse av selvet i varierende situasjoner. Ved demens oppstar imidlertid omfattende
tap av hukommelse og kognitive ferdigheter. Opprettholdelse av selvkontinuitet, integritet og
identitet vil derfor gradvis bli mer problematisk for de som rammes av lidelsen etter hvert
som de demensrelaterte prosessene skrider frem, i falge Sadavoy. Han betegner prosessen
som "de-selfing” og gar sa langt som a hevde at: ”’Without memory, there is no past, no
future, no identity and no sense om self”” (Sadavoy, 1991, s. 15). Personer som rammes av
demens vil derfor i gkende grad vare ekstra avhengig av ytre stgttende og baerende relasjoner

for & opprettholde stabilitet, trygghet og en falelse av et selv.

Den andre artikkelen, skrevet av Rose og DelMaestro (1990), benytter seg av kunnskap om
separasjon og individueringskonflikter som forstaelsesmodell for belastninger hos
omsorgsgivere. | sitt terapeutiske forskningsprosjekt kalt ”Project Assist” fant de at mange
ektefeller opplever alvorlige vansker med a separere egne emosjoner, identitet og falelse av
trivsel fra den demensrammede de har omsorgsansvar for. Separasjons- og
individueringsbegrepet er her hentet fra arbeidene til Mahler, Pine og Bergman (1975), som
hevder at barns selv utvikler seg fra en tidlig udifferensiert og symbiotisk fusjon med mor, til
gradvis a bli et selvstendig og autonomt individ med egne grenser, egenskaper, emosjoner og
temperament. Rose og DelMeastro (1990) trekker en parallell til voksne parrelasjoner, der
varierende grader av symbiose kan oppsta mellom partene i et forhold. Symbiose kan spille en
avgjerende rolle i en gjensidig identitetsopplevelse av et "vi” istedenfor et "meg”. Nar
demens utvikles i et parforhold skjer det imidlertid et tap av personens deltagelse i relasjonen
og en asymmetri i balansen mellom partene vil oppsta. Pa sikt vil det skape et behov for en
redefinering av ektefellens identitet og opplevelse av relasjon til den demensrammede.
Ektefellene i Rose og DelMaestros forskningsprosjekt syntes a streve en ambivalent kamp
mellom behovet for & oppna gkt psykologisk distanse til ektefellen, parallelt med gnsket om a
gjenskape tidligere relasjon. Evnen til a serge og ga inn i individueringsprosesser ble for
mange forstyrret av mangelfull separasjon fra partner sa lenge personen fremdeles var tilstede

samtidig som dennes psykososiale evner var borte.



2. Teoretiske perspektiv

’i am through you so i”’ e.e. cummings.

Bakgrunn for valg av teori

| en oppgave om variasjoner i selvopplevelse fremstar det som relevant a lene seg pa et
teoretisk rammeverk om hvordan selvet kan forstas, struktureres og organiseres i relasjonelle
sammenhenger. Funnene sgkes derfor fortolket og belyst ut ifra et selvpsykologisk perspektiv
om selvobjektfunksjoner og konstruksjon av mening. Aktuell forskning pa demens har i liten
grad benyttet seg av seg av en slik forstaelsesramme i mgte med pargrendes erfaringer.
Vinklingen anses derfor som et viktig tilfang til den praksis og forskning som foreligger per i

dag.

Kohuts teori om selvet og selvobjekter

Flere teoretikere har opp igjennom forsgkt & favne og beskrive selvbegrepet pa ulike mater.
Innenfor den psykologiske tradisjon knyttes begrepet primeert til Heinz Kohut og den
selvpsykologiske retning som vokste frem pa 1970 tallet. Kohut beskriver selvet som en
persons identitetsskapende system, som gjer det mulig a tilskrive eierskap til egne tanker,
falelser og handlinger (1977). Selvet fortolkes her som en psykologisk organisering av indre

objekter som former var opplevelse av hvem vi er.

Kohut hevdet at selvet ikke kan forstas isolert, men ma ses i sammenheng med en livslang
relasjon mellom selvet og det han kaller for selvobjekter. Med selvobjekt menes ’den
funksjon et annet menneske, et dyr, en ting, en kulturmanifestasjon eller en idetradisjon har
for opprettholdelse av ens falelse av & vaere et sammenhengende og meningsfylt selv”
(Karterud, 2005, s.18). Ved farste gyekast kan det synes som svart mye kan inneha
funksjonen av a vaere et selvobjekt. Det sentrale er likevel ikke selve kilden, men snarere
personens subjektive opplevelse av denne og hvilke funksjoner den utgjar. Strengt tatt behgver
ikke selvobjektet veere bevisst, men inneha en attribuert mening eller falelsesmessig
betydning som korresponderer med et indre behov (Karterud, 2002). Kohut (1971)
sammenligner selvobjektene med oksygenet i luften. Selv om vi ikke har noen fornemmelse

av oksygenets tilstedevarelse kan vi ikke klare oss uten. Det bare er der og vi tar det for gitt.



Behovet for oksygen blir farst tydelig nar det blir for lite av det. P4 samme mate kommer
betydningen av selvobjektene farst og fremst til syne nar det oppstar brudd i selv-
selvobjektfunksjonen (Karterud, 2002).

Kohuts selvbegrep utvikler seg fra innledningsvis a vare et metaforisk samlebegrep for det
psykiske apparat, til gradvis a bli et selvstendig agerende sentrum for selvopplevelse. Mot
slutten beskriver han selvet som et dynamisk system bestaende av tre "poler” som danner
grunnlaget for hans kjente teori om det tripolare selvet. De tre polene; det grandiose selvet,
det tvillingsgkende selvet og det idealsgkende selvet, utgjer til sammen det han kaller for
"kjerneselvet”. Kjerneselvet kan best forstas som et slags sentrum for var opplevelse av 0ss
selv. Det er denne delen av selvet som falelsesmessig og opplevelsesmessig ligger til grunn
for at man overhodet kan snakke om et selv i betydningen meg selv og mitt selv. Selvet blir da
min subjektive opplevelse av a vere noe distinkt, seregent og atskilt fra andre (Karterud,
2005).

| Kohuts teori om det tripolare selvet legger han vekt pa tre selvobjektbehov som er serlig
avgjegrende for utvikling og opprettholdelse av selvet. Det grandiose selvet representerer den
ene og farste polen, hvor det mest sentrale selvobjektbehovet er menneskets behov for
speiling. Med dette menes et kontinuerlig og livslangt behov for a bli sett, gjenkjent,
anerkjent, verdsatt, forstatt og beundret. Sensitive tilbakemeldinger fra et intersubjektivt miljg
blir essensielt for at adekvat fungering og sunn organisering av selvet skal kunne utvikles og
opprettholdes. Det idealiserende selvet utgjar den andre polen av selvet, hvor det viktigste
selvobjektbehovet er & vaere tilknyttet en beundringsverdig annen. | dette ligger et behov for &
bli holdt oppe av noe starre enn en selv. A kjenne trygghet og tillit til et annet menneske. Det
innebzarer ogsa & ha muligheten til & lene seg pa en annen som utfyller og utfordrer en selv, og
samtidig kunne stole pa at egne normer og idealer er forankret i en personlig overbevisning
som er knyttet til ens identitet. Den siste og tredje polen, det tvillingsgkende selvet,
introduserte Kohut i sin siste bok (1984). Det viktigste selvobjektbehovet er her a vaere
grunnleggende lik en annen og kjenne seg som del av et starre fellesskap. Ved a kjenne seg
tilsvarende lik en annen, bekreftes og forankres viktige sider ved en selv. De tre polene
representerer alle ulike erfaringer nedfelt som strukturer som en person har hatt i mgte med
andre menneskers bekreftelse pa disse selvobjektbehovene. | hvilken grad selvet etter hvert
stabiliseres som sterkt eller skjart, vil vaere avhengig av hvilke responser og adekvate gjensvar
en far fra viktige andre pa de respektive selvobjektbehovene.
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Enkelte har hevdet at selvobjektbegrepet i for liten grad skiller mellom selvet og objektet, og
pa denne maten fremstar uklar i sin forklaringsverdi. Gullestad (1992) er en av de som mener
selvobjektspraket er overfladig og anmoder at man like gjerne kan snakke om menneskers
kontinuerlige behov for bekreftelse. Hun mener det er serlig problematisk at begrepet ikke
tydelig nok avklarer om det refererer til en indre subjektiv erfaring eller et ytre
opplevelsesmessig objekt. At begreper som selv og selvobjekt vanskelig lar seg klart definere
innenfor en indre eller ytre virkelighet fremstar i denne sammenheng likevel som en styrke
fordi oppgaven gnsker a belyse forholdet mellom subjektive opplevelser og relasjonelle
erfaringer, som i seg selv kan veere vanskelig a fange. Jeg er derfor enig med Fraysaa (2007) i
at begrepet med ngdvendighet ma gli mellom en intrapsykisk og interpersonlig
referanseramme, ettersom selvobjektbegrepet referer til prosesser som finner sted innenfor
begge sferer. Kohuts sentrale bidrag i denne sammenheng er at han evner a fange de
prosesser mellom mennesker hvor man verken er fullt ut seg selv eller fult ut den andre. |
enkelte livssituasjoner, som nar man kjenner seg ekstra sarbar eller skjer, vil det vere
naturlige a sgke ytre stgttepunkter og midlertidig flyte mer eller mindre sammen med den
andre som et ledd i egen selvfalelsesregulering. Pa denne maten blir den andre en viktig
forlengelse av ens eget selv. Hvis vedkommende svikter i denne selvobjektfunksjonen, vil
man vere naturlig motivert til a tilpasse seg svikten, for & utholde tilsvarende svikt i
omgivelsene. ’Prosessen vil derfor finne sted bade pa et intrapsykisk plan, men ogsa pa et
interpersonlig plan, ettersom andres atferd blir avgjgrende for egen intrapsykisk fungering™
(Frgysaa, 2007, s. 60).

Lichtenbergs motivasjonsteori

Lichtenberg (1992) kritiserer Kohut for a veere for snever i sin tolkning av selvobjektenes
funksjoner, og tar til orde for at selvet og selvobjektbegrepet bar forstas i en starre
sammenheng. Selvet knyttes i hans teori opp til erfaring og integrering av fem grunnleggende

menneskelige motivasjonelle behov; (Gjengitt i Hartmann, 2005).
1. Behov for psykisk regulering av fysiologiske forhold.
2. Behov for tilknytning og tilhgrighet.

3. Behov for selvhevdelse.
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4. Behov for a ta avstand, vise avsky — enten ved tilbaketrekning eller ved & vare mot

noe(n).
5. Behov for sanselig nytelse og seksuell spenning.

Nar de ulike motivasjonelle behovene blir mgtt i tilstrekkelig grad resulterer det i en
selvobjektopplevelse, eller selvobjekt- erfaring som Lichtenberg kaller det. Dette skaper en
spesiell vitaliserende, falelsesmessig tilstand som gir opplevelse av sammenheng, helhet,
trygghet og mening (Hartmann, 2005). Den affektive erfaringskomponenten knyttet til
tilfredsstillelse av de fem motivasjonssystemene er sentral for den subjektive opplevelsen av a
inneha et samlet og koherent selv. Falelser er motivasjonsmessig forsterkende og skaper en
kroppslig opplevelse som etablerer og reaktiverer en fornemmelse av selvet. Lichtenbergs
selvobjekthegrep innebzrer dermed en radikal utvidelse av synet pa selvobjektfunksjoner,
sammenlignet med Kohuts. Det er ikke lenger bare idealisering, speiling og tvillingoverfaring
som utlgser selvobjektopplevelser men en rekke psykologiske opplevelsesdimensjoner som
kan bevirke til dette (Hartmann, 2005).

Pa hvilke mater de grunnleggende behovene kontinuerlig blir mgtt og tilfredsstilt gjennom
livet, blir avgjegrende for organisering, utvikling og opprettholdelse av selvet. ”Pregende
erfaringer” eller "living experiences”, som Lichtenberg kaller det, kan vere av bade positiv og
negativ karakter. Mennesker er imidlertid underliggende motivert for a oppseke relasjoner
som kan aktivere verdifulle selvobjekterfaringer. Tilknytning til nare, responderende og
sensitive omsorgspersoner pavirker hvor stor grad av vitalitet og falelsesmessig aktivering de
ulike motivasjonssystemene oppnar. Nar slike behov blir mett, forstatt og reagert pa er
hypotesen at dette farer til gode og vitaliserende selvobjektopplevelser. Speilende eller
idealiserende erfaringer i en ner relasjon resulterer derfor vanligvis i en gkt tilknytning til den
personen som er kilden til opplevelsen. Hvis grunnleggende behov og signaler om tilknytning,
narhet og selvhevdelse derimot ikke blir forstatt eller tilstrekkelig mgtt, kan opplevelse av
distanse, utrygghet, tomhet og varierende grader selvfragmentering oppsta, i falge
Lichtenbergs teori (Hartmann, 2005).
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Identitet, handlingsrepertoar og konstruksjon av mening

| det foregaende har jeg lagt vekt pa a beskrive hvordan selvet pavirkes av hvordan
betydningsfulle andre oppfatter og forholder seg til oss. Vi skal nd mot slutten av teoridelen se
narmere pa hvordan individet selv gjennom sine egne handlinger ogsa aktivt bidrar til & skape
sin identitet. Fremstillingen er basert pa Jon Monsens (1990) gjengivelse av Ernest Beckers
teoretiske bidrag om konstruksjon av mening gjennom forutsigbarhet og handlingsrepertoar

(Becker, 1962, 1974). Jeg vil ogsa trekke noe veksel pa eksistensiell filosofi parallelt.

Eksistensialismen fremhever menneskets behov for a tre frem og vise andre hva en opplever
og hvem en er. En folge av dette er at enkeltmennesket forstés som aktivt tilblivende. A stadig
bli til i en verden full av uforutsigbare hendelser og tilfeldigheter, gjer at vi alltid befinner oss
i en slags form for “latent krise” (Monsen, 1990, s. 254). Daglig stilles vi overfor situasjoner
som inneberer valg mellom muligheter. Sgren Kirkegard tenker seg at menneskets eksistens i
stor grad er knyttet til vare handlinger og valg i ulike ssmmenhenger. Den enkelte opplever
seg som eksisterende nar han handler, og valgene man tar far konsekvenser for ens fremtid.
Identitet og personlighet er derfor ikke noe man har men ses pa som en kontinuerlig prosess

der man stadig skaper seg selv gjennom handlinger, valg og interaksjon med viktige andre.

Hvis man legger til grunn at identitet skapes gjennom valg og handlinger, blir det viktig &
kunne forutsi konsekvenser av vare handlinger. Dannelsen av symbolske representasjoner
hjelper oss til & organisere omverdenen i forutsigbare og meningsfulle kategorier. Gjennom
dette skapes opplevelse av sammenheng, trygghet og kontinuitet (Monsen, 1990).
Eksistensialismen er opptatt av menneskets grunnleggende behov for & skape mening i
tilveerelsen. En hendelse blir fgrst meningsfull i det man kan forutsi hvilken virkning det har
pa en selv. ’Mening er derfor intimt sammenknyttet med handling og forutsigbarhet™
(Monsen 1990, s. 30-31). lllustrativt kan man tenke seg et system av gjensidig feedback

mellom de tre nivaene;

J Handling 0
J Forutsigbarhet )
J Mening 0

| trad med denne modellen skapes mening gjennom handling ved at vi forholder oss til

problematiske situasjoner og deretter reduserer disse til forutsigbare vaner. Vare vanemessige
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mgnstre pavirkes av erfaringer med betydningsfulle personers gjensvar pa var atferd. Hvordan
vi handler og trer frem overfor medmennesker og omverdenen pavirker igjen hvilke responser
vi far. Over tid internaliseres og omdannes disse samhandlingene til relativt faste
intrapsykiske selv- og andre representasjoner. Ettersom samspillshandlingene internaliseres,
knytter de ogsa til seg tilsvarende faste forventnings- og meningssystemer. Becker ser for seg
at bredden og differensieringen i vart handlingsrepertoar har betydning for vart
identitetsfundament. En person som har utviklet et bredt og differensiert handlingsrepertoar,
vil ogsa ha tilsvarende bredde og differensiering i forventnings og meningssystemene. Motsatt
vil en person som har et snevert og lite differensiert handlingsrepertoar mangle bredde og
differensiering i sitt menings- og forventningssystem. Monsen (1990, s. 36) illustrerer det pa

denne maten:

Person A Person B
(Snevert system) (Bredt system)
\ Handlingsrepertoar (R [S— | [ |
\’ Forventningssystem T [P | S —— |
\ Meningssystem (R [S— | [ |

Livskriser og skifter i vart ytre miljg kan fare til tap av handlingsrom og handlingsmuligheter.
Tap av mulighet for handlig vil i felge Becker samtidig innebeere a miste forutsigbarhet og
mening. Sa lenge handling er gjensidig knyttet til disse to komponentene, vil det kunne skape
ulike grader av angst og trussel for opprettholdelse av eget selvbildet og identitet. Store
endringer i livet tvinger oss inn i nye mater & konstruere mening og sammenheng i tilverelsen
pa. Deltagelse i nye situasjoner og grenseoverskridende atferd vil derfor alltid kreve nytt
repertoar og medfare en viss psykisk usikkerhet og belastning. I den forstand kan man derfor
si at identitet er et relativt begrep, avhengig av en rekke kombinasjoner mellom intrapsykiske
og interpersonlige komponenter (Monsen, 1990). Jeg vil i denne oppgaven lene meg pa en

slik prosessuell og dynamisk forstaelse av identitetsbegrepet.
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3. Metode

Bakgrunn for valg av metode

Et av gnskene med denne oppgaven har veert a se na&rmere pa variasjoner i selvopplevelse hos
ektefeller i mgte med demensutvikling hos sin partner. Spesielt har jeg gnsket a studere hvilke
forhold ved sykdomsprosessen som serlig synes a virke inn pa ektefellenes identitet og
opplevelse av seg selv. Ved a be ektefellene beskrive seg selv pa ulike stadier gjennom
partners sykdomsutvikling har jeg forsgkt a fange det prosessuelle aspektet ved disse
opplevelsene. | mgte med en slik agenda har det derfor vert hensiktsmessig a benytte seg av

kvalitativ forskningsmetodikk.

Informanter

Utvalget bestar av 11 ektefeller (6 kvinner og 5 menn) i alderen 48 til 70 ar hvorav de fleste er
mellom 57 - 67 ar. Det viktigste inklusjonskriteriet har veert at ektefellene er i et parforhold
der partner er diagnostisert med en demenslidelse. Da intervjuene ble foretatt bodde seks av
partnerne fremdeles hjemme og fem hadde flyttet pa sykehjem. Selv om noen var flyttet pa
sykehjem var det et krav at partner fremdeles skulle veere i live. Rekruttering til studien ble
utfert i samarbeid med Sykehuset Telemark HF, alderspsykiatrisk poliklinikk i Skien, som er
en fylkesdekkende spesialpoliklinikk for utredning av demens og demensrelaterte tilstander.
Utvalget bestar av ektefeller som tidligere har veert i kontakt med seksjonen i forbindelse med

partners demensutredning.

Det har i trad med en teoretisk samplingsprosedyre veert gnskelig a ha en apen og
inkluderende holdning til utvalgskriteriene (Kvale, 2005). Partnerne i utvalget er pa ulike
stadier i sin sykdomsutvikling med dertil varierende symptomer og omsorgsbehov. Det har
likevel veert et kriterium at symptomene skulle vaere uttalte og til daglig innbefatte betydelige
endringer for personen og dennes nare relasjoner. Hovedkriteriene for demens i ICD-10
(Statens helsetilsyn, 1999) har her veert veiledende i form av endringer knyttet til falgende:
svekkelse av hgyere kortikale funksjoner, herunder redusert hukommelse, orientering, evne til
a oppfatte og tenke samt redusert innlaeringsevne og demmekraft. Det har ogsa veert vektlagt
at den kognitive svekkelsen skulle vaere ledsaget av endringer i personlighet, nedsatt

emosjonell kontroll, sosial atferd eller motivasjon.

Et sentralt inklusjonskriterium var hvor "tykke historier” jeg antok at informantene evnet a

dele med meg i lgpet av intervjusituasjonen (Kvale, 2005). Dette stattes av Morse (1995) som
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er opptatt av at gode kvalitative studier bar fokusere pa informanter som har tilstrekkelig
erfaring og kjennskap til tema eller objektet som skal studeres, for & kunne svare pa
spgrsmalene i intervjuet. Ektefellene matte derfor kjenne sin partner godt og ha levd med
personen over en lengre tidsperiode, ogsa far vedkommende ble syk. Gjennomsnittlig
samlivslengde for informantene og partnere i utvalget er pa 38 ar med et spenn fra 23 til 50
ars samlivslengde. Informantene er satt sammen fra et bredt sosiogkonomisk samfunnslag,
med variasjon i utdanningsniva, fra hgyere universitetsutdanning og selvstendig
naeringsvirksomhet hos enkelte, til grunnskole, fabrikk, kommunalt arbeid, butikkarbeid og
perioder med hjemmevarende arbeid hos andre. Over halvparten av informantene er helt eller

delvis fremdeles yrkesaktive. Tre hadde gatt av med avtalefestet pensjon.

