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Sammendrag

Artikkelen bygger pa intervju av nzre pargrende om livslgpet til pasienter med
demenssykdom som bor i sykehjem i Nord-Norge. De pargrende ble spesielt spurt om
pasientenes vaner, interesser og aktiviteter gjennom livslgpet. Det ble utfgrt narrativ analyse
av intervjuene med vekt pa fortolkning av livslgp og livshendelser hos pasientene. Artikkelen
viser hvordan pargrende konkret bidrar til a viderefgre kontinuiteten i livslgpet til pasienten,
samtidig som det kommer fram hvordan denne kontinuiteten ogsa har stor betydning for
pargrende i deres eget liv. Artikkelen viser og at for at pasienten skal oppleve kontinuitet i
eget liv etter flytting til sykehjem, er det viktig med en form for kontakt med hjemplass og
landskap, og at det gis rom for tradisjoner og livshistorie.

Referee *

Ngkkelord
Familie, kontinuitet, eldre, demenssykdom, sykehjem, livslgp

Innledning

Hensikten med artikkelen er a belyse de naermeste pargrendes forstaelse av livet til personer
med demenssykdom som er flyttet til sykehjem. Fokus er pa sammenhengen mellom den
sykes tidligere og navaerende liv. | Norge har om lag 66 000 personer demenssykdom, og man
regner med at cirka 250 000 personer, inklusiv syke og pargrende er bergrt av sykdommen.
Videre er Norge er et av landene i Europa hvor sterst andel av de eldre over 75 ar bor i
sykehjem. Likevel star familiemedlemmers omsorg til eldre og syke fortsatt sterkt i Norge
(Helse- og omsorgsdepartementet 2005-2006). Forskning viser at engasjementet i
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familiemedlemmets velferd ikke ngdvendigvis opphgrer etter at den eldre har flyttet til
sykehjem (Tornatore og Grant 2002, Sandberg, Lundh og Nolan 2002).

Artikkelen baserer seg pa intervju av nare pargrende til pasienter med demenssykdom som
bor i sykehjem i Nord-Norge. Den utgjar ferste del av en studie som ogsa omfatter intervju
med pasientene og feltarbeid i to sykehjem, i et byomrade og et distrikt. Studien er del av et
starre prosjekt med hensikt a undersgke interesser og aktiviteter hos eldre med
helseproblemer i et livshistorieperspektiv, og mulige konsekvenser for omsorgstilbudet
(Elstad og Normann 2007). De pargrende i denne delstudien ble spurt om livslgpet til deres
mor, far eller ektefelle, med vekt pa interesser og engasjement som hadde vaert viktig for ham
eller henne, med tanke pa mulig viderefering i sykehjemmet.

Mye av forskningen nasjonalt og internasjonalt pa pargrende som omsorgsytere til personer
med demenssykdom, har veert konsentrert om den belastningen omsorgen utgjer i forhold til
de pargrendes helse (Sgrbye 2009, Fjelltun 2009, Beard, Fetterman Wu og Bryant 2009,
Gaugler, Roth, Haley og Mittelman 2008, Schulz og Martire 2004, Mittelman, Roth, Coon og
Haley 2004, Hart, Craig, Compton, Critchlow, Kerrigan og Mcllroy 2003, Aggarwal, Vass,
Minardi, Ward, Garfield og Cybyk 2003, Hughes, Hope, Reader og Rice 2002, Baumgarten,
Battista, Infante-Rivard, Hanley, Becker og Gauthier 1992).

Hertzberg, Ekman og Axelsson (2001) fant at pargrende i sykehjem opplevde at personalet
hadde lite tid til & here pa deres erfaringer, og dermed gikk glipp av viktig kunnskap som
kunne forbedre pleien til pasientene. De pargrende var opptatte av pasientens psykososiale
velvare. Jo mer involvert de pargrende hadde vert far pasienten ble innlagt i sykehjem, desto
mer oppmerksomme var de pa hvordan personalet utfarte oppgavene. Pargrende i den nevnte
studien verdsatte sjelden personalets kompetanse, og forfatterne stiller spgrsmalet om det kan
ha sammenheng med at de pargrende opplever at deres egen kompetanse ikke ble anerkjent.

Familiens kjennskap til pasientens liv kan apenbart veare en kilde til innsikt for
pleiepersonalet i sykehjemmet, spesielt nar pasienten har fatt demenssykdom og har
vanskeligheter med a huske (Trettenteig og Thorsen 2011). Dette uttrykkes ofte med at de
pargrende er en ressurs for sykepleien. Hva pargrende bidrar med, er likevel sa langt vi har
funnet, lite undersgkt. Det er fokus for denne delstudien.

En svensk studie (Holst og Edberg 2011) konkluderer med at erfaringene bade til pasienten og
omsorgsyterne ma tas i betraktning nar stettende tiltak skal vurderes. De hevder at det ma
settes sgkelys pa det indre forholdet mellom de pargrendes og pasientenes erfaringer, for a
utvikle tilpasset statte, slik at forholdet mellom dem forblir sa positivt som mulig. Det tyder
pa at familieforholdet ber erkjennes som en egen verdi i omsorgen.

Ut fra Lov om pasient- og brukerrettigheter (Helse og omsorgsdepartementet 1999) er
helsevesenet primert forpliktet overfor pasienten eller brukeren. Familiens rettigheter gjelder
informasjon og samtykke nar pasienten ikke har samtykkekompetanse. Loven sikter ikke
spesielt pa ivaretakelse av familierelasjonene. Pa den andre siden skal "den enkelte pasients
og brukers liv, integritet og menneskeverd” ivaretas, og det kan tolkes dit at helsehjelpen ogsa
ma bidra til & ivareta de relasjonene som er betydningsfulle for pasienten.

Kirkevold (2001a) viser til at flere sykepleieteoretikere omtaler sykepleie til pasienten, det
syke individet, og at sykepleiefaget ikke i serlig grad har satt fokus pa familieperspektivet og
sykepleiens ansvar for familien som sadan. | fglge Kirkevold (2010) blir sykepleierens
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overordnede mal a etablere et samarbeid, der den eldre, de pararende og sykepleieren er
likeverdige samarbeidspartnere. Slik vi ser det begrenses imidlertid mulighetene for et
likeverdig samarbeid i sykehjemmet av at de ansatte i stor grad styrer virksomheten.

| en studie av sykepleie til kritisk syke slar Benner, Kyriakidis og Stannard (2011) fast at
familien er grunnenheten for omsorgen. Forfatterne peker pa familiens opplevelse av
sykdommen: “Death anxiety, fear, and sorrow are palpably present and located in all their
immediacy in the family. Thus, caring for the family invites acknowledgement of the patient’s
and family’s plight” (Benner et al., 2011:267). Ogsa ved demenssykdom som utvikler seg
gradvis, blir familien dypt rammet. Nar en mor, far eller ektefelle flytter permanent pa
sykehjemmet, er det en utfordring & fgre familieforholdet videre innenfor institusjonens
rammer. Denne studien legger til grunn at pargrende kan vaere en viktig kilde til innsikt i
pasientens liv, som vil ha relevans for sykepleien i sykehjemmet. Den legger ogsa til grunn at
i de fleste tilfeller vil familieforholdet i sykehjemmet veere sveert verdifullt for alle parter.