Prosedyre og intervjusamtale

Ektefellene ble farst kontaktet pa telefon av en uavhengig ansatt ved poliklinikken og spurt
om de kunne tenke seg a fa tilsendt et informasjonsskriv i posten om prosjektet (se vedlegg
1). Alle forespurte med unntak av en person takket ja til & delta i studien. De som takket ja
signerte og returnerte et informert samtykke til poliklinikken (se vedlegg 2). Farst etter at
dette var mottatt ble de kontaktet av undertegnede pa telefon hvor naermere avtale om intervju
ble inngatt. De fleste intervjuene varte i ca tre timer og ble avholdt enten hjemme hos
informantene eller pa alderspsykiatrisk poliklinikk i Skien. Alle intervjuene ble foretatt i lgpet
av juli og august 2009. Intervjuene ble tatt opp pa band og transkribert fortlapende i etterkant.

Det var gnskelig at informantene selv skulle vaere med a styre og prege hvilke historier som
ble delt med meg som intervjuer. Det ble derfor viktig & etablere en atmosfaere hvor
informantene falte seg trygge nok til & snakke fritt om sine egne opplevelser og falelser. A
berare slike personlige tema gjgr at man som intervjuer kommer informantene nert innpa
livet. Kvale (2005) betegner dette som en gmtalig balansegang mellom fokuset pa
kunnskapsinnhenting og de etiske aspektene ved den emosjonelle og menneskelige
interaksjonen. Det har derfor veert viktig a ha et bevisst forhold til hvordan jeg som intervjuer
har veert med a pavirke prosessen og veere kritisk til min egen rolle bade som psykologstudent
og forsker. A lytte oppmerksomt og empatisk uten & skape det Kvale betegner som et
kvasiterapeutisk forhold” ble viktig i mgte med informantenes fortellinger om livet pa godt
og vondt (Kvale, 2005, s. 98). For a gi informantene noe tilbake utover selve samtalen, fikk
alle tilbud om a fa tilsendt den ferdigstilte oppgaven, noe samtlige takket ja til.
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Med utgangspunkt i oppgavens fenomenologiske og prosessuelle fokus ble en moderert
utgave av et livsformsintervju benyttet under intervjuene. Livsformsintervjuet kjennetegnes
av at det sgker etter hverdagslige hendelser, bade med vekt pa spesifikke episoder i utvalgte
perioder av livet og hvordan hendelser inngar i det personlige livets rutiner og
meningsbearende former” (Haavind, 2001, s. 19). Logikken fra livsformsintervjuet ble brukt
ved at jeg la spesielt vekt pa tid som organiserende prinsipp under intervjuene. Samtalene ble
strukturert i ulike faser, hvor informantene delte de historier de selv gnsket innenfor hver og
en av disse. Fasene intervjuet ble organisert ut fra var 1) tidlig samliv 2) fgrste symptomer pa
lidelsen 3) diagnostisering 4) omsorgsfase hjemme og 5) flytting til sykehjem for enkelte.
Informantene ble invitert til & fortelle fra fase til fase om hva som skjedde, og til & dele sine

tanker og fortolkninger om hvordan ting opplevdes underveis.

Under intervjuprosessen ble jeg slatt av at de fleste informantene var langt mer vant til &
snakke om sin partner og dennes demenslidelse enn 8 komme med subjektive beskrivelser av
hvordan dette ble for dem. En gjentagelse av spgrsmalet "hvordan ble det for deg?” endte
derfor opp med a bli en viktig inngangsport, bade under datainnsamling og senere
analysearbeid. Med dette som utgangspunkt ble en fortolkende fenomenologisk

analysemodell valgt for videre arbeid med det innsamlede materialet.

Fortolkende fenomenologisk analyse

”Interpretative Phenomenological Analyses” (IPA) ble utviklet av Jonathan A. Smith som en
kvalitativ analysemodell med hovedfokus pa a utforske detaljer i informanters personlige
livserfaringer og hvordan de selv forstar og forklarer disse (Smith, 2004). Modellen er spesielt
godt egnet til a fange viktige livstransformasjoner, prosesser og hendelser slik informantene
selv opplever og beskriver disse. IPA benyttes som oftest ved intense og detaljerte analyser av
sammenlignbare fenomen i et mindre og homogent utvalg. Ifglge Larkin, Watts og Clifton
(2006) er ikke IPA spesielt forskjellig fra andre kvalitative analysemodeller men kan best
beskrives som et perspektiv eller en tilnaeerming man inntar til datamaterialet, mer enn a
foreskrive spesifikke analytiske trinn underveis. Modellen er bade fenomenologisk og
fortolkende pa samme tid ved at den sgker a innta ” an insiders perspective” samtidig som
den tilkjennegir forskerens rolle i a forsta og fortolke informantenes personlige erfaringer
(ibid,103).
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Farste mal er & beskrive informantenes verden og hvordan denne ser ut gjennom fokus pa
skildringer av erfaringer, spesielle hendelser, prosesser og relasjoner. Neste mal er den
fortolkende analysen som setter de innledende beskrivelsene inn i en stgrre sammenheng og
teoretisk rammeverk. Dette gir forskeren mulighet for 8 komme med utdypende, kritiske og
konseptuelle kommentarer til informantenes egen konstruksjon av mening. Pa denne maten
apner IPA opp for ekspanderende psykologiske betraktninger omkring informantenes
opplevelser og falelser (Larkin et al., 2006). IPA kan derfor sammenlignes med en slags
“dobbelt hermeneutisk prosess” der forskeren forsgker a fortolke og gi mening til hvordan

informantene forsgker & skape mening i sin personlige og sosiale verden (Smith, 2008).

Smith (2004) beskriver IPA som en ideografisk, induktiv og utforskende analysemodell. Det
ideografiske utgangspunktet er en detaljert eksaminasjon av ett kasus til en viss grad av
mgnster kommer til syne i dette. Deretter arbeider man seg gjennom datamaterialet pa
lignende mate og analyserer intervjuene pa tvers, pa jakt etter likheter og ulikheter mellom
disse. Det induktive aspektet handler om at den er fleksibel i sin form og tillater tema og
emner a oppsta i lgpet av analyseprosessen ved at man bevisst verken forsgker a verifisere
eller avkrefte etablerte hypoteser i litteraturen. Malet er isteden a etablere brede
forskningsspgrsmal som leder til innsamling av eksplorerende data. Til syvende og sist
kjennetegnes IPA av at den har et klart psykologisk fokus og gnsker a gi et bidrag til
psykologiske betraktninger gjennom en utforskende tilneerming. Forskeren gis derfor stor
frihet i & utforske etablert teori i nye sammenhenger og pa nyanserende mater, eller komme

med forslag til ny teori og psykologiske forstaelsesmodeller (Larkin et al., 2006).

Utvikling av analysemodell

Gjennom transkriberingsprosessen fikk jeg god kjennskap til informantenes historier
underveis. Syv av elleve intervjuer ble transkribert i sin helhet og av de fire resterende
transkriberte jeg utvalgte deler. Totalt endte jeg opp med et datamateriale pa omlag 250 sider
(enkel linjeavstand) med fyldige, personlige historier. For a fa bedre kjennskap og oversikt
over materialet, ble det til intervjuene laget sammendrag med informasjon om alder, lenge pa
samliv, barn/ familie, nettverk, aktuell diagnose, ordninger i hjemmet, hjelpetiltak, hvorvidt

partner fremdeles bodde hjemme eller pa sykehjem og om ektefelle var yrkesaktiv eller ikke.

Jeg startet analyseprosessen med en grundig lesing av det som fremstod som et spesielt fyldig
intervju (Smith, 2004). Jeg noterte meg intuitive assosiasjoner og notater i margen og merket
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meg sitater som virket mettede og rike pa informasjon. Mot slutten av intervjuet skrev jeg
utfyllende kommentarer om hva som spesielt ”slo” meg ved historien, hvordan jeg hadde gatt
frem og hva jeg kunne dra med meg av ny kunnskap til neste intervju. Pa samme mate
arbeidet jeg meg gjennom de andre intervjuene. Delvis inspirert av funnene i forste intervju -
men samtidig induktivt og fleksibelt pa jakt etter nye fenomen som kunne lede til en
eksplorering av data (Smith, 2008). | hvilke sammenhenger og pa hvilken mate var det
ektefellenes opplevelse av seg selv fikk figur? Hvilke forhold ved partners demensprosess var
det de skildret som spesielt utfordrende? Underveis mens jeg leste ble jeg oppmerksom pa at
historiene kunne fanges i en kombinasjon av ulike tapsopplevelser i tidlige faser etterfulgt av
en rekke forsgk pa a tilpasse seg og forholde seg til den nye tilveerelsen med en demens-
rammet partner. Selv om informantene er pa ulike stadier i sykdomsprosessen med sin
partner, syntes alle pa varierende mater a streve med kombinasjonen av nettopp disse to
parallelle prosessene.

En tidkrevende fase av analysen ble deretter a etablere underordnede, logiske og samlende
kategorier knyttet til informantenes mangfoldige beskrivelser av tap og tilpasninger.
Utfordringen ble a finne kjernekategorier brede nok til & favne de mest slaende opplevelsene
hos informantene, samtidig som de ogsa skulle gi rom for variasjonene innad i datamaterialet.
Analyseprosessen ble derfor en kontinuerlig pendling mellom fokus pa fenomenene slik
informantene selv fortalte om det og mine mer psykologiske fortolkninger, abstraksjoner og
syntetiseringer av disse. Tilslutt endte jeg opp med syv hovedkategorier som syntes a fange
fenomenene pa en logisk og meningsfull mate. De to farste kan knyttes til opplevelse av
forvirring og tap i tidlige faser og de resterende fem til reaksjoner pa og tilpasning til tapene i

senere faser av sykdomsutviklingen.

Kategori 1:  De farste endringene. Gradvis tap av partner ”som person”.
Kategori 2:  Tap av fellesskap.

Kategori 3:  lvareta den personen partneren har veert lengst mulig.
Kategori 4:  Passe pa og hjelpe til.

Kategori 5:  Dempe egne falelser og reaksjoner.

Kategori 6:  Begrense egne aktiviteter og visjoner.

Kategori 7:  Styrket selvfglelse.
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| neste trinn av analyseprosessen ble de syv analysekategoriene utforsket mer malrettet til
hver av informantenes historier og knyttet opp til deres opplevelse av seg selv og egen
identitet. Pa ny sgkte jeg etter likheter sa vel som forskjeller innad i hver enkelt historie og pa
tvers av historiene. Sammenfallende og ulike beskrivelser innenfor hver kategori virket
genererende og nyanserende for den videre analyseprosessen. Setninger og avsnitt som
fremstod spesielt sentrale og fyldige ble sakset inn i starre matriser som sa ble sammenlignet
pa tvers av de ulike historiene. I trad med en hermeneutisk prosedyre ble prosessen gjentatt
flere ganger og det ble stadig ngdvendig a vende tilbake til de opprinnelige historiene for a
stille flere utfyllende spgrsmal til teksten (Smith, 2004). Oppsummeringer ble deretter laget til

hver av de syv kategoriene for hver enkelt informant.

Inspirert av IPA"s doble hermeneutikk ble siste ledd i analysen viet til en psykologisk
fortolkning av informantenes historier (Larkin et al., 2006; Smith, 2008). Det har veert en
utfordring a finne et teoretisk perspektiv som kunne bidra til & gke forstaelsen av
datamaterialet pa en meningsfull og god mate. | likhet med utvikling av kjernekategoriene har
de teoretiske analysebegrepene derfor sakte men sikkert vokst frem i lgpet av
forskningsprosessen. | starten var jeg inspirert av nyere tilkytningsteori (Crittenden, 2000) og
dialektisk relasjonsteori (Schibbye, 2004) og syntes dette ga verdifull innsikt til informantenes
opplevelse av endring i relasjon til sin partner. Ettersom fokus etter hvert dreide mer over mot
identitet og selvopplevelse, ble det ngdvendig med et teoretisk blikk som kunne belyse mer av
det individuelle aspektet ved informantenes beskrivelser. Kohut og Lichtenbergs
selvobjektbegrep, samt Beckers teori om handlingsrepertoar, forventninger og konstruksjon
av mening ble derfor tilslutt staende igjen som teoretisk sensitiviserende begrep som kunne

berike og belyse datamaterialet under analyseprosessen.

Presentasjonen av resultatene er delt opp i to hoveddeler. Den fagrste omhandler tidlig fase av
partners sykdomsprosess og fokuserer sarlig pa ektefellenes farste mistanker og gradvise
former for tap. Andre del ser nzermere pa belastninger knyttet til demensprosessens videre
utvikling, og informantenes varierende mater a tilpasse seg disse. | de sammenhenger der
informantenes uttalelser peker mot relevant teori, blir disse diskutert og fortolket underveis i

selve resultatpresentasjonen.
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Etiske betraktninger

I trad med Helsinkideklarasjonens forskrifter er man som forsker forpliktet til a ta stilling til
potensielle risiko og belastningsfaktorer og sette disse opp mot paregnelige fordeler for
forsgkspersonen selv eller andre (Alver, 2009). Et viktig anliggende har vaert oppgavens
personlige tema der informantene ble oppfordret til & dele private historier og falelsesladede
samlivserfaringer med meg som en fremmed person. Prosjektet ble derfor sgkt inn for de
Regionale Komiteer for Medisinsk og helsefaglig forskningsetikk samt Datatilsynet for
Personvern og Informasjonssikkerhet, for a sikre at de etiske aspekter ved prosjektet ble
grundig dokumentert, ivaretatt og debattert. En vesentlig del av den etiske vurderings-

prosessen har bestatt i en kvalitetssikring av informantenes rettigheter og personvern.

Med tanke pa et risiko og kostnadsperspektiv viste jeg i vurderingsprosessen til psykologisk
forskning som peker pa at intervjupersoner kan ha nytte av a formulere egne opplevelser og
fole at de blir lyttet til av noen som har tid og interesse for & forsta dem (Ingebretsen &
Solem, 2002). Det ble lagt til grunn at informantene ville kunne oppleve studien som
personlig hensiktsmessig og relevant. Jeg gikk ut ifra at de fleste hadde levd med
problemstillingen i flere ar allerede og kunne ha savnet en eksplisitt mulighet til & formidle
tanker omkring sin situasjon. Til tross for sensitivt materialet sa jeg det som mindre
sannsynlig at intervjuet ville veere med pa & indusere et nytt problem som informantene ikke
allerede var godt kjent med. Ved a fa ektefellene til & beskrive hvordan det ble for dem var det
naturlig & tenke seg at samtalene isteden kunne bidra til en opplevelse av normalisering
omkring egne erfaringer heller enn tabuisering av disse. Som forsker ma man likevel veere
klar over at enhver datainnsamling representerer en potensiell intervensjon som kan apne for
en prosess og aktivere psykisk uro hos de som deltar (Malterud, 2008). Det ble i
planleggingsfasen derfor tatt hgyde for at enkelte ville kunne apne for en sarbarhet de trengte
ytterligere hjelp til 2 mestre. | trad med Kvales anbefalinger om en "terapeutisk back - up” ble
ektefellene informert om mulighet for samtale med psykologspesialist ved poliklinikken i

etterkant av intervjuet, hvis behovet for dette skulle oppsta (Kvale 2005, s. 99).

Et mindre utvalg rekruttert fra et avgrenset geografisk sted har stilt skjerpede krav til
konfidensialitet og anonymisering av datamaterialet. | tillegg har informantene partnere som
utviklet demens i yngre alder. Dette gjar utvalget sjeldent og sarbart for identifisering. For at
ikke informantene skal kunne gjenkjennes, samt kjenne igjen hverandre, er alle navn byttet ut
med pseudonymer. Enkelte identifiserbare personopplysninger er ogsa endret. Av samme

grunn er heller ikke informantene presentert mer inngaende hver for seg utover de
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karakteristika som fremkommer i tilknytning til sitatene. Dette har veert en avveining som har
statt mellom hensynet til personvernet pa den ene siden og en mer fyldig presentasjon av

informantene pa den andre siden.

| en oppgave som benytter seg av en ”dobbelt hermeneutisk posisjon”, hvor jeg som forsker
forsgker a fortolke og gi mening til hvordan informantene selv forsgker a skape mening, er
det sannsynlig at mine fortolkninger vil kunne strekke seg utover informantenes egen
opplevelse av seg selv og sin situasjon. En konsekvens av dette kan vare at
forskningsintervjuet eller de presenterte resultatene fremkaller nye selvtolkninger og
emosjonelle forandringer hos informantene, som disse ikke har bedt om i forkant. | en
oppgave som handler om selvopplevelse og ulike forstaelser av disse, blir denne
balansegangen spesielt sarbar. Det er derfor viktig a veere klar over den indre motsetning som
kan oppsta mellom det a sgke etter vitenskapelig kunnskap pa en sa dyptgripende og
utforskende mate som mulig, samtidig som man ogsa har et ansvar for a respektere
intervjupersonenes integritet pa en etisk forsvarlig mate (Kvale, 2005). Som forsker har jeg et
overordnet ansvar for & ivareta informantenes verdighet og ikke fremkalle nye uetiske
selvtolkninger som kan veare emosjonelt belastende a forholde seg til. En bevissthet omkring

dette ansvaret har preget mitt arbeid med analysen og presentasjon av resultatene.
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4. Resultater

Del 1: Fra gryende mistanke til erkjennelse

Langsomt glir du bort.

Enna kan jeg na deg

der du streifer omkring i Skyggelandet
enna kan jeg lokke deg tilbake

med ord og toner fra var ungdom.
Men du sgker stadig dypere inn

i Glemselens skoger -

En dag hgrer du ikke lenger min rgst
0g kommer ikke mer tilbake

til det tomme Huset.

Langsomt glir du bort.

Og kanskje finner du igjen
det du har mistet, min kjeere.

Inger Marie Solberg (2002).

De farste tegnene

Nar jeg tenker tilbake, var det nok begynnelsen pa en Alzheimer allerede den gang, men i
lang tid klarte jeg ikke feste det pa noe annet enn at han var deprimert. Men, hvem skulle vel
tro at det var begynnelsen pa noe sant? Du ante ikke. Hadde ikke den villeste peiling en
gang!”. Marias tilbakeblikk pa mannens sykdomsutvikling er illustrerende for hvordan mange
pargrende kan oppleve det nar deres partner farst begynner a bli syk. Snikende og gradvise
forandringer bade i personlighet, atferd og kognitiv kapasitet, er karakteristisk for starten av
en demensutvikling. Undersgkelser som har sammenlignet utvikling av demens i eldre og
yngre alder, viser at det tar ekstra lang tid & fange opp symptomene nar man rammes i tidlig
alder. Ofte forveksles de farste tegnene med depresjon, reaksjon pa samlivskonflikter,
angstlidelser, overgangsalder, utbrenthet, traumer eller alkoholmisbruk (Haugen, 2002). Det
er farst de siste arene at hjelpeapparatet har begynt a rette sgkelys mot diagnostisering av
demens hos denne gruppen. Tradisjonelt ble disse pasientene tidligere innlagt i psykiatriske
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sykehus og fikk liten faglig oppmerksomhet (ibid.). | forbindelse med nedtrapning av de store
psykiatriske institusjonene fanges flere na opp pa kommunalt niva, uten at hjelpeapparatet har
rukket a etablere gode nok rutiner for avdekking av lidelsen forelgpig. Pargrende har derfor
ofte allerede levd med gkende symptomer hos sin partner over lang tid for dette fanges opp.

| den farste delen av resultatpresentasjonen, vil jeg se n&ermere pa hvordan starten av en
demensutvikling kan oppleves - fra et pargrendeperspektiv. Hvilke gradvise endringer ved
partner er det ektefellene er vitne til? Hvordan fortolker og forholder de seg til de endringene?
Og sist, men ikke minst, pa hvilken mate virker partners demensutvikling inn pa deres egen

opplevelse av seg selv underveis?

Tap av den partner har vaert som person - endring i atferd og personlighet

Et fellestrekk hos alle ektefellene i utvalget, er en gryende opplevelse av at ”noe ved partner
var endret”, uten at de knyttet dette til en begynnende demens i starten. Samtlige skildrer pa
varierende mater en gradvis utvikling med innledende og uforstaelige forandringer. Pa grunn
av utvalgets unge alder, var hele ni av elleve partnere fremdeles i full jobb da de farste
symptomene begynte a gjgre seg gjeldende. Ikke sjelden er det nettopp pa arbeidsplassen at
de farste tegnene pa demens blir synlige, fordi partner her far oppgaver som byr pa
intellektuelle og hukommelsesmessige utfordringer. Bente forteller om Erik som i en alder av
55 ar begynte a fa vansker med a leere seg nye ting:

’Han klagde stadig over alle datakursene han matte pa som han ikke skjgnte noe av.
Ting han ikke fikk til lenger og sma negative kommentarer han kunne fa av kolleger.
Det var jo merkelig, for han hadde jo aldri hatt problemer med sant far han? En dag
ba han meg ga i helsekosten og handle ’no”greier for hukommelsen™, som han sa. S&
gjorde jeg det. Det er klart, - det var jo litt underlig, ser jeg nd, men det ringte ingen
bjelle for meg pa det tidspunktet.”
Sara forteller om lignende endringer med Tom som i stadig sterre grad fikk vansker med a
fullfare oppgaver han hadde begynt pa. Kontortiden ble utvidet fra 07.00 til 23.00 og etter
hvert matte ogsa helgene tas i bruk for at han skulle fa ting unna. Selv la han skylden pa andre
ting, og hadde liten forstaelse for hennes gkende bekymring. ”’Det ble jo veldig ensomt for
meg, og ikke minst veldig rart — jeg ante jo ikke om han satt og la kabal eller hva i all vedens
land han drev med for noe der nede?”’. For Toril ble det mer konkret den dagen mannen som
45 aring plutselig kom hjem fra jobb en ettermiddag og fortalte at han hadde mattet levere fra
seg helsesertifikatet, var sykemeldt og ikke kunne arbeide pa den gamle arbeidsplassen

lenger. Isteden ble han overfart til en vernet arbeidstreningsbedrift, hvor han skulle gjare
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enklere oppgaver som a stelle i stand lunch og drive med smareparasjoner.

”Jeg provde jo & konfrontere han med det. Hva i all verdens land er det som har gjort
at du har mistet helsesertifikatet ditt? Men han sa bare ’neida, du skal ikke bekymre
deg for det du. Na har vi ferie og skal kose 0ss™. Som om ingenting var galt?! Er det
rart jeg ble bekymret og forvirra?”
Mangel pa kontakt og informasjon fra arbeidsplassen gjorde at hun i sterre grad ogsa ble
gkende pa vakt hjemme. Jeg begynte jo & lete etter tegn pa at noe var galt over alt. Der
skjedde det, og der skjedde det. Jeg ble helt sykelig fiksert pa a finne feil!””. Endringene var
mindre synlige den farste tiden, til han etter hvert begynte a bestille mengder av varer og

produkter over internett mens hun selv var pa jobb:

’Det kom stadig susende nye ting og pakker ned i postkassa. Mobiltelefoner,
elektronikk, diverse abonnement, kjgpekort, ny datamaskin til 20 000 kroner og all
verdens mulige rariteter. Ogsa vi som alltid hadde vaert sammen om sanne avgjerelser
tidligere?! Det toppet seg den dagen han leaset en bil til 450 000 kroner og jeg matte
krangle med bilfirmaet i etterkant, - for de kunne jo ikke skjgnne at han ikke var ved
sine fulle fem da kontrakten ble inngatt! Man gjer jo ikke sant?! Jeg ble grusomt
irritert og rasende. Ikke minst ble det enormt mye oppryddingsarbeid pa meg og
forsgk pa a returnere og avbestille ting i etterkant™.

Mens Per i gkende grad begynte a handle varer over Internett, fikk Elin lignende trang til &

handle mengder av husholdningsartiker nar hun var pa butikken. For ektemannen Henrik, ble

det stadig mer underlig a veere vitne til:

”*Jeg tror vi hadde nermere femti Zalo-gragnnsapeflasker hjemme pa et tidspunkt, og
kunne jo starta utsalg! Snakker om forbruk, nar en drape liksom skal veaere nok! [latter]
Men, det nytta ikke for meg & be henne la vaere a handle mer. Det forstod eller husket
hun nok ikke har jeg skjent i ettertid. Nesten sa det ble en besettelse for’a virka det
som!”
Endring i partnernes atferd blir i enkelte tilfeller ogsa forvekslet med symptomer pa psykiske
plager, som depresjon og angst, far demensutviklingen fanges opp. @ystein forteller om
hvordan Anne i en alder av noen og femti gradvis sluttet bade a sy, strikke og bake, som hun
tidligere hadde gjort med stor entusiasme. Selv om endringene i hverdagen var sma i starten,
var de likevel mange nok over tid til a skape bekymring. Tilslutt tok han mot til seg og
kontaktet fastlegen som raskt konkluderte med at det dreide seg om en depresjonslidelse og
skrev ut antidepressiva. Selv var han usikker pa om diagnosen var riktig: "’Hun var nok

deprimert og, men jeg er usikker pa hva som kom farst. Demensen eller depresjonen?
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Egentlig var det nok demens allerede da tror jeg, men det ble ikke fanget opp den gang”.
Hele fire informanter i utvalget har lignende erfaring med at partner i tidlig fase ble
diagnostisert med depresjon og fikk tabletter for dette. Funnene i denne studien ser derfor ut
til a stotte tidligere undersgkelser som har funnet at en av fire som utvikler demens i yngre
alder blir feildiagnostisert underveis, og at det tar i gjennomsnitt to til tre ar fra en pasient
under 65 ar kommer i kontakt med hjelpeapparatet for utredning av mental svikt inntil

demensdiagnosen blir stilt (Rosness, Haugen, Passant & Engedal, 2008).

De farste tegnene pa demens manifesterer seg ikke bare i endret atferd og svekket
hukommelse, men ogsa i personlighetsmessige forandringer (Engedal & Haugen, 2004). Det
gradvise tapet av "den partner har veert som person”, ser ut til a virke sterkt inn pa alle
informantene. Marias historie illustrerer hvor dramatisk prosessen kan oppleves for den som
star den syke aller naeermest. Hun beskriver Jan som en sveert stabil og forutsigbar partner, som
hun kunne regne med og stole pa i det daglige. Forvirringen og fortvilelsen ble desto starre,
nar han gradvis mistet den stabiliteten og tryggheten som alltid hadde preget han. I lange
perioder kunne han ogsa innimellom ha gode stunder hvor han fremstod helt upafallende.
Hans uforutsigbare veeremate og varierende fungering, gjorde at hun selv opplevde hverdagen

gkende ustabil og utrygg:

’Han fikk jo egentlig et karakterskifte allerede den gang. Ogsa han som alltid hadde
vart sa diplomatisk, kjeerlig og omsorgsfull! Plutselig var det angrep, sinne og
mistenkeliggjering -ting jeg aldri hadde opplevd med han fer. Det var veldig
forvirrende og tungt!
Etter hvert som tiden gar ble endringene mer ekstreme. Han utviklet vrangforestillinger og
synshallusinasjoner, opplevde seg overvaket og forfulgt av “ranere” som var ute etter han,
forvekslet gatelys med “fiender” og ble i gkende grad paranoid ogsa overfor Maria. Hun
trekker frem en spesiell episode far han fikk diagnosen, hvor han fulgte etter henne for &

"avslgre henne” nar hun var ute og luftet hunden i skogen fer hun skulle pa jobb:

’Plutselig kom"n gaende mot meg, - og sa sinna! Puffer meg hjemover.”” Han skulle
ikke ha noe av det herre her at jeg var ute og traff mannfolk sa tidlig pa morra’n”. Jeg
ble enormt forvirra! Det ma jo veere meg som er gal da? Jeg ma jo ha truffet noen
siden han har fatt den mistanken? Jeg snudde det mot meg selv og ble veldig usikker
pa mine egne vurderinger”.

Maria er ikke alene om a synes at de innledende sykdomstegnene er forvirrende. Et flertall av

informantene beskriver pa varierende mater ulike former for personlighetsendringer som
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kommer til syne. " Tidligere var hun bade hgyt og lavt, na er hun passiv og initiativlgs det
meste av dagen”’, som Runar skildrer det. David forteller pa lignende vis om Oda som alltid
hadde vert aktiv pa foreningsfronten, flink til a stelle i stand og glad i & arrangere store
selskap hjemme. Gradvis endret hun karakter og gikk fra a vere aktiv vertinne til passiv gjest

i sitt eget selskap, som han formulerer det.

’Hun ville fortsatt ha selskap, men plutselig var det jeg og ungene som ble sittende
med brorparten av de tingene hun hadde gjort far. Vi stusset over det alle sammen, for
det var sa ulikt den supervertinnen hun tidligere hadde vert”.

Ikke alle opplever endringene ved partner som sarlig annerledes, men heller at enkelte

karakteristiske trekk har blitt ytterligere forsterket:

”Han har i grunn aldri vaert serlig apen, emosjonell eller meddelsom av seg. Nar han
begynte & bli syk var det egentlig bare mer av det samme gamle enn at noe nytt kom
frem. Men, det var jo forvirrende a forholde seg til uansett. Jeg ble maksimalt fortvilet.
Og nok litt redd ogsa. Er du blitt DEN gamle grinebiter'n na liksom?
Som sitatene i de forrige avsnittene illustrerer, beskriver informantene omfattende atferds- og
personlighetsendringer ved sine partnere. A forst& og forholde seg til forandringene er
vanskelig i starten for et klart flertall. I neste avsnitt skal vi se naermere pa hvordan
endringene ved partner ogsa gradvis tvinger ektefellene inn i nye mater a forsta og skape

mening i sin endrede tilvaerelse.

A forsta det uforstéelige

Becker knytter konstruksjon av mening opp mot vare forventninger og handlinger (Monsen,
1990). I starten av en demensprosess er det naturlig a tenke seg at forventningene til partner
vil veere basert pa karakteristika ved hvem personen en gang var. ’Hun var alltid den mest
utadvendte av oss, og holdt praten i gang nar jeg kunne kjenne meg sjenert™, som Runar
formulerer det. Eller Maria som skildrer Jan som en "usedvanlig omsorgsfull, forutsigbar og
diplomatisk mann, som du visste hvor du hadde og som gjorde deg godt”. Hverdagslige vaner
og opparbeidede samspillsmgnstre mellom partene, bidrar pa denne maten til & organisere
tilvaerelsen i forutsigbare og meningsfulle kategorier. Pa denne maten blir det ogsa mulig &

ivareta et koherent og stabilt bilde av egen identitet, i lys av Beckers teori.

Nar partner rammes av demens oppstar imidlertid et uventet og uforstaelig brudd i det
etablerte forventnings- og meningssystemet som ektefellene har opparbeidet seg over tid.
Maria skildrer blant annet hvordan Jan gradvis gikk fra a vaere en diplomatisk og fredfull
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mann, til & bli gkende paranoid, sjalu, uforutsigbar og legge skylden over pa henne nar hans
egen hukommelse og virkelighetsforstaelse ble svekket. Det var hun som har rotet ting vekk,
det var hun som hadde utenomekteskapelige forhold og det var hun som matte bare ansvaret.
@nsket om a skape mening og fa hverdagen under kontroll, gjgr at mange av informantene
retter fokus mot egen opplevelse, demmekraft og forstaelse av partners endringer. Marias
skildringer gir et godt bilde av hvordan bruddet med hennes forventninger til den Jan tidligere
hadde veert, gjer at hun etter hvert ma endre sin egen forstaelse av situasjonen. ”’Det var alltid
jeg som var skyld i det som skjedde. Og i noen tilfeller var det sikkert meg ogsa. For det feilte
jo ikke han noen ting! Og hva jeg hadde for mistanker? N& matte jeg skjerpe meg lissom! |

fortvilelse over hans paranoiditet ble hun ogsa skende mistenksom selv:

Jeg ble sa pa vakt overfor alt jeg sa og gjorde at jeg ble helt kunstig til slutt. Nesten
som & bli paranoid selv. Var jeg glad og sprudlende om morningen sa var det galt, og
sa jeg ikke noe sa var det feil, og leste jeg i en bok sa var jeg ikke interessert i han.
Tilslutt visste jeg ikke opp ned pa meg selv lenger!”
| et forsgk pa & gjenopprette mening leter mange av ektefellene i starten febrilsk etter normale
og mer logiske forklaringer pa partners avvikende atferd. "Det er jo ikke sa lett for noen og
enhver a forsta alle de nymotens datagreiene, - jeg sliter med det sjal jeg™, som Bente sier
det. Eller som en av de andre kvinnene utrykker det; "’jeg skyldte jo lenge pa min egen
ryddemani, nar han plutselig ikke fant frem i skapene hjemme lenger”. Mens Maria i avsnittet
ovenfor retter tvilen mot sin egen forstaelse av situasjonen, vender Hanna oppmerksomheten

mot forholdet og trekker kvaliteten ved dette i tvil:

’Han ble jo veldig s&r pa mange ting og forandra seg som menneske. Men, samtidig
tenkte jeg, - vi begynner jo & bli gamle og... Det er kanskje noe der? Et forhold
forandrer seg jo ngdvendigvis i lgpet av et langt samliv, gjar det ikke? At han begynte
a bli dement var aldeles ikke i mine tanker engang da. Du har overhodet ikke peiling.
Jeg kjente meg dgnn fortvila og forvirra!”
Tanken pa at man selv er bidragsytende til de endringer som oppstar, fremstar for flere av
informantene som en fortolkning som i det minste kan gi en viss grad av forutsigbarhet og
mening i en kaotisk tilvarelse. Hvis det ikke er partner det er noe galt med, ma det jo vere de
selv som ikke forstar? Hvis man som Kohut (1977) legger til grunn at selvet ikke kan forstas
isolert, men ma ses i sammenheng med en livslang relasjon mellom selvet og selvobjekter, vil
tapet av partner som person i ytterste konsekvens ogsa innebzre en trussel for opprettholdelse

av informantenes eget selv. Nar tap av sentrale selvobjektbehov som forstaelse, anerkjennelse,
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og trygghet ikke bare bortfaller, men samtidig byttes ut og erstattes med ny og uforstaelig
respons, som eksempelvis at det er en selv som har gjort noe galt, ser det ut til & pavirke
ektefellene pa gjennomgripende mater. Beskrivelser hos informantene, som & lure pa om "jeg
selv er gal”, kjenne seg “’paranoid og usikker”, "ikke vite opp eller ned pa meg selv”, ’miste
tiltro til mine egne vurderinger” og ’fale at jeg overreagerer”, kan vitne om midlertidige

endringer i selvopplevelse og identitet parallelt med partners demensutvikling.

Tap av fellesskap

Parallelt med tapet av partner ”som person” kommer savnet etter relasjonen og det samliv
man har hatt. Ektefellene skisserer varierende grad av fellesskap med sin partner ogsa for
sykdommen bryter ut. Noen har levd i ekteskap med stor grad av nerhet og tett tilknytning til
sin partner, mens andre beskriver et samliv preget av mer distanse og uavhengighet. Felles for
alle er at demensprosessen skaper en endring i forhold til det utgangspunkt som engang var. |
den kommende delen vil jeg se neermere pa ulike former for relasjonelle tap som oppstar i
forbindelse med partners demensutvikling. Under intervjuene var dette et tema som opptok
informantene spesielt, og som syntes a ha stor innvirkning pa deres egen opplevelse av seg

selv underveis.

Tap av dialogfellesskap

Svikt i sprakfunksjoner er et av flere karakteristiske symptomer pa demens. Hos yngre
demensrammede ses oftere markerte utfall i tap av sprakfunksjoner, som alt fra vansker med a
finne ord og snakke i hele setninger, til a forsta innholdet i samtale og tekst (Engedal &
Haugen, 2004; Haugen 2002). Dette gjenspeiler seg ogsa i datamaterialet. Alle de elleve
informantene skildrer tap av fellesskap i forbindelse med at partner gradvis blir mindre i stand
til a delta i samtale pa samme mate som far. For informantenes egen del virker det som tapet
av dialogfellesskap er en av belastningene ved partners demensutvikling som far ekstra
omfattende konsekvenser. Hanna merket store endringer hos Stian, som tidligere hadde veert
en verbalt sterk og utadvent mann. Med politikk som interessefelt var han spesielt glad i &
holde taler og underholde. Etter at han ble rammet av demens strever han med a finne selv

enkle ord:

’Det som er skummelt na, er det med spraket! Han kan ikke si en hel setning lenger
uten at det stopper opp ved ett eller annet ord. Sa, det er ingen dialog igjen. Jeg kan jo
prate, men jeg tror ikke han skjgnner meg™.
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Nar muligheten for meningsfull utveksling uteblir reduseres de personlige historiene og
naturlige matepunktene i hverdagen. ”Du kan jo ikke sitte og prate med et menneske som ikke
svarer? Hva i all verden skal du snakke om!? Du sitter liksom der og trakker og trgkker uten
a komme noen vei”’, som Lars formulerer det, *’sa blir det til at du tar et blad isteden og
kikker i det, selv om du egentlig har masse pa hjertet”. | praksis endres anledning til a dele
felles minner og historier, ta avgjgrelser, legge planer og smasnakke om hverdagslige tema.
Jeg hadde jo gnsket at hun kunne spgrre meg om hvordan dagen min har veert pa jobb
eksempelvis, hjelpe til & planlegge besgket av barnebarnet vart i helgen, eller rett og slett

bare kommentere pa ting jeg forteller henne”, som Henrik formulerer det.

Tapet av meningsfull dialog skaper ogsa sterke falelsesmessige reaksjoner blant
informantene. Et flertall snakker farst og fremst om det grunnleggende savnet og ensomheten
som oppstar i fraveeret av dialogen: Vi har jo snakket masse sammen far, om jobbene vare
og ungene og alt sant, sa det blir jo et veldig vakuum pa en mate, fylt av masse falelser som
savn og ensomhet™, som Hanna formulerer det. Som Hanna, legger Maria ogsa vekt pa
hvordan dialogen har veert en viktig kilde til opplevelse av fellesskap, vitalitet og trygghet i

tilvaerelsen sammen med Jan:

’Han har veert en unik samtalepartner, - forstaelsesfull og kjempegod til & lytte. Jeg
fgler virkelig han har “sett” meg pa en sa ekte mate! Nar han til og med kan rose
kokkekunstene mine [latter] enna jeg vet at jeg ikke er god pa sant. Eller at et enkelt
ord kunne utlgse den villeste latter nar du automatisk skjgnte hva den andre tenkte og
fglte. Maten vi har kunnet ta hverandre i armkroken og trgste hverandre nar noe har
vert trist. Neerheten gjennom vitsingen og tayset hans, alle de smatingene der som du
opplever med den du er inderlig glad i, - og sa plutselig miste det! Fra & ha hatt en
mann som gjorde deg godt, og som du lengtet etter nar du var borte fra - og til a fa en
mann som du ikke kan ha noen fornuftig samtale med, naermest som & krangle med en
liten unge, fordi den gode dialogen er borte. Det savner jeg, altsa, grusomt!”

I tillegg til savnet av den gode samtalen, oppstar hos enkelte en fortvilelse og frustrasjon over
formen pa det av dialog som faktisk er igjen. Hanna forteller om Stian, som han na har mistet
mye av evnen til & forstd innholdet i brev, aviser og tv-sendinger. Ettersom intellektet svikter,
har han fatt desto starre behov for at Hanna forklarer han ting han ikke lenger forstar.
Eksempelvis kan han bla i avisen og spgrre; hvor er det?”, selv om det star med fet
overskrift at det er i Skien. ’Han kan jo lese, men likevel spgr han meg!”” Det samme gjelder
nar han ser pa tv; "er det i Norge mon tro?”” Ofte kan han stille samme spgrsmal opptil tretti
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ganger. For Hanna blir det en gjentagende prosess med forsgk pa a forklare, uten at svarene

hun gir nar frem:

”Jeg forteller han ikke noe lenger. Det orker jeg ikke, - for det er jo meg det gar
utover! Han forstar meg ikke og jeg ma bruke sa mye energi og krefter pa ingenting.
Innimellom blir jeg rasende. Da er det bedre & holde munn har jeg funnet ut. Men, det
blir jo et savn. Det gjor det. Absolutt!”
Hannas sitat er illustrerende for mange av informantene som bade ma gjenta seg selv, unnlate
a fortelle ting samt legge om sin egen mate & kommunisere pa for a tilpasse seg partners svikt.
A finne den rette strategien kan vare en komplisert prosess. Henrik forteller om sin kone Elin,
som har utviklet angst og blitt sveert var for skifter og nyanser i hans stemmebruk etter at hun
ble rammet av demens. Fra tidligere var hun en robust og glad dame som ’talte en stayt™ og
tok seg selv lite hgytidelig. Na kan hun begynne a grate av den minste ting og ha store
vansker med a hente seg inn igjen nar angsten farst far taket. Derfor har han na mattet legge
om bade tonefallet og stemmeleiet. Han ler ikke lenger like hgyt som ellers, og har sluttet med
vitsingen og tgyset™, som har vert sa karakteristisk for han i alle ar. Na gar han mer forsiktig
i darene for ikke a uroe Elin ungdig. Ikke veer sa sint pad meg da”, brast hun i grat forleden,
da han bannet nar han mistet melkekartongen i gulvet. Na forsgker han i det lengste & bytte ut
det spontane nordlandske temperamentet med besinnelse og rolig prat. Det gjelder & “dempe
seg”’, som han sier, for at hun ikke skal bli ungdig fortvilet og oppspilt. Samtidig virker det

som prisen han betaler er hgy:

Det har nok alltid vart litt "mye av meg” bestandig - bade nar det gjelder
temperament, humor og stay. Men, jeg trur folk har likt det og! Det har liksom veert
meg, pa godt og vondt det da. Na kjennes det ut som om jeg er blitt ’grahara bade
innvendig og utvendig pa en gang!” Ogsa jeg som alltid har hatt sann et lyst sinn
bestandig! Det er merkelig hvordan det kan bli”’.
Henrik og de andre informantens utsagn illustrerer pa en sterk mate hvordan endring i dialog
og tilpasning til partners sykdomsutviklingen kan fa store individuelle konsekvenser, ogsa for
informantenes egen del. | eksempelet ovenfor blir det ekstra tydelig at prosessen for noen kan

kreve en aktiv undertrykkelse og avsporing av egen vaeremate og identitet underveis.

Tap av personlige tilbakemeldinger
Reduksjon i dialog medfarer ikke bare fravaer av smaprat i hverdagen, men ogsa tap av
personlige tilbakemeldinger, anerkjennelse og validerende bekreftelser. En av informantene

forteller om hvordan mannens demenssykdom har endret hans snakkesalighet og munnrappe
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kommentarer i det daglige. Mens han var frisk la hun ikke like godt merke til det. Na er
smapludringen hans det hun savner aller mest, i tillegg til humoren og komplimentene som
alltid satt lgst, spesielt hvis hun var ekstra fin pa haret, hadde handlet noen nye kler eller laget
en middag han likte godt:

’Nar han var i det spgkefulle lunet kunne han klapse meg litt sann frekt pa baken og si
at jeg var helskjgnn, selv med de lilla harrullene og den slitne badekapa! Det er nesten
litt flaut & innrgmme, men de smatingene der betad faktisk mye for meg™.

Gradvis stilnet de velkjente og humoristiske kommentarene. Na er han blitt mer taus:

Jeg ma si det er en enorm forandring! Na kan han sta der naeermest tafatt foran meg,
se tvers ut i lufta og rett igjennom meg. Det er sann det kjennes faktisk! Innimellom
kan jeg nesten fale meg usynlig pa en mate. Og mindre attraktiv ogsa kanskje? Det
gjar meg trist. Jeg er jo egentlig den samme dama, men samtidig ikke”.
Som sitatene ovenfor tyder pa, kan omfattende sider ved selvet pavirkes etter hvert som tapet
av dialog brer om seg i relasjonen. Hvilke psykologiske prosesser vil man kunne anta virker
inn pa ektefellenes selvopplevelse under slike forhold? Hvis man ser deres beskrivelser i lys
av Beckers teori (Monsen, 1990), vil informantene ved en demensutvikling, miste en
samspillspartner de har hatt et inngvd handlingsrepertoar med over lang tid. Det veere seg
gjennom alt fra uformell smaprat i hverdagen til anerkjennende tilbakemeldinger og
validerende kommentarer. En innsnevring av handlingsrepertoar vil trolig innebare at
informantene samtidig mister noe av sitt eget forventnings- og meningssystem. Brudd i
forventninger om apen og gjensidig dialog kan gjgre situasjonen utrygg og kreve omfattende
reorientering i tilveerelsen. Som sitatene illustrerer forteller informantene om sterke reaksjoner
som ensomhet, savn, sinne, frustrasjon og sagar opplevelse av & vere usynlig, mindre
attraktiv og endret som person. Beskrivelsene vitner om at fellesskap gjennom meningsfull og
gjensidig dialog er en sentral faktor for opprettholdelse av et stabilt og koherent selv. Bortfall
av slike selvobjektfunksjoner kan derfor trolig medvirke til midlertidig brudd i egen

selvopplevelse og identitet hos pargrende i starten av en demensutvikling.

Tap av fellesskap - men likevel fysisk tilstedeveerelse

Er forhold ved demensprosessen som synes a veere serlig utfordrende etter hvert som
sykdommen utvikler seg, er det faktum at partner fremdeles er fysisk tilstede samtidig som
personens psykososiale evner er borte. ’At han er tilstede men likevel vekk™, som en av
informantene betegner det, fremstar vanskelig a forholde seg til for alle:
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Pa en mate faler jeg at jeg har mista han. Mista’n selv om han er i levende live! |
hvert fall den rollen han har hatt til meg som mannen min. Den er borte. Han kan sitte
der i det samme gamle sportstayet og se kliss lik ut, men er likevel helt annerledes. Det
er vondt & bade ha han der — men likevel ikke ha han der, om du skjgnner? Selv om vi
er to foler jeg meg ekstra alene sammen med han na”.
Som sitatet illustrerer blir savnet av fellesskapet ekstra sart nar informantene ser sin partner i
samme vante omgivelser som tidligere, samtidig som mulighetene for narhet er betydelig
endret. En ambivalent kamp mellom behovet for 4 oppna gkt psykologisk distanse til partner,
kombinert med et underliggende savn etter a gjenskape tidligere relasjon, ser ut til a tre frem.
@ystein forteller om hvordan han falelsesmessig har slitt med a opparbeide seg en form for
“erkjennelse” av at han na er i ferd med & miste Anne som Anne”, slik han uttrykker det.
Selv om hun fremdeles bor hjemme er hun sapass hjelpetrengende og langtkommen i sin
demensutvikling at han na ma bista henne med det aller meste. Prosessen preges av pendling
mellom savn og forsgk pa forsoning: ”’nar man tross alt har levd sammen med et menneske i
over farti ar er det jo ikke sann at man bare drar ned rullgardina heller!””. Likevel finner han
det vanskelig a sgke trgst i deres felles historie mens hun ennd er i live: ”det er som det blir
umulig & lene seg pa minnene na mens jeg samtidig mister den jeg skal leve pa minnene
etter”, slik han formulerer det. Isteden forsgker han na a forholde seg aktivt til tanken pa at

hun faktisk er pa vei bort:

*Jeg klarer ikke lenger a leve i den gamle forelskelsen, nar du ser at den personen du
har vert og er forelska i blir borte for deg! Altsa, det er jo et fysisk utseende, men
personligheten hennes, relasjonen og alt annet er i ferd med & forsvinne. Jeg ma passe
pa meg selv! Derfor er det viktig & erkjenne at hun er pa vei bort. At jeg er i ferd med
a miste henne fgrste gang. Minnene kan ikke veere noen medisin for meg na”.
@ystein bergrer et kjernepunkt som flere av informantene trekker frem som spesielt
utfordrende. Hvordan gradvis “gi slipp” pa den andre for sin egen del, samtidig som man blir
ngdt til & holde fast for a veere apen for kommunikasjonsmuligheter og gi omsorg i det
daglige? Nettopp fordi demensprosessen skjer gradvis vil ikke alle partners personlighets-
trekk, egenskaper og atferd tapes momentant. For de aller fleste innebarer det vekslende
tilstander med gyeblikk der partner kan glimte til med gjenkjennbare trekk av hvem
vedkommende en gang var. Runar forteller om hvordan kona i starten av demensprosessen

plutselig kunne komme med helt normale og fornuftige uttalelser som eksempelvis:

’Na gar vi og sjekker om det er kommet multer pa myra sa vi kan pynte pa
desserten!””. Hun elsket de barene der, og var helt vill etter & plukke i mange ar. Men,

33



nar du ikke kommer lenger enn til gangen for & hente kapa innen hun har glemt hele
forslaget og mistet hele motivasjonen i mellomtida, blir det jo vanskelig a forholde seg
til for meg. Du blir jo litt glad og oppgladd sjgl og et gyeblikk, Oi, sa gay at du
fremdeles har lyst til sant! Men sa ... Puuuh, - lander du igjen med et brak™.
Runars sitat vitner om at tap av psykososiale evner men opprettholdelse av fysisk
tilstedeveerelse, kan skape ubalanse i det meningsbarende forventningssystemet hos mange
ektefeller av demensrammede, og vanskeliggjgre sammenheng og trygghet i tilverelsen. Hva
som er tapt kan ikke defineres en gang for alle og grensene for hva som er mulig blir uklare.
Tapet er ikke sa definitivt som ved et dgdsfall samtidig som hapet om & snu
demensutviklingen er ute. Studier som har sammenlignet ulike former for sorg peker pa at
sorg over tap av partner i en demensprosess i intensitet og bredde er pa linje med dedsrelatert
sorg (Meuser & Marwit, 2001). Nar man mister mer og mer av det partner stod for kan det
fremsta som mange pafalgende krisetopper hvor man stadig ma forholde seg til nye tap og
endringer i livssituasjon (Ingebretsen & Solem, 2002). Sorgprosessen er blitt betegnet som
“den langsomme sorgen” hvor de falelsesmessige reaksjonene ofte gar mer i bglger enn at det
ngdvendigvis blir bedre dag for dag (Nordtug, 2003).

Den doble prosessen med tap av fellesskap men likevel fysisk tilstedevearelse, blir ekstra
tydelig den dagen partner flytter pa institusjon. Alle ektefellene i utvalget hvor partner har
flyttet hjemmefra, er opptatt av hvordan de fremdeles kan falge opp og ivareta relasjonen pa
best mulige mate, samtidig som de ogsa skal ga videre og leve sitt eget liv under sterkt
endrede betingelser. Prosessen er utfordrende pa mange mater. David utrykker det slik, etter

at hans Oda gjennom farti ars samliv, nylig flyttet:

”Folelsesmessig er det som jeg lever ’to ganger et halvt liv’’ om dagen. Som om jeg
er delt pa midten. At en halv del av meg er der [hos henne] og en halv del av meg her
[hjemme]. Fortsatt skal jeg jo veere hos henne og ta vare pa henne. Hun sier rett som
det er at ”’du ma passe pa meg du!” - Og det skal jeg jo, men samtidig skal jeg jo leve
et liv ved siden av og...”
Etter at hun flyttet er det mange ting han na gjar alene som de tidligere har hatt stor glede av &
gjere sammen. @nsket om a dele opplevelsene med Oda er stort. Som a fortelle at han var pa
trebatfestival i helgen, i teateret pa lgrdag eller nylig traff noen gode venner. Samtidig er han
engstelig for at informasjonen skal skape sare og negative falelser i henne nar hun selv ikke
lenger kan delta pa samme mate som far. Han skisserer en krevende faglelsesmessig balanse-

gang mellom savnet etter fellesskapet pa den ene siden og gnsket om a opprettholde en sa god
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relasjon som mulig pa den andre siden. Ettersom det stadig blir mer krevende a viderefare den

gjensidige dialogen de har hatt, sgker han na etter nye mater a veere sammen med henne pa:

Det vi bruker a gjere na er at jeg finner frem en cd og spiller litt musikk. Sa sitter vi
og harer pa den mens jeg holder henne i handen. Det synes hun er hyggelig tror jeg.
Jeg klarer ikke lenger a beaere samtalen alene. Det blir for slitsom, selv om det egentlig
er mye jeg kunne gnske a fortelle om hvordan jeg har det™.
For & bevare det av tilknytning til Oda som er mulig under de forutsetninger som foreligger er
det naerliggende a tenke at han istedenfor & sgke anerkjennelse og bekreftelse hos henne, ma
utvikle noe hun trenger isteden. Pa denne maten bidrar han til en aktiv regulering av hennes

selvopplevelse selv om det innebarer en avsporing av hans egen.

I lys av Beckers teori vil en sentral del av informantenes sorgarbeid nettopp innebare en
omfattende omstilling av tidligere forventningssystem. A aktivt sgrge over tapet av partner
som person og det tidligere fellesskap man har hatt, vil i seg selv over tid bidra til omstilling
av eget forventnings- og handlingsmenster. A gi slipp pa innarbeidede mater & skape mening i
tilveerelsen vil derfor trolig veere en viktig og ngdvendig modningsprosess av betydning for
ektefellenes identitet pa sikt. At det ikke bare er & ”’dra ned rullgardina nar du tross alt har
levd sammen med et menneske i over farti ar”, som @ystein formulerte det, vitner om at
denne endringen er en modningsprosess som tar tid og kan innebare varierende grader av

angst og trussel for opprettholdelse av eget selvbildet og identitet underveis.

| forbindelse med gradvis tap av fellesskap men likevel fysisk tilstedeveerelse, kan det veere
interessant a utforske hvordan informantene forholder seg til denne problemstillingen over tid.
| neste avsnitt skal vi se nermere pa hvilke tanker de gjar seg om det a bli vaerende i forholdet

tross partners dramatiske endringer.

A bli veerende i gode s& vel som onde dager

’Du ma jo bli - og det har aldri veert snakk om noe annet heller. Du er jo gift, samtidig som
du ikke er det lenger heller, pa en mate...”. Lars beskrivelse illustrer en klar tendens i
datamaterialet. Tross tap av fellesskap velger alle informantene & bli veerende i forholdet til
sin partner "i gode sa vel som onde dager”. Under intervjuet ble de spurt om det pa noe
tidspunkt hadde fremstatt som aktuelt & bryte ut og gi fra seg ansvaret og omsorgsrollen. Selv
om tanken i varierende grad hadde vert tilstede hos de aller fleste, benektet samtlige at det var
et reelt alternativ. Noen gav uttrykk for at sparsmalet var uventet men samtidig forlgsende,

fordi de sjelden fikk anledning til & snakke apent om et slikt tabubelagt emne til vanlig. For
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andre igjen vekket det skamfullhet a sette ord pa slike tanker "bak ryggen” pa sin partner:
’han kan jo tross alt ikke noe for at han er blitt syk stakkars, sa jeg far nok fort litt darlig

samvittighet bare ved tanken pa a skulle forlatt han™.

Toril, som er den yngste av informantene, var midt i 40 arene da ektemannen Per for 4 ar
siden ble diagnostisert med Alzheimer. Med livet foran seg og en datter i tidlig tenarene, tok
tilvaerelsen en uventet retning da Per ble syk. Mens han na er betydelig svekket, ufaretrygdet
og ligger store deler av dagen pa sofaen hjemme, gar hun selv pa jobb og forsaker a leve livet
som normalt. For enkelte er det vanskelig & forsta at hun fremdeles velger a bli veerende i

forholdet. Selv beskriver hun det slik:

Jeg kan jo ikke remme fra det pa en mate. Mange sier at; "herregud du er jo bare 48
ar, tenk pa livet ditt da!”” Men, hadde du villet reise fra et menneske som var syk?
Hadde du hatt samvittighet til det? Du er jo glad i personen fremdeles. Du kan jo ikke
bare pakke og ga, selv om du mange ganger tenker som sa at "’fy fader assa”, tenk &
bare reist! Men det er noe som stopper deg. Det gar i bglgedaler. Innimellom er ting
bra og andre ganger faler en seg helt trakka pa, spytta pa”.
Pa samme mate som Toril, har Maria mange ganger veert fristet til a gi opp hele greia og
’stikke ngkkelen i dgra og ga”, som hun formulerer det. Samtidig innhentes hun raskt av de
samme tankene om det unike de har delt og fremdeles har sammen. Nar hun besgker han pa
sykehjemmet viser han enna glede over at hun kommer, forteller henne fremdeles at han er
glad i henne og vil kun at det er Maria som skal hjelpe han i dusjen. Selv tror hun deres sterke

relasjon har virket inn pa det a bli veerende i forholdet tross belastninger og stort savn:

> Jeg har veert utrolig heldig som har mgtt den mannen jeg har gjort her i livet. Vi har
hatt noen fantastiske ar sammen. Det har vert viktig. For ennd sa sliten du er, sa har
du den der sare falelsen for det nydelige mennesket du en gang lzrte a kjenne — som
du vet i bunn og grunn trenger deg sa sterkt. Nar han glimter til med det derre ekstra
handtrykket og sier at jeg er fin i dag, ja da.....[rart i stemmen] Du klarer simpelt hen
ikke & gi slipp!”
Ikke alle av historiene er som Marias. Sara skisserer et mer konfliktfylt ekteskap, og
vektlegger andre faktorer i sin forstaelse omkring det a bli veerende i forholdet. I lgpet av 50
ars samliv har det periodevis veert preget av mange utfordringer, praktiske bekymringer og en
partner hun har opplevd som fglelsesflat og lite apen. Selv om skilsmisse har vaert pa trappene
flere ganger opp igjennom arene, er hun tydelig pa at dette ikke er et aktuelt alternativ etter at

Tom ble syk:
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Nei, - hvis en kunne ha gatt far, sa burde en jo ikke gjere det na! Stakkars mann, na er
han jo helt hjelpeslgs. Sa, nei. Det blir umulig. Jeg kan overhodet ikke ga na! Lurer pa
om det er andre som har tenkt som meg oppigjennom? Som har hatt ekteskap som ikke
har gatt pa skinner og faktisk gatt fra mannen nar han har blitt dement? Jeg vet ikke
om en eneste en som har gjort det. Ikke en! Det blir rett og slett umulig, selv om det
far enorme konsekvenser for min egen del.
Det er som det utlagser en allmenn forventning om hva man skal og bar gjere i en slik
situasjon, samtidig som det sjelden snakkes apenlyst om. Selv om Sara kan kjenne seg ensom
med sine betraktninger om det a bli vaerende i forholdet, er hun likevel i godt selskap med
flere av informantenes refleksjoner. Tre er opptatt av de ytre konsekvensene ved et eventuelt
brudd, og hva andre utenforstaende ville tenke om de, hvis de faktisk gikk. Noen er redde for
a skuffe barna, eller andre i familien: ja, for du setter’n vel ikke bort, sier svigermor til
meg”’, mens andre er engstelige for at de skal fremsta som svake og egoistiske. | motsetning
til Toril, som vektlegger samvittigheten overfor Per, er de ytre og uskrevne forventningene
mer fremtredende i Saras historie: ’det ville ikke veere sosialt akseptabelt og jeg ville veere
veldig obs pa hvordan mitt ettermele ble””, som hun formulerer det. A veere sterk og
utholdende i omsorgsrollen kobles hos enkelte i tillegg sammen med en indre opplevelser av

selvverd og tilstrekkelighet. En av informantene utrykker det slik;

Jeg har stalsatt meg pa at jeg skal bli veerende i forholdet og statte henne i det lengste.
Hvis jeg ikke hadde klart & stille opp, - etter alt hun tross alt har gjort for meg opp
igjennom, hadde jeg helt mista trua pa meg sjal!

Selvpsykologiske betraktninger og oppsummering av del 1.

| denne farste resultatdelen har jeg sett pa hvordan ulike former for tap knyttet til partners
demensutvikling pavirker ektefellene i tidlige faser av sykdomsutviklingen. Gradvis tap av
partner ”som person”, tap av fellesskap, dialog, tilbakemeldinger og bekreftelser synes a
skape sarbarhet for brudd i selvopplevelse og identitet hos informantene i utvalget. Likevel
velger samtlige & bli veerende i forholdet til sine respektive partnere.

En mulig mate a forsta informantenes beskrivelser av seg selv og egen identitet i denne farste
delen er a se deres reaksjoner i lys av tilknytning til sin partner. Selvpsykologien har i serlig
grad studert hvordan variasjoner i opplevelse av tilknytning far betydning for opprettholdelse
av et koherent og sammenhengende selv. Tap av partner som selvobjekt er et teoretisk
forklaringsmodell som har blitt lgftet frem i denne sammenheng. Med utgangspunkt i Kohut
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(1977) og Lichtenbergs teori om selvet (1992) er det narliggende a tenke seg at informantene
vil veere grunnleggende motivert til & opprettholde selvobjekterfaringer som kan bidra til
falelse av tilknytning og tilhgrighet til et annet menneske. Anerkjennende erfaringer i en neer
relasjon resulterer vanligvis i gkt tilknytning til personen som er kilden til opplevelsen. Nar
slike behov blir mgtt, forstatt og reagert pa, er tanken at det vil fare til gode og vitaliserende
selvobjektopplevelser (Hartmann, 2005). | parrelasjoner med demens vil det imidlertid sakte
men sikkert oppsta et underskudd pa gjensidighet i relasjonen, etter hvert som partner mister
evne til a delta og bidra til fellesskapet pa samme mate som far. Tap av partner som
speilende, idealiserende og anerkjennende selvobjekt er trolig viktig i denne sammenheng. |
falge Lichtenberg (1992) vil slike "negativt pregende livserfaringer” kunne forstyrre optimal
fungering og bidra til at sammenheng, trygghet og vitalitet i tilveerelsen forstyrres.
Ektefellenes beretninger om tristhet, ensomhet, savn, forvirring, fortvilelse og falelsesmessig
vakuum, kan tyde pa at ektefeller i parforhold med demens er sarbare for tap av sentrale

selvobjektfunksjoner og tap av tilfredsstillelse av grunnleggende motivasjonelle behov.

Beckers teori om handlingsrepertoar, menings- og forventningssystem har ogsa veert brukt til
a kaste lys over deler av informantenes opplevelser (Monsen, 1990). I tidlige stadier av
lidelsen vil ektefellenes forventninger til partner vaere knyttet til parets etablerte
relasjonshistorie og vanemessige handlingsrepertoar. Nar partner ikke lenger klarer a leve opp
til de gamle forventningene vil informantenes tidligere prediksjon, forventing og
meningssystem bryte sammen og kunne fare til et midlertidig brudd i egen selvopplevelse og
identitet. Bortfall av mening skaper hos enkelte svekket tillit til egne tankeprosesser og sar
tvil om gyldigheten av egne opplevelser og erfaringer. | et forsgk pa a reetablere
forutsigbarhet og mening i tilveerelsen retter informantene tvilen mot ulike faktorer, som
eksempelvis forholdets kvalitet, seg selv eller egen refleksivitet. Det faktum at partnerne
fremdeles er fysisk tilstede, samtidig som deres psykososiale evner er borte, vanskeliggjar
trolig sorgprosessen og stiller ekstra krav til en integrasjon av tapet. A gi slipp pa
innarbeidede mater & skape mening i tilvaerelsen vil derfor vaere en viktig og ngdvendig

modningsprosess av betydning for ektefellenes identitet pa sikt.
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Del 2: A tilpasse seg en annerledes tilvaerelse

Panflgyten

Nar jeg kommer, og du ikke er der, Men jeg setter meg ned

sa vet jeg at du er ute og vandrer i kanten av Skogen og venter
i Glemselens skoger. Jeg henter frem Panflgyten,
’Han er sa trett i dag”, sier pleieren ord og toner fra var ungdom,
som kommer inn med for & lokke deg tilbake,
saftglasset og gyedrapene men jeg lykkes ikke alltid -
Men du sover ikke

Du streifer omkring i Skyggelandet Da hender det jeg grater
hvor jeg ikke kan falge deg. pa bussen hjem.

Inger Marie Solberg (2002)

| denne andre delen vil jeg se naermere pa ulike mater ektefellene forholder seg til- og
tilpasser seg hverdagen med partners demensutvikling i tiden etter at lidelsen er oppdaget og
blir diagnostisert. Jeg vil szrlig legge vekt pa omsorgsfasen i hjemmet frem til eventuell
flytting pa sykehjem. Hvilke forhold ved tilpasningsprosessen trekker ektefellene frem som
spesielt krevende? Og pa hvilken mate pavirkes deres egen identitet og opplevelse av seg selv
parallelt? Funnene i denne delen ma ses i lys av tapene beskrevet i del 1. I praksis er
informantenes reaksjoner og tilpasninger naert knyttet til de personlige og relasjonelle tapene
som til enhver tid er tilstede under sykdomsutviklingen. Resultatene er likevel valgt presentert
pa denne maten, da det gir en tydeligere fremstilling av de ulike fenomenene informantene

beskriver.

Ivareta den personen partneren har veert lengst mulig

| farste del s& vi hvordan ektefellene i det lengste forsgker a tolke partners innledende
sykdomstegn i lys av etablerte forventninger og normale livsprosesser. Bildet av partner som
frisk og upafallende blir imidlertid gradvis mer vanskelige a opprettholde etter hvert som

symptomene gker i omfang. Et flertall av informantene synes likevel & veere opptatt av a
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ivareta den personen partner tidligere har veert, ogsa langt utover i sykdomsprosessen, selv om
partners eget selvfokus er betydelig redusert. Fenomenet fremstar som sentralt i datamaterialet
og er her gitt den brede overskriften d "ivareta den personen partneren har veert lengst mulig”.
Formalet med en slik vid formulering av denne kategorien, er a belyse endringsprosessen og
det brede spekter av innsats informantene foretar seg for a ivareta den fungering partner
tidligere har hatt. Underveis skal vi ogsa se at det a ivareta partner blir en viktig mate for

informantene & ivareta seg selv.

Demensdiagnosen — "en lettelse og utfordring pa samme tid!”

Far diagnosen ble stilt, hadde mange av informantene allerede brukt lang tid og mye krefter
pa a na frem i hjelpeapparatet uten a bli trodd. Flere hadde hatt klare mistanker om at det
kunne veere demens en god stund, uten at dette er ble endelig bekreftet. ’Jeg hadde allerede
sittet pa nettet og lest masse om demens, og syntes jo at mange ting stemte ubehagelig godt
etter hvert”, som Runar formulerer det. ’Men, hva gjgr du, nar ikke fastlegen er enig?”". Eller
som David sier: ”’Jeg sa jo en del tegn, men tenkte som sa at, - det er jo ikke min oppgave a
stille diagnose. I hvert fall ikke for min kone. Hva om jeg tar feil?””. Hanna er en av de som
tilslutt valgte & ga bade tydelig og kreativt til verks for at legen skulle fange opp endringene

hos Stian:

”Primearlegen mente lenge at ’neida, det feiler ikke Stian noen ting”’, selv om jeg
gang pa gang sa ifra at jeg var bekymra for’n. Men, legen snakka jo bare idrett med
han vet du, - og det kunne jo Stian oppad og i mente! S3, tilslutt matte jeg rett og slett
be han spgrre’n om noe annet,- politikk eller noe sant, i et forsgk pa at han skulle
skjgnne at noe var galt. Det var veldig slitsomt & ikke bli trodd, selv om jeg innimellom
knapt kunne tro det selv heller”.

Lars har lignende erfaringer, og forteller at konas problemer ikke ble fanget opp av fastlegen

far hun ironisk nok™, som han sier, forvillet seg ut av legekontoret den samme dagen som

hun omsider hadde fatt time til undersgkelse:

’Det var hennes tur inn til legen rett etter meg, men innen jeg var ferdig var dama
sgkk borte — ikke & finne pa venteveerelset eller i gangen eller noe sted. Sann drev hun
pa rett som det var, stakk av og gikk seg vill. S& matte vi ut og leite da, - bade legen og
jeg! Heldigvis fant vi henne igjen ute pa parkeringsplassen ved bilen, - sa det er klart,
han fikk seg jo en vekker han og da!”

En tydelig tendens i datamaterialet er informantenes sammenfallende opplevelse av lettelse,
den dagen demensdiagnosen omsider ble stilt. Hele ni av elleve ektefeller fortalte under
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intervjuet at de kjente pa en klar form for lettelse over endelig a bli trodd og fa en naturlig
forklaring pa sine gkende mistanker: Jeg ble faktisk mer lettet enn sjokkert. Lettet over & vite
at ’sann er det”, sa kan du forholde deg til hvordan ting faktisk er i motsetning til & ga og
lure og lure”, som Toril formulerer det. David har hatt det pa lignende vis og opplevde det
godt & omsider *fa en knagg a henge usikkerheten pa”, tross alt. Da hadde han i likhet med
Runar, gatt i tre kvart ar allerede og lest om demens pa internett og veert usikker pa om det
kunne veere det. Det er verdt & merke seg at diagnosen ikke bare gjgr det enklere & forholde
seg til de endringer som skjer med partner, men ogsa til ektefellenes egen forstaelse av
situasjonen. For flere ser det ut til at diagnosen blir en viktig og etterlengtet bekreftelse ogsa
pa deres egen opplevelse av seg selv. ’Jeg ma nesten si det sa sterkt som at jeg fant meg selv
igjen, etter & ha vandret rundt i taka og ikke visst opp eller ned pa deg selv en lang, lang
stund”’, som Henrik formulerer det. I likhet med Sara som sier det slik:

’Jeg gikk jo rundt og var veldig forvirret lenge, og fikk hgre at det var jeg som var gal
og overreagerte. Innimellom trodde jeg vel nesten pa det selv ogsa. Sa jeg ma si at det
var en stor lettelse nar Tom endelig fikk diagnosen, selv om det var alvorlig pa samme
tid. Det stadfestet jo mistanken jeg hadde hatt veldig lenge, men ikke nadd frem med.
Alt det merkelige han tok seg til, ble pa en mate mer forstaelig, samtidig som det var
trist™.
Til tross for at ektefellene erfarer selve diagnosen som en viktig validering av deres egen
opplevelse, far over halvparten i neste omgang kvaler med a sta apent frem med partners
diagnosen i starten. Som oftest er det partner selv som ikke vil vedsta seg lidelsen eller gnsker
a holde den skjult for omgivelsene sa lenge som mulig. Nettopp dette var tilfellet med Erik.
Da han som 55 aring ble diagnostisert med Alzheimer, ville han ikke at kona skulle fortelle
verken til barna eller andre at han var syk det farste aret. Det ble en vanskelig posisjon a vaere

i for Bente:

’Han ville ikke ha noe som helst med diagnosen a gjegre. ”’Det var helt greit!”” Han
var syk, han var dement og han matte ha medisiner. Punktum! Ingen matte for guds
skyld fa vite det. A veere helt alene om det ble veldig ensomt. Jeg gnsket jo & vere lojal
til han, men kjente ogsa pa behovet for & snakke med noen for min egen del. A hele
tiden skulle unnskylde, late som og dekke over ting han ikke lenger kunne, ble utrolig
vanskelig™.

@nsket om & vere lojal mot Erik kombinert med behovet for & vaere apen og dele sin
fortvilelse med andre, ble en krevende balansegang: ’jeg falte meg midt mellom barken og

veden. Jeg er jo glad i han og gnsker & statte han, - men kan jo ikke trylle vekk sykdommen
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hans heller da!” Selv gjar hun seg tanker om at det ma kjennes sart 4 rammes av demens nar
man fremdeles er ung og midt i livet: ”’a oppleve at noe av mandigheten og verdigheten din
blir borte, - tatt fra deg pa en mate, ma jo vere utrolig vanskelig?”” Maria reflekterer i samme
retning pa vegne av Jan: “jeg har en fglelse av at han opplevde det skamfullt & ha fatt den
sykdommen”. At han var redd for at andre skulle tro han var "’blitt gal og geere’n”’, som han
kalte det, og skuffet over ikke lenger a bli regnet med i samme grad som far. | forsgk pa a
etterkomme hans gnske om a skjule diagnosen, ble hun etter hvert god til & dekke over og

komme med unnskyldninger pa Jans vegne:

"’Hvis vi ble ngdt til & reise noe sted, sa han bestandig, - **ja, vi blir ikke lenge! "’Det
var alltid en sann standardfrase. Sa gikk det vel ngyaktig en times tid far han ble
veldig urolig og ville hjem. Sa, vi var alltid de farste som brgyt opp. Alltid
unnskyldninger om at vi matte hjem til bikkja, se til huset eller; ”du er jo ikke helt i
form i dag, du vet hjertet og...”.
Men kostnaden av a beskytte Jan synes a ha en pris. Fra a veere et utadvent og sosialt aktivt
par hadde de til slutt ikke samvaer med noen. Vi levde totalt i var egen lille verden. I en
trang liten boble hvor det ikke skjedde noen verdens ting”. Ensomheten og smerten ved deres
tilbaketrekning taerte pa kreftene. Hun kjente seg mer og mer sliten av a tie, holde ut og glatte
over, som hun sier det, samtidig som savnet etter de naere mgtepunktene var stort. Pa sparsmal
om hva prosessen gjorde med hennes egen opplevelse av seg selv, benytter hun seg av sterke
formuleringer som at hun ”’visnet hen i perioder”, ’ble utvisket til ingenting”, "gikk i
opplesning™ og kunne kjenne seg fremmed bade for seg selv og andre™. | ettertid gjer hun
seg tanker om at hun burde ha gitt utrykk for sin fortvilelse langt tidligere, delt den med andre
og ikke baret pa sorgen helt alene. Samtidig ’ble det min mate a takle det pa der og da”, slik

hun utrykker det, ”’noe annet fremstod helt umulig”.

Bade Bente og Marias beskrivelser kan tyde pa at fokus pa a skjule partners diagnose
innebarer en parallell undertrykkelse av deres egne grunnleggende behov for selvhevdelse,
forutsigbarhet og kontinuitet i tilveerelsen. For Maria, som har veert vant til & leve et sosialt og
aktivt liv med sin Jan, blir deres isolasjon et dramatisk brudd med tidligere livsfarsel, og
medfarer en betydelig innsnevring i hennes sosiale handlingsrepertoar. Pa denne maten
oppstar trolig en ubalanse i det etablerte menings- og forventningsssystemet, og farer til
usikkerhet pa egen identitet og selvopplevelse. Samtidig som eget meningssystem ikke bare
innskrenkes forventes paradoksalt nok ogsa en overskridelse av eksisterende repertoar,

gjennom konstruksjon av nye forklaringer pA mannens atferd utad, som at de ma hjem a se til
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huset eller ta hensyn til hans hjerteproblemer etc. Pa denne maten bidrar de begge trolig til en

aktiv regulering av partners selvfglelse pa bekostning av et midlertidig brudd i sin egen.

Viderefare partners aktiviteter og interesser

I tillegg til & skjule diagnose forekommer en stor variasjon av gvrige aktiviteter fra
informantenes side, for & bistd med & ivareta partners fungering lengst mulig. A legge praktisk
til rette for deltagelse i hverdagslige aktiviteter er et tema hos mange. Bente forteller at Erik
fremdeles klipper plenen, selv om det innimellom krever litt ekstra innsats og kreativitet ogsa

fra henne:

*Jeg far han fremdeles til & klippe plenen, med litt hjelp og instruksjoner av meg for a
fa startet og sann. Det ser jo ikke ut etterpd, men pytt pytt, han klipper plenen, og jeg
lar det veere. Hvis det er noen sveare gyer” igjen etter’n, sa tar jeg det bare dagen
etterpd, nar han ikke ser det”.

Det oppleves viktig, ogsa for hennes del, a la han fa veere med pa det han enna kan mestre,
slik hun forteller det: ”Jeg blir jo glad selv av a se at han fremdeles far det til, at han mestrer
det. For det er klart, du blir jo veldig var pa den andre, - og tester litt ut sann i det skjulte,
klarer du det, og klarer du det?”” Pa samme mate forteller David om hvor langt han strakk seg
for & opprettholde de interesser og karakteristika som hadde preget Oda gjennom livet, etter at
hun selv var ute av stand til & vedlikeholde disse i samme grad. Det ble ikke bare viktig for a
bevare den Oda han kjente, men ogsa for a viderefgre den omsorgsfulle og stattende
relasjonen de hadde hatt til hverandre i lgpet av et 40 ars langt samliv. Mye var nytt og matte
leeres fra grunnen av, som eksempelvis handling av dameklar, handarbeid, baking av scones,
stell av hgnsehus, referater fra kvinneforening, fierning av har, forpleining og nattevak. Pa sitt
mest kreative larte han seg a tre en vevsrenning pa over 4600 trader. Deretter lagde han
klistrelapper med ulike farger pa trgene for at hun skulle finne frem. | time etter time satt han
talmodig ved siden av og instruerte henne i om traden skulle over eller under. Det gikk bra en

stund, men etter hvert ble det for vanskelig. Selv skildrer han prosessen slik:

’For meg har det veert viktig & bista med at hun sa lenge som mulig skulle kunne veare
den samme dama. Som na i sommer for eksempel,- det & lakke tanegler er jo ikke
akkurat det letteste for en mann da, og jeg ma innrgmme at jeg har bomma en del
ganger der [latter!]. Men, sa har det jo vaert hyggelig & kunne se henne ogsa. Da er det
liksom litt igjen av den gamle Oda fortsatt. Jeg tenker at, har man likt & ga med bluse,
skjart og leppestift,- ja, da fortsetter man med det. Armbandsuret kommer pa selv om
man ikke lenger kan lese klokken og diamantringen skiftes ut med en billig kopi til 298
kroner”.
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I likhet med Maria, stiller han seg likevel spagrsmalet om hvor langt det er naturlig a strekke
seg pa vegne av den andre. ”Hvor skal man sette grensene? Hvilke broer skal man krysse og
ikke?”” Selv om han faler beslutningene underveis har veert riktige, legger han heller ikke
skjul pa at det har vert krevende i perioder. Fgr hun nylig flyttet pa sykehjem ble det
minimalt med sgvn og jobben som selvstendig naringsdrivende har han mattet kutte ned pa. |
ettertid gjgr han seg tanker om at bistanden til Oda ogsa har handlet om viktige sider i han

selv:

*Jeg har forsgkt a holde koken i det lengste. Ikke for a holde pa en eller annen ytre
fasade, men mer for & kunne fortsette det livet som vi begge satt sann pris pa sa lenge
som mulig. Nar jeg tenker etter, har det vel kanskje ogsa veert et vel sa stort
egoistisk™ gnske om & beskytte det som var, - ogsa for min egen del”.
Davids sitat peker pa et sentralt tema i datamaterialet. Ivaretakelse av den personen partner
har veert, ser ogsa ut til & veere viktig for informantenes ivaretakelse av seg selv. Henrik
opplever det som at "’det & hjelpe Elin, pa sett og vis ogsa har blitt en mate a hjelpe meg

selv’”. Eller som Runar sier:

Nar jeg ser at hun fremdeles kan ha glede av sma ting vi gjer i hverdagen, blir det

faktisk en like stor glede for meg tror jeg. Sa det gjelder jo a ta vare pa de sma

gyeblikkene der sa lenge som mulig. Det er viktig for meg ogsa.”.
I trad med Kohuts fokus pa selvobjektenes betydning for ens opplevelse av a vare et
sammenhengende og meningsfylt selv, er det naturlig a tenke at ektefellene vil strekke seg
langt for & ivareta noe av partners opprinnelige funksjon, ogsa pa egne vegne. Samtidig som
de beskriver glede nar partner er glad, far de ogsa kontakt med sare falelser pa egne vegne,
nar ting blir mer krevende. Partners gradvise funksjonstap virker spesielt emosjonelt
belastende a veere vitne til for flere. Bente skildrer pa en illustrerende mate hvordan hun selv
kan kjenne pa sare falelser pa vegne av Erik, som tidligere var "handyman” i familien, men
som na strever med det meste av tekniske apparater. | vinter kjgpte de en sngfreser han ikke

klarer & fa start pa. Derfor har hun na mattet ty til naboen for & fa hjelp:

”’| de situasjonene tenker jeg; hva fgler han som star ved siden av meg na, som ikke
klarer & bruke sngfreseren sjal?! Na ma vi jo be andre om hjelp isteden. Hvordan fales
det? Jeg tor ikke sparre. Innerst inne er jeg vel redd det skal bli en enda stgrre nedtur
for han. Jeg blir veldig var pa han som star der. At jeg ikke skal gjare eller si noe som
gjer det enda verre. Det er vondt, - ogsa for meg.”
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I bekymring for Eriks potensielt sviktende selvfglelse gar hun aktivt til verks for & hjelpe til
med reguleringen av denne. Det har gjort henne sensitiv for hans reaksjoner og mer bevisst pa
hvordan hun inkluderer han nar noe skal gjeres. Na passer hun stadig pa a presisere at det er
vi som trenger hjelp og ikke bare jeg. Selv om det er hun som til syvende og sist ma kjgre

sngfreseren er de likevel sammen om oppdraget:

Jeg tror det er litt viktig at han er med i ’tankegangen’. For vi er jo to! Vi er et mye
bedre ord enn jeg. Det er sa egoistisk, for da er den andre parten utelukket. Det er
kanskje det som har gjort at jeg er blitt ekstra bevisst pa det. Den derre
“utelattefglelsen’, at han skulle oppleve at han ikke var med””.
Som sitatet kan illustrere, spiller Bente en viktig rolle i Eriks mulighet for a bevare en viss
grad av selvfglelse under endrede betingelser som utfordrer opprettholdelse av hans eget selv.
Sa lenge hun aktivt inkluderer han, gis mulighet for opplevelse av mening og kontinuitet i
tilveerelsen, som begge er essensielle komponenter i opprettholdelse av eget selv
(Lichtenberg, 1992). Samtidig gjgr det ogsa noe med hennes egen opplevelse av seg selv i
relasjon til Erik. Ingebretsen og Solem (2002) argumenterer for at ulike grader av "vi -
folelse” i demensrelasjoner kan fungere som et indirekte mal pa grad av fglelsesmessig
narhet eller distansering i forholdet. | Bentes tilfelle kan det vere et symbol pa gnsket om a
viderefare den relasjon og tilknytning hun har hatt til Erik. Ikke bare for a regulere hans
selvfalelse der og da, men ogsa for & ivareta deler at det selvobjekt han har vert for henne.
Som bade Bente, David, Henrik og Runars historier illustrerer, kan aktiv ivaretakelse og
viderefagring av partners interesser veere et indirekte utrykk for opprettholdelse av deres eget
selv i en krevende omstillingsfase. P4 samme mate som Kohut (1977) omtaler selvobjektene
som en viktig forlengelse av ens eget selv, vil det & ivareta partner innebaere at kontinuitet og

sammenheng i ektefellenes eget identitetsfundament opprettholdes for en periode.

Passe pa og hjelpe til

Mens innledende faser preges av aktiviteter for a opprettholde den personen partner har vert
lengst mulig, gker etter hvert det praktiske omsorgsansvaret i form av a tilrettelegge for
bistand, passe pa og forhindre ulykker i det daglige. Ved a spgrre informantene om hva slags
innvirkning senere stadier av sykdommen fikk for deres egen del, ble jeg matt av mange
historier om det & bekymre seg, veere pa vakt, stille opp og veere tilgjengelig 24 timer i degnet.
Noen beskriver det som jevnt slitsomt hele tiden mens de fleste fremhever fasen far flytting til

sykehjem som szrlig utfordrende. Samlet sett fremstar fortellingene i denne delen mer
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emosjonelt ladet med flere spontane og personlige uttalelser fra informantene. Hanna

formulerer det slik:

*Jeg har fatt livet totalt snudd pa hodet og makter ikke mer enn a eksistere om dagen.
Pa en mate foler jeg at jeg ikke har noen mann lenger,- jeg har et barn. En guttunge
som ma ha hjelp og passes pa i absolutt alt. Barnebarnet vart pa 7 ar skjenner jo mer
enn bestefar. Men, det var jo ikke et barn jeg skulle ha na da!”
Lars har lignende erfaringer og forteller om kona Bodil, som de siste arene matte ses til
kontinuerlig etter at hun begynte a vandre hjemmefra. Sa snart hun hadde et ubevoktet
gyeblikk var hun straks av garde, selv om hun verken fant frem eller hjem igjen pa egenhand.
”Alle satt vi konstant pa ta hev til alle dagnets tider, for & hgre om det gikk i dera nede. Da
var det bare a sleppe alt du hadde i henda og lgpe etter’a™. I time etter time kunne hun
vandre hvilelgst omkring - ifgrt bare tynne klaer og tefler midt pa vinteren, til noen fant henne.
For Lars ble det en tilvaerelse preget av vedvarende engstelse og vaktsomhet. | sin
kontinuerlige streben etter a passe pa henne, kommer han med utsagn som kan tyde pa at det

ble vanskelig a opprettholde et parallelt fokus pa seg selv underveis:

000

’Det er klart at, - nar du bruker saaa mye tid til & passe pa og leite etter den andre
hele tida, kan du bare glamme 4 finne igjen deg sjgl midt oppi alt. Det skal godt la seg
gjere a ha blikket fremover, nar du hele tida ma kikke deg over skuldra. Jeg var helt
psykisk nedblast til tider!”
Hanna skildrer sammenlignbare utfordringer i dagliglivet med Stian, som na har mistet mye
av evnen til & beskytte seg selv. Forleden puttet han barbermaskinen i dampende vann for a
”varme den” far han tok den i bruk. Bare flaks gjorde at hun oppdaget det og at han ikke fikk
strgm. For Hanna blir det nok en opprivende og fortvilende erfaring; ’herregud, gjer du det
og na! Skjgnner du ingen ting lenger?!”” Fravaeret av sykdomsinnsikt har gjort at madrassen
pa soverommet er blitt det nye gjemmestedet for bilngkler og smertestillende tabletter i frykt
for hva som kan komme til & skje om han far tak i det. Parallelt med fortvilelsen og avmakten

pa vegne av Stian, virker situasjonen ogsa sterkt inn pa henne:

’Det er sanne ting stadig vekk som han ikke skjgnner, og det er utrolig slitsomt!
Istedenfor & begynne og grate da, blir jeg sint isteden. - Ogsa jeg som aldri har ikke
hatt lett for & bli sint tidligere. Da har det veert skikkelig voldsomme greier. Jeg har
vert et avbalansert menneske bestandig. Men na, - na har jeg snudd tvert om! En kan
jo undres pa hva det gjar med meg oppi alt dette egentlig?”

Som sitatene illustrerer, synes informantene a strekke seg sveert langt for a beskytte og hjelpe
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sin partner i det daglige, samtidig som det medfarer et ikke ubetydelig tap av fokus pa eget
selv og egne behov underveis. En motsetningsfull posisjon synes a tre frem mellom det &
strekke seg langt for & hjelpe den andre, samtidig som det gjelder a ikke forstrekke seg, slik at
man blir for hjelpetrengende selv. | de sasmmenhenger hvor informantene reflekterer over
behov for hjelp pa egne vegne, knyttes det raskt opp til engstelse for hvordan det da skal ga

dersom de selv blir ute av stand til a ta seg av sin partner. Bente utrykker det pa denne maten:

’En ting som bekymrer meg veldig om dagen er; Hva hvis det skjer noe med meg?
Hvis det skulle skje noe med han, kan jeg jo tilkalle hjelp. Men, hva hvis det skjer noe
med meg? S4, jeg kan ikke bli sjuk eller ga i opplasning. Det er ikke lov! Hvordan ville
han takle det? Han er jo avhengig av meg i ett og alt. Sa, nei — jeg ma bare holde meg
flytende, - pa en eller annen mate....”

Til tross for kontakt med egen sarbarhet, savn og lengsel etter anerkjennelse, synes de
ekstraordinzre forholdene ved partners demensprosess a tvinge ektefellene inn i aktive
avsporinger av egen selvopplevelse, for @ mestre tilvaerelsen de star oppi pa best mulig mate.

Bente illustrerer videre hvor truende det kan kjennes ut a tre for mye frem pa egne vegne:

”Av og til synker jeg ned i en slags selvmedlidenhet og far falelsen av at; "uff nei, na

er det ingen som tenker pa meg”. Men, da ma jeg bare raskest mulig opp igjen”. Det
meste av tida fortrenger jeg nok store deler av det og ter ikke la det komme helt innpa
meg. Det hender jeg grater fordi jeg synes det er urettferdig. Men sa sier sunn fornuft
meg at jeg kan ikke dette helt ned heller. Jeg ma jo veere "oppe!”

| denne delen av oppgaven har vi sett pa hvordan informantene pa ulike mater engasjerer og
tilpasser seg en stadig mer krevende hverdag for a ivareta den person partner har veert lengst
mulig. I praksis involverer det alt fra a skjule diagnose og viderefare partners interesser, til
det & passe pa, forhindre ulykker og hjelpe til i det daglige. Selv om deler av prosessen ogsa
bevirker til en ivaretakelse av informantenes eget selv gjennom tilretteleggelse for partner, ser
det ut til at partners gkende hjelpebehov gjer det gradvis mer krevende a opprettholde et
tilstrekkelig fokus pa eget selv. Tap av mening og forutsigbarhet synes a danne grobunn for
uklare selvopplevelser og forvirring omkring egen identitet underveis. | det neste avsnittet vil
jeg se nermere pa hvordan endring i partners emosjonelle system kan virke inn pa

informantenes opplevelse av seg selv.
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Dempe egne falelser og reaksjoner

Et av flere karakteristika ved demens er emosjonell labilitet og endring i stemningsleie. Selv
om tallene varierer er det anslatt at sa mange som opptil 80 % av demensrammede kan ha et
depressivt stemningsleie (Engedal & Haugen, 2004). I tillegg er symptomer som angst,
irritabilitet, aggressivitet, uro, apati og forvirring vanlig. Kombinert med sviktende
hukommelse, redusert oppmerksomhet og tap av evne til a distansere seg fra sanseinntrykk i
omgivelsene, far mange demensrammede vansker med a forholde seg til komplekse
falelsesinntrykk. Ektefellene i datamaterialet beskriver et varierende spekter av frustrasjon
knyttet til emosjonelt ladede situasjoner i samlivet med sin partner. Noen merker at partner
har blitt gkende sensitiv og verken taler eller forstar ladede stimuli i samme grad som far.
Andre igjen synes a erfare det stikk motsatte, at partners passivitet og falelsesavflatning
tvinger de til & reagere ekstra kraftig for i det hele tatt & na frem. Under intervjuene fikk jeg
mange sterke beretninger om utfordringer knyttet til handtering av affektive situasjoner med

partner. | denne delen vil jeg se neermere pa et utvalg av disse historiene.

Det farste som er verdt & merke seg er hvordan informantene pa ulike mater forsgker a
tilpasse og nedjustere egne falelser etter partners funksjonsniva, for a mestre dagliglivet sa
godt det lar seg gjare. Runar forteller om kona Liv som na er blitt tiltagende deprimert og
emosjonelt labil i takt med demensprosessens utvikling. Selv ved samtale om dagligdagse
tema kan hun falle i grat og bli sterkt fortvilet. | starten forsgkte han stadig a snakke henne til
fornuft, uten at det hjalp. Etter utallige mislykkede forsgk har han funnet ut at det gjelder a
komme henne i forkjepet og avlede de negative falelsene. De dagene han selv klarer a fremsta
glad og ’holde henne utelukkende blid og forngyd™, slik han formulerer det, ser hun ut til &
fungere best. Samtidig virker det som tilpasningen innebzrer en avsporing av hans egne
folelser: ”det er ikke alltid lett & baere ansvaret for den andres humgr ved konstant & fremsta
blid og glad, nar man egentlig kjenner seg trist innvendig™, som han sier. Av og til kan han
ogsa kjenne pa falelser som sinne og irritasjon, men har lart seg a “bite det i seg”. Pa sikt er
det jo nemlig "’kun meg selv det gar utover, nar stersteparten av dagen ma tas i bruk for &
traste en som er utrgstelig”, slik han fremstiller det.

| kontrast til Runar, som strever med a fremsta positiv og blid til enhver tid, kan ikke Hanna
bli sint og hgyrgstet nok for at Stian skal skjgnne hva hun mener. Med langtkommen demens

og kognitive svekkelser, har han na vansker med a forsta andre falelser enn sinne. Hun
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fremstiller en underliggende tristhet som ma holdes tilbake fordi det bidrar til ytterligere

forvirring og usikkerhet hos Stian:

Egentlig er jeg jo veldig nedfor og trist. Men, istedenfor & bli lei meg og grate ut, blir
jeg na sint isteden. Det nytter ikke a grate for han assa! Det skjgnner'n ikke lenger i
det hele tatt! Da blir'n bare forvirra og frustrert. Det eneste han skjgnner na er nar
jeg blir rasende. Samtidig skal man jo liksom ikke bli rasende pa en pasient heller
da?! Men, hva gjer du? Ikke kan jeg grine og ikke kan jeg vere sint - og uansett far
jeg ikke trgst i noen av tilfellene... Det blir et eneste stort fglelseskaos!™

Som eksemplene illustrerer, oppstar falelser som sinne, frustrasjon og irritasjon hos et flertall
av informantene i mgte med partners emosjonelle endringer. De fleste tolker det hovedsakelig
som sunne og naturlige reaksjoner pa utfordringer i en konfliktfylt tilvaerelse. Samtidig
kommer enkelte med uttalelser som tyder pa at sinne og irritasjon er naert forbundet med
darlig samvittighet; "’han kan jo ikke noe for det selv stakkars. Jeg kan ikke tillate meg a bli
sint p& en som er syk. Da er det bedre & bite det i seg enn & blése ut all garra!” A vedsta seg
sinnet og gi uttrykk for det i praksis, fremstar vanskelig selv om fglelsen i utgangspunktet
anses legitim. Det kan vaere verdt & merke seg at det er flere kvinner enn menn i utvalget som
kjenner pa darlig samvittighet i forhold til & gi uttrykk for sinne og frustrasjon overfor partner.
Pa den annen side er det ogsa de som gir flest eksempler pa falelsesmessige reaksjoner

generelt.

@vrige falelser som skam og forlegenhet finnes ogsa eksempler pa i datamaterialet. Henrik
forteller om ubehaget han selv kunne kjenne pa nar Elin ble tiltagende usensurert i sine
kommentarer overfor andre. Eksempelvis at maten de fikk servert smakte vondt, at hun skiftet
tema midt i en setning eller like gjerne lot vaere a svare nar andre snakket til henne. Spesielt
flaut synes han det var nar hun en sjelden gang kunne kommentere pa andres utseende, som at
folk var tykke eller hadde lite har. ’Hvordan ror du i land sanne kommentarer? Jeg sa jo at
folk ble sara, men prevde a le det litt bort fordi de visste at hun var syk™. Resultatet ble etter
hvert at de ble sittende mer og mer inne for seg selv, og takket nei til invitasjoner fordi han
selv kjente det ubehagelig. David forteller om lignende sare falelser pa vegne av Oda, som

matte overtales til & bruke forkle under julemiddagen:

’Hun sendte meg noen sinte blikk da barnebarna sa at hun fikk forkle pa og ikke de.
Sa reiste hun seg fra bordet og gikk, og matte blidgjeres for a sette seg ned igjen. Det
var jo litt vondt & vere vitne til. Jeg forstar det jo godt at det var sart for henne a
matte sitte med forkle pa nar vi andre slapp™.
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For det andre kan det veere verdt & dvele nermere ved hvordan informantene selv forstar og
beskriver det & matte tilpasse egne falelser og reaksjoner etter partners fungerting over tid.
Maria legger vekt pa den vanskelige balansen mellom gnsket om a gi uttrykk for egne
folelser, samtidig som hun for enhver pris ma sgrge for & ”’bevare fatningen’’, som hun sier

det, slik at hun mestrer de utfordringer hun star oppi med sin partner i det daglige.

”Jeg hadde helt klart hatt bedre av & slippe maska og slippe falelsene ut av og til.
Egentlig gnsket jeg jo mest av alt at andre skulle se min frykt, tristhet og fortvilelse,
men klarte ikke a gi uttrykk for det. Samtidig vet jeg ikke hvor mottagelig jeg var for
det heller. Det ble for farlig! Isteden bygde jeg meg opp en slags ismur, - som: ”’ikke
tra meg for nare™. For jeg visste at hvis jeg farst slapp maska, - da kollapsa jeg!™

Eksempelet illustrerer hvordan det a tre ut av sitt etablerte forventnings- og handlingssystem
kan skape usikkerhet og fremsta truende for opprettholdelse av hennes eget selv. | et forsgk pa

a skape forutsigbarhet og skane seg for smertefulle overraskelser, tyr hun isteden til drastiske

strategier:

En periode tenkte jeg faktisk at ’hvis jeg blir det som er vondt™ kan i alle fall ikke
noe mer vondt ramme meg? Det ble faktisk tryggere & bli veerende der det var vondt
nok fra fgr av. Hvis jeg forsgker & komme ut av det, blir det kanskje enna verre? Det
gjorde meg veldig redd, - sa jeg matte for enhver pris ikke bryte sammen eller la meg
knekke™.

For & bevare seg selv sa godt det lar seg gjare inntar hun en posisjon hvor hun er i den verst
tenkelige tilstand. Pa denne maten gjenetableres en viss forutsigbarhet og kontinuitet i

tilvaerelsen ved tanke pa at "'ting i alle fall ikke kan bli enna verre”, som hun sier det.

For det tredje innebarer affektive endringer ved demensutvikling i parforhold ikke bare en
aktiv tilpasning til partners funksjonsniva, men ogsa et gradvis underskudd pa validerende og
affektive komponenter for ektefellenes egen del. | lys av Lichtenbergs motivasjonsteori
(1992) er inntonende og affektive responser fra sensitive selvobjekter avgjgrende for
integrasjon og organisering av selvopplevelse. Affekter er motiverende og gjegr at man
automatisk vil sgke etter erfaringer som gir gode og affektive responser. Som datamaterialet
avdekker, kan det bli stadig mer vanskelige a fa dekket denne affektive erfaringskomponenten
via relasjonen til partner etter hvert som demenslidelsen progredierer. Nar fravaer av
validering, speiling og adekvate tiloakemeldinger uteblir over tid, oppstar ogsa mer
gjennomgripende symptomer hos enkelte av ektefellene. Sara er en av de som har slitt med
tyngre depresjon i lang tid. Selv tror hun kombinasjonen av mangel pa emosjonell nerhet og
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belastningene rundt mannens demensutvikling, har bidratt til deler av hennes psykiske plager.
Under intervjuet fremstar hun sterk, humoristisk fargeglad og opplagt. Samtidig er det ikke
alltid slik hun kjenner seg innvendig. ’Det er ikke alltid jeg gar med oransje briller. Jeg har
et par sorte 0ogsa”. Mens hun pa de sorte dagene samler krefter ved a trekke seg tilbake og
forsgker & avlede de depressive tankene, finner andre av informantene gvrige strategier for a
tilpasse seg tapet av affektive erfaringer i relasjonen. For Maria har det veert en lang og
sorgfull prosess a forsone seg med at det emosjonelle fellesskapet med Jan er endret i forhold
til det som en gang var. Over tid har hun imidlertid lzert seg a se pa det som er med nye gyne:

”Jeg ser jo for meg at han kan leve i mange ar med dette her, sa det gjelder jo a finne
nye ting vi kan glede oss over sammen slik situasjonen er her og na. Det er andre ting
som har blitt viktig for at jeg skal kjenne meg glad. Som eksempelvis at han fremdeles
kjenner meg igjen nar jeg kommer, og viser sa tydelig glede over at jeg besgker han.
Sanne ting! Sa det gjelder & glede seg over de sma tingene som enna er der!”
Ved & justere sitt affektive forventningssystem i takt med Jans demensutvikling, opplever hun
fremdeles en falelsesmessig naerhet i relasjonen som bidrar til opprettholdelse av mening,
tilknytning og gode selvopplevelser. Som sitatene fra informantene i denne kategorien peker i
retning av, er det a "dempe egne falelser og reaksjoner” trolig en vesentlig utfordring ved
partners sykdomsutvikling som ser ut til a fa store konsekvenser for organisering av
informantenes egen selvopplevelse. For flere innebzrer det et aktivt brudd med egne affektive
uttrykk, for & tilpasse seg partners fungering. Manglende affektive gjensvar og validering av
egne falelser, skaper uklarhet i egen selvopplevelse og svekket mulighet for integrasjon av
affektive opplevelser hos noen. | fravaeret av delte opplevelse og manglende affektiv
inntoning fra partner, skapes en falelse av isolasjon og oppfatning om at egne falelsesmessige
behov er uakseptable. Negative faglelser forbindes da lett med skam. En
desillusjoneringsprosess omkring partners affektive selvobjektfunksjoner i forholdet, blir
trolig viktig for a styrke informantenes organisering av selvopplevelse pa sikt.

Begrense egne aktiviteter og visjoner

Karakteristisk for informantene i utvalget, er at de fleste er midt i livet nar deres partner
rammes av demens og tilveerelsen endres. Demensprosessen far derfor ogsa store

innvirkninger pa omrader som arbeid, fritid, selvrealisering og fremtidsvisjoner. Jeg vil i

51



denne delen se nermere pa informantenes historier knyttet til det som trer frem som de

viktigste av disse arenaene.

Jobben — et skvisa men himla viktig fristed!”

Mange av ektefellene i utvalget er fremdeles i yrkesaktiv alder med full jobb ved siden av
gkende omsorgsansvar for sin partner. De fleste strekker seg langt for & ha partner boende
hjemme sa lenge som mulig. Det blir et krevende paralellgp for mange. Toril beskriver det
slik:

’Det hender jeg far darlig samvittighet for at han blir veerende hjemme alene. Det er
jo grusomt trasig a bare veere 50 ar og bli sittende i en stol det meste av dagen.
Samtidig er det mitt fristed a fa veere frisk og kunne ga pa jobb hver dag og trives med
det”.
Torils utsagn peker pa en viktig tendens i datamaterialet. For de av informantene som
fremdeles er i arbeid, fremstiller et flertall jobben som et viktig "fristed” hvor de har fatt
normale og anerkjennende bekreftelser pa seg selv som person. @yvind beskriver jobben som
en ’solid sikkerhetsventil”, hvor han har hatt et stort nettverk rundt seg som har kjent han
godt. Med personalansvar i en stor bedrift hadde han hjulpet mange kolleger gjennom taffe
faser av livet. Nar kona utviklet demens og han selv kom i en krevende livssituasjon var det
“godt & mete forstaelse og fa handlefrihet tilbake nar det ble krevende pa hjemmebane™, som
han formulerer det. ’Der visste de hva jeg var god for og stolte pa at jeg fikk jobben gjort
uansett. Det ble jo viktig at noen sa den delen av deg ogsa, - nar du strevde med sa mye annet
i hverdagen™. Som @yvind, legger flere av informantene vekt pa at jobben blir en arena der
de kan veere seg selv, fa stette og anerkjennende tilbakemeldinger og *’fa mulighet til & grave
deg selv frem igjen for noen timer””, som Henrik formulerer det. I lengden blir det trolig ogsa
en sentral identitetsbevarende arena som kan ha en konsoliderende og samlende effekt pa

selvet. Maria formulerer det slik:

””Arbeidsplassen har utvilsomt vaert det stedet hvor jeg virkelig har fatt veere meg! Der
var jeg Maria, - fult og helt, med alt jeg kunne og var flink til. Der var ting pa det
vante uten uforutsette ting som du ikke var forberedt pa. Der fikk jeg falelsen av at jeg
kunne noe, at jeg mestret det jeg holdt pa med. Det kunne vare en kunde som var
spesielt forngyd, gode kolleger som kunne gi meg en klapp pa skulderen en dag jeg var
spesielt nedfor, eller statte og oppmuntrende ord fra sjefen. Kort og godt ble det mulig
a veere meg for en stund!

I tillegg til muligheten for tilbakemeldinger pa en selv som person, kan jobben ogsa fungere
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som et fristed fra utfordringer pa hjemmebane. En av informantene formulerer det slik:

*Jeg flykta til jobb for & slippe & vaere hjemme rett og slett. Det var helt forferdelig.
Men, det var jo vondt og pa samme tid, for jeg gnsket jo egentlig & vaere sammen med
han, men det ble s& konfliktfylt at det var det eneste stedet hvor jeg virkelig folte at
jeg... ja, at jeg hadde litt ro™.
Samtidig som jobben er en kilde til selvbekreftelse og gode selvopplevelser, illustrerer sitatet
ovenfor, at det kan vaere komplisert & fa hverdagen & ga opp nar partner blir gkende avhengig
av tilsyn og stette. Maria forteller om hvordan Jan ble gkende mistenksom og ukomfortabel
med & vaere hjemme alene de timene hun var pa jobb. Nar han fant det for godt, kunne han
sendte opptil 20 sms om dagen og ringe gjentatte ganger for & hare hvor hun var og nar hun
kom hjem: “er det helt sikkert at du er pa jobb? Du gjer jo ikke annet enn & jobbe.” Pa det
mest dramatiske fikk hun ogsa telefon fra brannvesenet da det var tillgp til brann hjemme
fordi han hadde glemt mat i ovnen, uten a registrere verken brannalarm eller rgykutvikling.
Etter hvert mistet han evnen til 4 orientere seg i omgivelsene, og forvillet seg inn til naboen
uten a finne hjem til sitt eget hus. Pa forespgrsel om hva hendelsene gjorde med henne,
skildrer hun det siste aret som "helt sort fordi det var sa slitsomt™. Daglig var det situasjoner
som matte takles, lgses, forebygges og forhindres, ting han hadde gjort og avtaler han hadde
glemt. Mens hun innbitt kjempet for & beskytte Jan, faler hun ogsa at det skjedde dramatiske

endringer i henne:

””Jeg var ikke noen ting lenger. Som om jeg var i ferd med & drukne. Holdepunktet
mitt, alt det vante, faste og trygge ble borte. Jeg gikk i opplgsning sjgl og pa et vis! Alt
var bare kaos, falte jeg en periode”.
Marias sitat og de gvrige informantenes sterke karakteriseringer, vitner om endringer pa flere
niva i tilveerelsen, som gjar det vanskelig & opprettholde et parallelt fokus pa eget selv. Utad
virker det som ektefellene spiller en avgjgrende rolle i a dekke partners selvobjektbehov for
trygghet og sikkerhet i en uforutsigbar hverdag fylt av potensielle farer. A sté for
opprettholdelse av en trygghet og stabilitet de selv har underskudd pa i relasjonen, fremstar

som en motsetningsfylt prosess det er utfordrende a befinne seg i over tid.

”Livet pa vent”
I de seneste fasene av sykdomsutviklingen hvor partner er avhengig av bistand store deler av
dagnet, trer ektefellenes reduksjon i selvfokus ekstra tydelig frem. Hos et flertall farer det i
perioder til en konkret tilsidesettelse av eget selv. @ystein beskriver det som han na har mattet
utsette gleden”, fordi hans handlefrihet kolliderer med ansvaret for a passe pa Anne.
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Egentlig er det mye han kunne han tenke seg a gjere. Som & ga mer i fjellet eller dra pa
sykkeltur mellom kneipene pa Bornholm. ’Men det & reise pa tur med Anne na er jo ingen
ferie for meg. Til det er hun for avhengig av hjelp og ansvaret pa meg for stort”. Pa lignende
vis faler Hanna at hun har ’satt livet pa vent™, som hun sier, og strever med a finne tid til seg
selv til tross for at dagene hjemme kan kjennes lange. Etter at hun ble fgrtidspensjonert og

mannen ikke vil pa dagsenter, er de na sammen narmest 24 timer i dggnet:

*Slik situasjonen er na kan jeg reise ut og veare borte fra han maksimalt et par timer
av gangen. Men, du henter deg jo ikke inn igjen pa det! De to sma timene der skal jo
alt mulig handles, fikses og ordnes. Det blir veldig vanskelig, - nsermest umulig, a ta
vare pa seg selv midt oppi alt dette! Det forventes at jeg skal veere sterk hele tiden,
men det er vanskelig a finne tid til & pleie den styrken™.
Som en motsats til Hanna og @ysteins fortellinger er Bentes opplevelse av at "ingen ting
lenger kan vente™, som hun sier. Etter at Erik fikk demensdiagnosen for fire ar siden har de
naermest levd det hun kaller et "turboliv”, og fokusert pa ting de har lyst til a gjere, mens han

fremdeles er frisk nok til & vaere med:

””Jeg har funnet ut at vi ma nyte her og na! Vi kan ikke vente. Ingenting kan vente!
Hvis vi vil noe, s& ma vi gjegre det na. Han visner jo litt, dag for dag, - han gjar jo det.
Sa det er bare a se og forte oss. Vi skal reise hele sommer’n vi na. Hvem vet, kanskije
er det siste sommeren vi reiser?

Til tross for motivasjon og @nske om aktivitet pa egne vegne, ser omsorgsbelastningen likevel
av og til ut a redusere kreftene som skal til for a sette lystbetonte planer ut i live. Hanna er en

av flere som har fatt formaninger om at hun na ma se a komme seg mer ut og "tenke mer pa

seg selv”, som barna har sagt. Gjgre ting hun liker og fa overskuddet tilbake.

’Jeg skjgnner jo at det er godt ment og at jeg bar komme meg mer ut, - men det har
vert et problem, for jeg har nesten ikke orket a tenke pa det. Blir helt svimmel bare
ved tanken. Kan du begripe? Og ungene maser jo stadig: Na ma du se og sette deg ned
med den data’n som du er sa interessert i. Men jeg ooooorker ikke, svarer jeg da!
Men, jeg skal skjerpe meg der altsa. Jeg ma det. Hvis jeg klarer...”

Selv om tanken i seg selv er kjeerkommen er det som kreftene og overskuddet uteblir, som

hun sier det. Og Hanna er ikke alene. Britt kjenner pa noe av det samme:

”Av og til fgler du deg litt sdnn tom. At du mister noe av gnisten til a gjare ting selv
ogsa. Jeg vil ikke kalle det lat, men du mister liksom litt av initiativet fordi det ikke er
sa lett & fa med seg den andre. Det er jo ikke bestandig du har lyst til & gjere ting
alene nar du har vaert vant til a veere to”.
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Samtidig mangler det ikke pa dremmer og visjoner de har hatt sammen med sin partner om

fremtiden. Tanken pa hvordan livet kunne ha vart hvis partner fremdeles var frisk, gjar

tilvaerelsen enna mer ensomt i gyeblikket for enkelte: ’vi hadde jo masse planer nar vi ble
pensjonister vi, som turen til Nord-Norge eksempelvis og smaturer med barnebarna”, som
Hanna formulerer det. Eller Henrik, som flere somre pa rad hadde snekret pa sommerboligen i
Spania for a veere der sammen med Elin i vinterhalvaret nar de ble pensjonister. ’Det blir jo
rart & skulle dra ned der uten henne. Det har vert sa vart prosjekt liksom, selv om det er jeg
som har gjort det meste praktiske der nede. Jeg har vurdert a selge hele kaken, men har ikke
bestemt meg ennd”. Sorgen over brutte forventninger og dremmer som ma endres synes a
vere et tema hos alle i varierende grad. A skulle sette planene i live pa egen hdnd uten

partner, vekker ikke bare savn, men ogsa skyldfglelse hos noen:

Jeg har hatt en sann grusom sarhet i meg. Om at jeg ikke kan more meg, vaere glad
eller gjare ting for min egen del sa lenge Jan er pa sykehjemmet. Jeg har hatt grusomt
mye darlig samvittighet! Av og til synker jeg ned i en sann ’selvmedlidenhetsdal”,
med tanker om alt mulig jeg ikke kan tillate meg. Men, jeg vet jo at jeg ma bygge meg
et nytt liv og ga videre. Det er sart og skaper noen veldige kontraster inni meg”.
Marias sitat peker pa den vanskelig og tidkrevende prosessen det kan veere & forsone seg med
at hun selv kan ga videre og gjere ting for sin egen del uten Jan. De motsetningsfylte falelsene
av a matte tenke nytt om seg selv for 8 komme videre, og samtidig kjenne pa sarheten over a
gjare det uten Jan skaper ubehag og tar tid & forsone seg med. I lys av utvalgt teori vil jeg
hevde at dette kan forstas som en normal reaksjon pa en heller unormal livserfaring, som med
ngdvendighet ma ta tid & omstille seg fra. Etter en lengre periode med innsnevret
handlingsrepertoar og redusert mulighet for selvhevdelse og tilbaketrekning, som i falge
Lichtenberg (1992) er to av menneskets grunnleggende selvobjektbehov, vil det trolig veere en
modningsprosess for samtlige av informantene a finne frem til det som etter hvert skal bli

deres nye og selvhevdende jeg.

Samtidig som et flertall av informantene i perioder faler av de setter eget liv pa vent, gar livet
likevel sakte men sikkert videre for alle. | datamaterialet finnes ogsa fortellinger om
erfaringer fra partners demensutvikling som har gitt ektefellene et nytt og positivt syn pa seg
selv. Som en viktig og nyanserende kontrast til de tidligere kategoriene, vil jeg avslutningsvis
trekke frem et utvalg av erfaringer informantene beskriver som utviklende og styrkende for

deres egen identitet og opplevelse av seg selv.
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Styrket selvfalelse

Selv om denne oppgaven har fokusert pa forhold ved demensutvikling i parforhold som kan
veere utfordrende for opprettholdelse av et stabilt og koherent selv, er det viktig & merke seg at
de fleste informantene ogsa trekker frem positive identitetsmessige virkninger av partners
demensutvikling. Omlag halvparten beskriver hvordan situasjonen har styrket dem pa nye og
uventede mater. Parallelt med hva Ingebretsen og Solem (2002) fant i sin undersgkelse om
demens i parforhold, knyttes de positive konsekvensene imidlertid oftest opp til kommentarer
om hva man tross alt” har leert av sine erfaringer, ofte gjennom smertefulle og utfordrende
opplevelser. Dette antyder at store belastninger kan ha ulike virkninger og at man bade kan

brytes ned av og vokse pa pakjenninger.

For det farste opplever enkelte at omsorgsrollen kan fare til en styrking av egen psykisk helse.
En av de mannlige informantene forteller om hvordan han opp igjennom arene hadde slitt
med angst og lav selvtillit. Kona hadde vart hans “sosiale statte”, som han kaller det, og
fritatt han fra de mest angstfremkallende oppgavene. Etter at hun ble syk og engstelig selv,
ble rollene gradvis byttet om og han ble den som i gkende grad matte sta for hennes trygghet.
Kontorer matte oppsakes, telefoner ringes og hjelpeapparat kontaktes. Han beskriver det som

krevende og angstfremkallende i starten:

””Jeg vet ennd ikke hvordan jeg kom meg gjennom det egentlig. Jeg mener, - hvilket
normalt menneske er det som lgfter av og legger pa telefonrgret nsermere femti ganger
far du endelig ter sla nummeret til hjemmetjenesten?! Eller sitter en hel time i bilen
nar du bare skal inn og handle et flgtehus til kaffen? Men, jeg hadde jo ikke noe valg.
Jeg matte! - Det er jeg faktisk glad for na!”’
Ved & sta i utfordrende situasjoner over tid, fikk han erfare at han gradvis mestret nye
situasjoner og utfordringer han tidligere hadde skygget unna. Pa sikt sank angsten og farte til
fornyet tillit til egne ressurser og evner. Parallelt med sorgen over konas demensutvikling,
opplever han det samtidig godt @ merke at deler av prosessen har fart til at han selv na kan

kjenne pa ny vitalitet og stgrre handlingsrom i hverdagen.

For det andre ser det ut til at enkelte kan glede seg over mestring av nye og mer praktiske
oppgaver, etter hvert som partner blir for svekket til & opprettholde den gamle
rollefordelingen i forholdet. Runar forteller om hvordan selvfglelsen er blitt styrket gjennom
konas demenssykdom, i takt med at omsorgsoppgavene har gkt. Selv om veien har veert

preget av mye frustrasjon og feiling, har han na funnet glede i a utvikle nye ferdigheter. Etter
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at kona stadig oftere glemte bade fyrstekaker og poteter pa komfyren, og sved bade
vifteanlegg og nymontert varslingsutstyr”, som han uttaler det, innsa han med en viss skepsis
at det var pa tide a overta matlagingen selv. I starten kjente han seg famlende og usikker. Na
er han imidlertid blitt den som med stor iver og appetitt lager alle middager, sylter frukt med
beer fra egen hage, baker bursdagskaker til barnebarna og brygger gl til fotballkameratene. Det
har ikke bare gitt han ny og uventet "status” i familie og kameratflokken, men ogsa gitt han

mange gode stunder over stadig mer avanserte kokebgker. Selv utrykker han det slik:

”For gjorde jo Liv alle de greiene der, mens jeg stod i kjeller'n og mekka. Jeg har
alltid veert overbevist om at matlaging ikke var noe for meg. Sa feil kan man ta! Na
inviterer jeg kompisene pa middag rett som det er nar hun er pa avlastning. De er blitt
helt hekta pa den derre hjemmelaga bannspaghetti'n min trur jeg. Jeg er langt fra
noen "’Hellstram™, men kan faktisk kose meg over kokeboka og blir jo veldig stolt nar
nabokona ringer meg for & hgre hvordan hun skal steike juleribba [latter]!”
For det tredje kan partners demensprosess ogsa fare til gkt tilknytning mellom partene i
forholdet. En av informantene forteller om hvordan han alltid hadde tatt seg store friheter
overfor familien, vart lite hjemme og opptatt av gkonomi og karriere. Hans selvtillit hadde
ligget i bedriftens suksess og de mal han hadde oppnadd i den forbindelse. Farst nar kona ble
syk og han ble tvunget til & redusere sin virksomhet for & bista hjemme, ble det synlig hvordan
hans prioriteringer hadde veert med a bidra til en emosjonell distanse i relasjonen. Na var hun
imidlertid blitt helt avhengig av hans hjelp i det daglige. Det farte til at han ble ngdt & naerme
seg henne pa en ny og mer forpliktende mate. I ettertid ser han at det ogsa har gjort mye med

hans egen opplevelse av samlivet:

’Det er rart og flott pa en gang. Selv om det i perioder har veert enormt krevende,
fgler jeg na en sterkere tilhgrighet til henne enn jeg har gjort pa lenge. At jeg kan
hjelpe henne med sma enkle ting, og se at hun fremdeles gir meg respons og setter pris
pa det”.

| forlengelsen oppstod en fornyet falelse av vitalitet, omsorgsglede og positivt syn pa han

selv. Ikke bare var han i stand til a drive krevende forretningsarbeid, han kunne ogsa fungere

i rollen som tilstedevarende ektemann, far og omsorgsgiver innenfor en presset familie, slik

han forteller om det.

@ystein og Maria, beskriver for det fjerde, hvordan sykdomsprosessen har gjort de mer apne,

fleksible og forstaelsesfulle for andre i krevende livssituasjoner. @ystein som til daglig jobber
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med personalansvar i en starre bedrift, tror at erfaringene pa hjemmebane kan bringes brukes

konstruktivt i jobbsammenheng overfor de han mgter som er i vanskelige livssituasjoner:

’Nar Anne ble syk matte jeg foreta litt "’loftsrydding™ selv ogsa. Forholde meg
mentalt til det som var og innse at sykdommen var kommet for & bli. Jeg har blitt
utrolig god pa a bruke huet,” veere kreativ, finne lgsninger og alternativer. Det har nok
gjort meg sterkere, og kan komme andre til gode i neste runde haper jeg”.

Pa lignende vis faler Maria at hennes personlige forandringer i lgpet av Jans sykdomsprosess,

ogsa har veert av det gode:

”Jeg har helt klart blitt sterkere pa mange mater. Mer balansert og nyansert. Livet har
s& mange variasjoner. En periode var alt kaos. Na har jeg blitt bedre til & skjelne
mellom sma og store ting i livet. Det har gitt meg en veldig ballast av forstaelse som
kanskje kan komme andre til nytte som jeg treffer.”
Som informantenes historier illustrerer, kan ulike former for tilpasning til partners
sykdomsutvikling ogsa ha nye og uventede positive konsekvenser. Kohut (1977) fremhever at
mennesker over tid vil veaere naturlig motivert for a tilpasse seg svikt i selvobjektene som et
ledd i egen selvfalelsesregulering. Ettersom partner taper funksjon som selvobjekt og gradvis
blir mer avhengig av hjelp, vil ektefellene implisitt sgke etter nye mater & fa dekket egne
grunnleggende behov for helhet, sammenheng og trygghet i tilveerelsen (Lichtenberg, 1992).
Dette er i trad med Beckers teori om at store livskriser og skifter i vart ytre miljg gradvis
tvinger oss inn i nye mater a konstruere mening (Monsen, 1990). | de fleste av disse tilfellene
vil det innebare grenseoverskridende atferd underveis som krever nytt handlingsrepertoar. Pa
samme mate som Runar kunne kjenne seg famlende og usikker over de nye kokebgkene, vil
en utvidelse av handlingsrepertoar som regel alltid medfare en viss psykisk usikkerhet og
belastning i starten. Hvis man legger til grunn at identitet skapes gjennom handling, vil
imidlertid det & utholde grenseoverskridende atferd over tid kunne fare til et utvidet
identitetsfundament og bevirke til ny og verdifull konstruksjon av mening.
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5. Diskusjon og avslutning

Utgangspunktet for denne oppgaven har veert & se naermere pa variasjoner i selvopplevelse
hos ektefeller i mgte med demensutvikling hos sin partner. Spesielt har jeg gnsket a studere
hvilke forhold ved demensprosessen som szrlig synes a virke inn pa ektefellenes identitet og

opplevelse av seg selv, slik de selv forteller om det.

Tidligere undersgkelser som har studert forhold av betydning for pargrendes helse, har
allerede dokumentert at pargrende til demensrammede er spesielt utsatt for psykiske plager
som depresjon, stresslidelser og angst (Hagen, 2006; Nordhus, 1990; Schulz et al.,1995).

Et hovedresultat i denne oppgaven er at ektefeller til yngre demensrammede i tillegg kan veere
sarbare for midlertidig brudd i egen identitet og selvopplevelse i lgpet av partners
sykdomsutvikling. Beskrivelser som a lure pa om man selv er gal, kjenne seg paranoid og
usikker, ikke vite opp eller ned pa en selv, miste tiltro til egne vurderinger, fale at man
overreagerer eller gar i opplgsning, vitner om ulike grader av identitet og selvtap. Uklare
selvopplevelser synes a vare fremtredende hos enkelte i perioder av partners
sykdomsutvikling. En kombinasjon av flere samtidige forhold er trolig med pa a bidra til
denne sarbarheten. Gradvis tap av partner ”som person”, tap av fellesskap, dialog,
tilbakemeldinger og personlige bekreftelser trekkes frem av informantene som ekstra
belastende i sykdommens innledende faser. Partners unge alder anses a vere spesielt
betydningsfullt i denne sammenheng, i form av a forlenge og skape ytterligere forvirring
omkring tidlige symptomer far disse fanges opp av hjelpeapparatet. Det tar derfor ekstra lang
tid for ektefellene far validert og anerkjent sine mistanker og opplevelser. At partnerne
fremdeles er fysisk tilstede, samtidig som deres psykososiale evner er borte, vanskeliggjar
sorgfasen og det a forholde seg til tapet. Mens historier om tap dominerer i tidlige faser, ses
etter hvert en gkning i fokus over mot praktiske utfordringer knyttet til omsorgsrollen.
Ansvaret for 4 stille opp, hjelpe til, passe pa og vere tilgjengelig, farer til at mange aktivt ma
tilsidesette egne reaksjoner og personlige behov for a tilpasse seg partners demensutvikling.
De nevnte ekstraordinare forhold ved demensprosessen, synes i varierende grad a tvinge
ektefellene inn i nye mater a konstruere mening og tenke nytt om sin egen identitet.
Midlertidige brudd i selvopplevelse kan derfor vel sa gjerne tolkes som normale omstillings-

og tilpasningsreaksjoner pa en uforutsigbar og unormal tilvarelse.

59



Metodisk diskusjon

Oppgaven bygger pa en kvalitativ metodisk tilnaerming. | den forbindelse har jeg benyttet
meg av “livsformsintervju” som strukturerende redskap under intervjusamtalene med
informantene, og fortolkede fenomenologisk analyse” (IPA) under arbeidet med
analysematerialet (Haavind, 2001; Smith, 2004, 2008). Kombinasjonen av
livsformsintervjuets fokus pa organisering av tid og IPA’s vektlegging av kontekstuelle
forhold, gav nyttig informasjon om hvordan det var for informantene & ha akkurat disse
opplevelsene i denne spesielle livssituasjonen over tid . Jeg opplevde derfor at det metodiske
valget jeg endte opp med representerte en relevant vei inn til den problemstillingen jeg gnsket
a belyse (Malterud, 2008). Ved fokus pa partners sykdomsutvikling i et livsformsperspektiv
ble det mulig & oppdage sarskilte karakteristika ved demensprosessens ulike faser, som viste
seg a veere sentrale for ektefellenes opplevelse av seg selv og egen identitet. Eksempelvis at
gjentagende forsgk pa a skape mening og normalforklare partners uforstaelige symptomer i
tidlig fase, kan danne grobunn for svekket tillit til egne vurderinger og tro pa en selv far
diagnose er satt. Eller senere faser hvor reduksjon i partners fungeringsniva krever en mer
aktiv tilpasning gjennom nedjustering av affektiv ekspressivitet, og derigjennom avsporing av
egne opplevelser. Pa denne maten kan oppgavens metodiske innfallsvinkel bidra til nyansert
og mer fasespesifikk kunnskap om hvordan ektefellers opplevelse av belastninger og

tilpasning kan variere fra tidlige til senere faser av partners demensutvikling.

Det er samtidig viktig & huske at informantene ble intervjuet kun en gang og har fortalt deler
av sine historier i et retrospektivt lys. Mange stod under et sterkt press i det daglige og hadde
en naturlig oppmerksombhet rettet mot sine opplevelser her og na. Det kan ha gjort det
vanskelig & gjengi erfaringer fra tidligere perioder pa en nyansert mate. Pa den annen side har
det gitt ekstra fyldige skildringer av situasjoner informantene stod oppe i med sin partner for
gyeblikket. Sa lenge utvalget er satt sammen av informanter som har partnere i ulike faser av
en demensutvikling, er det sannsynlig at det likevel vil oppsta en naturlig variasjon innad i

materialet.

Deler av det presenterte datamaterialet kan gi et noe ensidig inntrykk av at informantenes
parforhold var problemfrie og "idylliske” far partners demens brgt ut. Intervjuets utforming,
med knapp tid og fokus pa et bredt spekter av livsfaser, kan ha gitt mindre anledning til a
utdype samlivets skyggesider og variasjoner. Selv om et klart flertall gav eksplisitt uttrykk for

at det var godt & snakke apent ut om et sarbart tema, er det forstaelig at man kan kvie seg for a

60



dele mer konfliktfylte detaljer fra et samliv med en fremmed person som ikke kjenner ens

livshistorie for gvrig.

Et utvalg pa elleve informanter, gjar det viktig a etablere et sarlig skarpt blikk pa utvalgets
egenart og den betydning dette har for overferbarhet av den kunnskap som utvikles (Malterud,
2008). Sammensetningen av utvalget er gjort strategisk, med gnske om at datamaterialet
skulle veere informasjonsrikt nok til at den overordnede problemstillingen kunne belyses.
Informantene ble valgt ut fra en statistisk sett liten populasjon pargrende, som lever i
parforhold med en partner som har utviklet demens far fylte 65 ar. Utvalgets unike kjennskap
til temaet og mulighet for & dele fyldig informasjon om sine erfaringer, kan derfor hevdes a
veere et bedre kriterium for et godt utvalg i kvalitativ forskning enn det man vanligvis
forbinder med streng representativitet. Selv om utvalget er satt sammen av enkeltpersoner
med hver sine seeregenheter og ulike erfaringer, har personene innad i utvalget likevel flere
viktige fellestrekk. Alle lever i parforhold hvor deres partner er diagnostisert med en
demenslidelse i tidlig alder. Samlivet strekker seg over flere ar og partene har en felles
historie. Flere av informantene er fremdeles i arbeid, med en aktiv livsstil, stort nettverk og
fremtidsrettede planer for pensjonisttilveaerelsen. En fare er likevel at utvalget kan bli for
homogent og redusere muligheten for nyansert og ny kunnskap. Informantene i denne studien
har imidlertid ogsa viktige forskjeller, som eksempelvis at de befinner seg i varierende faser
av partners demensutvikling, har hver sine individuelle samlivshistorier, varierende grad av
tiknytning til sine partnere, er av forskjellig kjenn, i varierende alder, har blandet kontakt med
hjelpeapparatet og er del av ulike sosiale nettverk. Dette er trolig med pa a skape
variasjonsbredde og mangfold i datamaterialet, og kan gi flere muligheter for & beskrive

forskjeller og nyanser innen ett og samme fenomen.

Malterud (2008) argumenterer for at generaliserbarhet er et begrep som kan invitere til
urealistiske assosiasjoner om allmenngyldige resultater. En feilslutning i den forbindelse, ville
vaere & hevde at de fleste pargrende star i fare for brudd i egen identitet pa bakgrunn av
enkeltstaende tendenser i dette datamaterialet. Ved a fokusere pa resultatenes overfgrbarhet
heller enn generaliserbarhet, impliserer man imidlertid at det finnes grenser og betingelser for
hvordan funnene kan gjares gjeldende i andre sammenhenger enn der studien er gjennomfart.
Den eksterne nytteverdien av resultatene vil derfor alltid veere avhengig av hva slags
kunnskap man snakker om. Kvale (2005) kaller dette for pragmatisk validitet, og vektlegger

at forskning farst er overfarbar nar den kan anvendes i praksis og noen opplever at de har

61



nytte av den. Pa hvilken mate kunnskapen i denne oppgaven kan komme til nytte for andre
pargrende er ikke lett & spa i forkant. Brukt som bakgrunnsinformasjon under utarbeidelse av
undervisningsmateriell til pararendegrupper, kan deler av matrialet trolig bidra med et nyttig
supplement til dagens kunnskapsbase. @kt fokus pa saerskilte forhold ved demensprosesser av
betydning for identitet og selvopplevelse, kan skape starre forstaelse hos pargrende omkring
egen forvirring knyttet til partners sykdomsutvikling. Noen vil ogsa kunne fa starre innsikt i
at egne opplevelser kan tolkes som mer normale reaksjoner pa en unormal tilveerelse. Eller at
sterke falelser ikke ngdvendigvis er et signal pa at man er i ferd med a bryte sammen, men
heller sunne signaler pa en endret selvtilstand. Det er likevel viktig a erkjenne at det finnes
mange ulike versjoner av virkeligheten som samtidig kan veere gyldige (Malterud, 2008). Det
som oppleves sant og informativt for en pargrende, behgver ikke ngdvendigvis veare det for
en annen. Blant annet er det naerliggende a tro at ektefeller til personer som utvikler demens i
senere alder, i starre grad vil kunne tolke partners demenssykdom som et mer “normalt”
fenomen tilhgrende aldringsprosessen. Dette vil igjen kunne fare til feerre brudd i egen

selvopplevelse og mindre behov for ny konstruksjon av mening.

| alle former for forskning vil forskeren som person alltid pavirke forskningsprosessen og
dens resultater. Som forsker mater jeg datamaterialet med min form for personlighet, mitt sett
av briller, i lys av min forforstaelse og kunnskap om emnet. Nerhet til stoffet kan
vanskeliggjere kritisk refleksjon og gjere at man identifiserer seg for sterkt med en bestemt
lasning. Faren er derfor tilstede for at man mister synet for andre alternativer eller nye
hypoteser. Et av malene ved IPA er nettopp a "gi stemme” til informantens historier og
meninger. En bevisstgjgrende strategi underveis har derfor veert a gjentagende stille meg selv
spgrsmalet hvilken stemme er det jeg na representerer? Er det informantenes eller min egen?
En upersonlig avstand til stoffet er heller ikke et ideal i kvalitativ forskning i falge Malterud
(2008), men innbyr nettopp til en kritisk refleksjon omkring eget stasted og fortolkende blikk

underveis.

Teoretisk diskusjon

Kohut og Lichtenbergs selvobjektbegrep, samt Monsens gjengivelse av Beckers teori om
handlingsrepertoar og konstruksjon av mening, har blitt benyttet som psykologiske
tolkningsverktay under arbeidet med analysen av datamaterialet (Kohut, 1971, 1977;

Lichtenberg, 1992; Monsen, 1990). Selvobjekt er i denne sammenheng blitt definert som den
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funksjon et annet menneske, et dyr, en ting, en kulturmanifestasjon eller en idetradisjon har
for opprettholdelse av ens falelse av a vaere et sammenhengende og meningsfylt selv”
(Karterud, 2005, s.18). Jeg har opplevd begrepet som nyttig i mgte med informantenes
beskrivelser av tap og belastninger knyttet til partners sykdomsutvikling, fordi det er egnet til
a utdype den funksjon og betydning nere relasjoner kan ha for opprettholdelse av et
sammenhengende og meningsfylt selv. Kohut og Lichtenberg lafter spesielt frem viktigheten
av grunnleggende menneskelige selvobjekterfaringer som tilknytning, naerhet, anerkjennelse
og selvhevdelse. Nar partner som falge av funksjonstap ved demensutviklingen, svikter i sin
rolle som etablert selvobjekt, vil bortfallet av disse erfaringene kunne fa direkte konsekvenser
for ektefellenes selvopplevelse og identitetsskapende system. Et selvobjektperspektiv i
kombinasjon med Beckers fokus pa innskrenkning i handlingsrepertoar og forutsigbarhet, kan
derfor bidra til sterre forstaelse av informantenes opplevelser av selvfragmentering, utrygghet

og bortfall av mening og sammenheng i tilvaerelsen.

Selvobjektbegrepet har ogsa gjort meg oppmerksom pa hvordan informantenes funksjon som
selvobjekt for sin partner, blir stadig viktigere etter hvert som de demensrelaterte prosessene
svekker den demensrammedes selvaktelse og falelse av a veere en selvstendig person. Ved a
stille opp og kompensere for partners reduserte evne til egenomsorg, er ektefellene trolig med
pa a fremme en viss opplevelse av helhet og kontinuitet i tilvaerelsen hos den
demensrammede. | overfart betydning blir informantene i datamaterialet en viktig kilde til
stabilisering, bevaring og midlertidig opprettholdelse av partners eget selv. En
sammenfallende prosess bestaende av tap av partner som selvobjekt for ektefellenes egen del,
kombinert med gkt ansvar for opprettholdelse av partners selv, fremstar som en krevende
posisjon a befinne seg i over tid. Selvobjektbegrepet kan derfor bidra til gkt innsikt i hvordan
tap av viktige selvopprettholdende funksjoner i parforhold med demens, kan pavirke

ektefellenes identitet og selvopplevelse underveis.

Pa den annen side beskriver informantene i utvalget varierende grad av tilknytning og
emosjonell nerhet til sine respektive partnere. Det er langt fra sikkert at alle har sin partner
som narmeste selvobjekt, selv om de lever innenfor rammene av et parforhold. Det synes
derfor viktig & dvele ved forklaringskraften til selvobjektbegrepet i en sammenheng som
dette. Som presisert i teorikapittelet, er det i utgangspunktet mye som kan inneha funksjonen
av a veere et selvobjekt. Det sentrale er imidlertid ikke selve kilden, men snarere personens

subjektive opplevelse av denne og hvilke funksjoner den utgjer, som avgjer om noe erfares
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som et selvobjekt eller ei (Karterud, 2005). Er partner den personen som opp igjennom har

gitt ektefellene en grunnleggende opplevelse av a vere sett, anerkjent, validert og emosjonelt
tilknyttet en betydningsfull annen i hverdagen? | de parforholdene hvor dette ikke er tilfellet,
mister selvobjektbegrepet ogsa noe av sin forklaringskraft. Det kan derfor veere pa sin plass a

undre seg over hvordan man ellers kan forsta informantenes opplevelser.

Tilgang pa sosial stette og tilrettelagte hjelpetiltak

Tilgang pa sosial statte og tilrettelagte hjelpetiltak er trolig en av flere viktige forhold i denne
sammenheng. Forskning som har studert sammenhenger mellom opplevelse av mestring og
trivsel hos pararende, legger vekt pa grad av sosial stgtte som en medierende variabel.
Undersgkelser viser at god sosial statte bidrar til mindre opplevelse av stress, lavere
omsorgsbelastninger, mer velvere, bedre immunforsvar og mindre grad av depresjon (Holte,
2006; Pearlin, Mullan, Semple & Skaff, 1990). Det er mulig a tenke seg at informantenes
tilpasning til partners demenslidelse handler vel s3 mye om evne til & nyttiggjgre seg av
alternative stgttende selvobjekt og nettverk i omgivelsene som kan erstatte deler av tapet.
Ettersom mange av informantene fremdeles er i yrkesaktiv alder, trekker et flertall frem
jobben som et fristed der de fikk gode, forutsighare og normale bekreftelser pa seg selv som
person. Selv om enkelte i senere faser av partners sykdomsutvikling opplever det vanskelig a
opprettholde et sosialt nettverk, beskriver flere at nare og stabile vennskapsrelasjoner, gvrig
familie og barnebarn ble viktig som aldri fer. Sosiale og emosjonelt korrigerende erfaringer
fra andre enn partner, kan derfor trolig bidra til en normalisering omkring egen selvopplevelse
og virke stabiliserende og samlende for identitetsprosessen. Dette stattes indirekte av
Ingebretsen og Solem (2002), som fant tendens til at de som tidligere hadde vaert sammen
med sin partner om mye, samtidig som de hadde veert selvstendige og hatt egne interesser ved
siden av, tilpasset seg tapet best nar partner ble rammet av demens.

I trad med resultatene i denne oppgaven, vil et viktig helsepolitisk tiltak derfor vaere a legge
til rette for at ektefeller av yngre demensrammede kan fortsette i arbeidslivet sa lenge som
mulig, da dette for mange er en sentral kilde til normale, speilende og validerende
tilbakemeldinger i det daglige. For at pargrende skal kunne nyttiggjere seg dette som en selv-
og identitetsbevarende arena, kreves samtidige stattetiltak i hjemmet og tilpassede
avlastningstilbud for partner pa dagtid. Dagsenter for demensrammede har vist seg a vare

spesielt gunstig for pargrendes opplevelse av omsorgsrollen. Zarit, Stephens, Townsend et al.
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(1998), undersgkte effekt av dagsenterbehandling (minimum 2 dager per uke) pa stress hos
pargrende. Resultatene viste at pargrende til pasienter i intervensjonsgruppen viste mindre
tegn til overbelastning, bekymring, depresjon og sinne vurdert etter tre maneders opphold i
dagsenter. Dette er ogsa sammenfallende med subjektive beskrivelser hos de av informantene
som hadde partner pa tilrettelagt dagtilbud i dette datamaterialet. En nasjonal kartlegging av
tjenestetilbudet til personer med demens i kommune- Norge fra 2004-2005, viste imidlertid at
kun 4% av disse hadde et tilrettelagt dagtilbud til demensrammede (Demensplan 2015, Helse
0g omsorgsdepartementet, 2007). Yngre personer med demens vil i tillegg veere i behov av
ytterligere spesialisert dagtilbud, med andre aktiviteter og annen tilrettelegging enn eldre
personer som er rammet av demens (Haugen, 2002). Tilbudet til yngre personer med demens
pa landsbasis er anslatt & vaere pa til sammen kun 50 plasser (Haugen, 2009). Ofte vil
pargrende kvie seg for & sende sin partner pa et dagtilbud som ikke er spesielt tilrettelagt for

yngre demensrammede.

Betydningen av kjgnn hos omsorgsgiver

Tidligere studier som har sammenlignet menn og kvinners opplevelse av omsorgsrollen pa
gruppeniva, har funnet at kjgnn hos den pargrende ser ut til & ha betydning for tilpasning til
partners demensutvikling. Thorsen og Dyb (1993) fant at menn spesielt erfarte omsorgsrollen
som ny og uvant fordi den innebar oppgaver de tidligere ikke hadde beskjeftiget seg med.
Tradisjonelt har man antatt at kvinner har mer erfaring fra omsorgsarbeid enn menn, og at de
derfor ville klare omsorgsoppgaven for en syk partner bedre enn menn. Undersgkelsen til
Ingebretsen og Solem (2002) viser imidlertid at det kan bli ’for mye av det samme”” for
kvinner som har hatt mye omsorg tidligere, og skape ensidig slitasje pa omsorgsrollen pa
bekostning av andre former for selvbekreftelse (s. 183). Istedenfor a lete etter generelle
kjennsforskjeller mellom omsorgsgivere pa gruppeniva, kan en annen tilnerming veere a
sammenligne hvert enkelt par med seg selv og sin egen samlivshistorie. Hvilken plass og
betydning har kjgnn hatt i akkurat dette forholdet? Hvordan har ektefellene innrettet seg
tidligere? Hvordan har paret fordelt og organisert eksempelvis lgnnsarbeid, husarbeid og
omsorgsarbeid seg imellom? Nar et parforhold rammes av demens, blir den tidligere
rollefordelingen og balansen mellom partenes innsats forskjgvet, uavhengig av hvilket kjgnn
som tidligere har hatt hvilke arbeidsoppgaver. Ved a fokusere pa kjgnns betydning i et samliv,

kan man isteden fa nyttig informasjon om mgnstre og innretninger i relasjonen, som gir annen
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og mer praktisk nyttig kunnskap, heller enn generelle forskjeller mellom kjgnnene. En
oppfordring til hjelpeapparatet ma derfor veere a ta pa alvor hvordan hvert enkelt par har
innrettet seg tidligere i livet, og hvilke brudd som kan oppstatt i de etablerte kontraktene
mellom ektefellene nar en av disse utvikler demens. Kunnskap om kjgnnede mgnstre,
eksempelvis i Haavind (2002), og analytiske tilneerminger for a utforske hva kjegnn betyr i den

enkelte relasjon, vil her kunne vare nyttig.

Toleranse for affekter - som selvbevarende strategi

Det er mulig a tenke seg at informantenes opplevelser ogsa handler om varierende toleranse
for negative affekter. Som vist beskriver informantene i denne studien en kompleks
kombinasjon av ulike og normale fglelser som sorg, sinne, tristhet, overraskelse, skam og
fortvilelse. Hos enkelte forekommer dette ogsa i kombinasjon med skyldfglelse, darlig
samvittighet eller at man kjenner seg urimelig overfor den som er syk. Toleranse for affekter
antas a spille en viktig rolle i bevaring av selvet i mer krevende situasjoner som involverer
negative og motsetningsfylte falelser (Monsen, 2005). Evnen til  sta oppreist uten a fale at
man mister seg selv eller gar i opplgsning, krever at man greier a integrere og regulere
ubehagelige falelser som eksempelvis tristhet og fortvilelse. Gignac og Gottlieb (1996) fant at
mestringstillit til egen emosjonsregulering under stress, var spesielt viktig for pararende som
sto i krevende omsorgsarbeid over tid. Sammenlignbart fant Gottlieb og Rooney (2004) at
positive forventninger om at man var i stand til & handtere omsorgsmottagers symptomer, var
korrelert med positivt utfall for omsorgsgiver. Grad av opplevd mestring og kompetanse er
funnet & vere direkte relatert til gkning i positive emosjoner hos pargrende (Meiland, Kat, van
Tilburg et al., 2005). | motsatt fall er lav tro pa egen mestring av omsorgsrollen assosiert med
gkt forekomst av negativ falelser og depresjon (Zanetti, Frisoni, Bianchetti et al., 1998).
Terapeutiske tiltak er derfor trolig tjent med a gi ektefeller av demensrammede eksplisitt
anledning til & utforske egne falelsesmessige reaksjoner knyttet til omsorgsrollen, som ledd i
tydeliggjering av eget selv. Ved a lgfte ektefellenes emosjonelle reaksjoner frem som sunne
signaler pa en endret selvtilstand, kan disse trolig differensieres fra mer selvklandrende tanker

om at man “svikter”, "forlater” eller er "urimelig” mot partner.
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Avslutning og implikasjon for videre forskning

Som denne oppgaven tyder pa, kan ektefeller til personer som rammes av demens tidlig i livet
selv vaere sarbare for brudd i egen identitet og selvopplevelse underveis i partners
demensprosess. Belastninger knyttet til sykdommens serskilte karakter og gradvise utvikling,
krever omfattende og fleksible former for tilpasning, som kan ga pa bekostning av
informantenes egne reaksjoner, handlefrihet og autonomi underveis. Brudd med opparbeidede
forventninger til relasjonen og fremtiden som par, blir trolig ekstra stort i et utvalg som dette,
nar partner far en lidelse som i utgangspunktet forbindes med alderdom hos eldre mennesker.
@kt kunnskap og forskning pa selv- og identitetsbevarende tiltak for pargrende, burde derfor

vaere av politisk sa vel som forskningsmessig interesse i arene fremover.

Psykoedukative intervensjoner rettet mot pargrende har allerede vist seg a ha positiv effekt pa
opplevelse av omsorgsrollen (Johannesen, 2006). Spesielt har man funnet at gkt kunnskap om
demens og metoder som gir mulighet til & trene pa hvordan man skal forholde seg til den som
er syk, reduserer opplevelsen av stress og gir gkt grad av mestringsfalelse hos pargrende.

| trad med funnene i denne oppgaven, ber terapeutisk praksis og undervisning for pargrende i
tillegg supplementeres med fokus pa ektefellers selvopplevelse og konstruksjon av mening,
som et viktig ledd i en identitetsbevarende prosess. Psykoedukasjon omkring normale
psykiske reaksjoner, som eksempelvis usikkerhet og forvirring ved tap av forutsigbarhet og
innskrenkning i handlingsrom, kan bidra til starre forstaelse for egne reaksjoner og
midlertidig opplevd tap av identitet. Ved & vektlegge at store endringer i livet, med
ngdvendighet, tvinger oss inn i nye mater & konstruere mening i tilveerelsen pa, kan ogsa
positive effekter som utvikling av starre selvstendighet, besluttsomhet og personlig styrke

oppsta over tid.
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Vedlegg 1.

Informasjonsskriv

Forespgrsel om deltagelse i studien
| gode og onde dager”
Om psykiske reaksjoner hos ektefeller til personer som utvikler demens.

Bakgrunn og hensikt

Det er blitt hevdet at “"demens er de pargrendes lidelse” og mange ektefeller erfarer at livet
endrer seg dramatisk - ogsa for ens egen del, som falge av at livsledsager utvikler en alvorlig
demenslidelse. Forskning viser at ektefeller er i en spesielt psykisk belastende situasjon i slike
tilfeller og at behandlingsapparatet i dag ikke synes a ha nok kunnskap om dette. Dette er
derfor en foresparsel til deg om a delta i en forskningsstudie omkring hvilke fglger du som
ektefelle opplever at din partners demenslidelse har fatt for deg som person. Hensikten med
studien er gkt kunnskap om temaet, slik at du og andre i din situasjon pa sikt skal kunne mgate
starre forstaelse og statte i en lignende prosess.

Hva innebarer studien?

Studien gjennomfgares av undertegnede, Beate Bauer, som er utdannet sosionom og til daglig
er psykologstudent pa siste aret ved Universitetet i Oslo. Rent konkret innbefatter deltagelsen
en ca 2-3 timers lang samtale med meg om dine erfaringer som ektefelle til en person med
demens. Du star selv fritt til & velge hvilke spgrsmal du gnsker a besvare og hvilke historier
du vil dele. Samtalen er tenkt avholdt ved seksjon for alderspsykiatri, poliklinisk avdeling pa
Sentralsykehuset i Skien eller eventuelt hjemme hos deg selv, hvis det er mer praktisk. Det er
gnskelig at samtalen kan tas opp pa band, slik at det blir enklere for meg i ettertid & huske det
du forteller. Forskningsmaterialet er tenkt & danne grunnlaget for min avsluttende
hovedoppgave ved profesjonsstudiet i psykologi pa Universitetet. | farste omgang er kun
ektefeller som kommer i kontakt med seksjon for alderspsykiatri i Skien blitt valgt ut til &
delta i studiet, og det er derfor du na blir kontaktet med foresparsel om dette.

Mulige fordeler og ulemper

Personlige erfaringer omkring det & leve naert med demens i familien, er for de fleste et
emosjonelt og falelsesmessig ladet tema. Av samme grunn kan det oppleves vanskelig &
skulle snakke med en fremmed person om dette. Av de godt og vel 25 000 ektefeller som
lever med en demensrammet partner i Norge i dag, er det likevel mange som kjenner seg
ensomme i sin sorg og opplever det godt a dele noen av disse erfaringene med en annen.
Kanskije er du en av disse. Skulle du i etterkant av samtalen fa behov for ytterligere
oppfalging omkring vanskelige tema som matte vekkes i deg i etterkant av
forskningsprosjektet, er undertegnede tilgjengelig for ny samtale.
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Hva skjer med informasjonen om deg?

Historiene du velger a dele under intervjuet og all informasjon som registreres om deg skal
kun brukes slik som beskrevet i hensikten med studien. Alle opplysninger vil derfor bli
behandlet konfidensielt, og det vil ikke vaere mulig a identifisere deg og det du har sagt under
intervjuet i hovedoppgaven nar denne publiseres. Lydopptakene av var samtale vil bli slettet
sa snart disse er transkribert (skrevet ned). Dato for sluttfgring av prosjektet og sletting av ditt
navn i forbindelse med transkribering er satt til 31 august 2010. Du er velkommen til & fa
tilsendt en kopi av den endelige oppgaven om du skulle gnske det.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke til a delta i studien. Dette vil ikke fa konsekvenser for deg eller ditt familiemedlem.
Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykkeerklaringen pa siste side. Om du na sier
ja til & delta, kan du senere trekke tilbake ditt samtykke uten at det pavirker den gvrige
behandlingen. Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal til studien, kan du
kontakte meg, Beate Bauer pa Mobil tIf. nr 97729263. @nsker du ytterligere skriftlig
informasjon om studiet far du tar stilling til foresparselen, kan mer detaljert
prosjektbeskrivelse oversendes ved henvendelse til samme tIf. nummer som ovenfor.

Studien er formelt godkjent og tilradet av Regional komité for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk samt Personvernforbundet for forskning.

Prosjektet veiledes av forskningsleder Agnes Andengs, farsteamanuensis ved Psykologisk
institutt, Universitetet i Oslo.
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Vedlegg 2.

Informert samtykkeskjema

Samtykke til deltakelse i studien

’| gode og onde dager”

Om psykiske reaksjoner hos ektefeller til personer som utvikler demens

Jeg er villig til & delta i studien

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)
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