Metodologisk tilneerming: livslgpsperspektiv

Relasjoner og livshendelser

Studien legger til grunn et livslgpsperspektiv, slik det er utviklet av psykologen Kirsten
Thorsen og sosiologen Trine Fossland. Livslgpsperspektivet er et relasjonelt perspektiv, der
en gar ut fra at liv henger sammen (Thorsen 2002). Sosial avhengighet blir forstatt som en
selvfalgelighet, ikke bare noe som hjelpetrengende og skrgpelige mennesker opplever
(Thorsen 2004). | en familie er store deler av medlemmenes livshistorier ssmmenflettet, og
relasjonene fares oftest videre i dagens og framtidas utfordringer, enten distansen gker eller
man kommer hverandre nermere. Det & yte omsorg i familiesammenheng kan ses pa som
gjensidige forpliktelser skapt av samhandling og utviklingen av gode gjensidige relasjoner
gjennom livslgpet” (Helse- og omsorgsdepartementet 2005-2006:34). Spesielt relasjoner
mellom barn og foreldre ma forstas i langsgaende perspektiv, som generasjonsforhold.
Foreldre og barn definerer hverandre. Gamle foreldres tidligere liv utgjer forhistorien til
barnas livshistorier. Familien utvikler seg i komplekse prosesser (Kirkevold 2001b), og et
livslgpsperspektiv tar sikte pa a gi tilgang til noen av disse prosessene.

Hovedfokus i denne studien er viktige livshendelser i personens liv, det vil si "tilfeldige og
sosialt uregulerte hendelser som inntreffer i livslgpet” (Fossland og Thorsen 2010:47).
Demenssykdom er en slik hendelse, og for a forsta betydningen av sykdommen, ma en kjenne
til noe av det livet som blir endret.

Kontinuitet og identitet

Menneskers aldring kan ikke bare forstas som livsfaser, men ogsa som kontinuerlige forlgp
gjennom endringer (Thorsen 2004). Fossland og Thorsen skiller mellom indre og ytre
kontinuitet. Indre kontinuitet dreier seg om falelser, verdier og preferanser, og opplevelsen av
forbindelse til fortiden. Ytre kontinuitet blir opplevd i forhold til fysiske og sosiale
omgivelser, roller og aktiviteter (Fossland og Thorsen 2010). Kontinuitet gjennom tid er ogsa
et sentralt trekk i sykepleie, forstatt som hjelp med a leve gjennom krevende livsfaser (Elstad
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og Torjuul 2009). Dette er spesielt tydelig pa sykehjemmet som gir degnkontinuerlig omsorg
livet ut.

Thorsen (2004) hevder at en ikke vil kunne forsta personen hvis en ikke forstar hva han/hun
har veert fgr. Utviklingen av identitet gjennom livet ma ses i sammenheng med det som er
meningsfullt for den enkelte (Schermer 2003). Ogsa identitet omfatter indre og ytre forhold.
De ytre identifiserer og karakteriserer personen, mens de indre har med verdier a gjgre: Hvor
vi er i livet, hva vi er og hva vi star for (Erikson og Erikson 1997). Kroger peker pa at
identitet er fleksibel, og personen beholder evne til omdannelse gjennom forskjellige
livserfaringer. | alderdommen utfordres personens identitet av overganger og hendelser i livet
(Kroger 2007). Det a bli demenssyk er en omfattende forandring som utfordrer personens
opplevelse av identitet.

Metodisk tilneerming

Den metodiske tilneermingen falger av livslgpsperspektivet (Thorsen 1998). Studien baserer
seg pa inngaende kvalitative livshistorieintervjuer. Ut fra intervjuene er det framstilt
livshistorier (Fossland og Thorsen 2010), som er meningsfulle oversikter over livslap.
Bestemte hendelser og fenomener velges ut, mens andre utelates (Thorsen 1998).
Livshistorier er dermed ikke rekonstruksjoner, men konstruksjoner (Fossland og Thorsen
2010). De fortelles med gnske om a skape mening, sammenheng og forstaelse i hendelser og
erfaringer i livslgpet.

| denne studien var de pargrende kilden til pasientene sine liv. Det er altsa livshistorier
framstilt pa annenhand. Det som fortelles fram, er ikke hvordan pasienten har opplevd sitt liv,
men hvordan de pargrende har opplevd deres liv, med vekt pa aktiviteter, interesser og vaner.
Samtidig var de pargrende farstehandskilder til sine egne erfaringer og vurderinger i forholdet
til sin nermeste.

Metode

| delstudien har det deltatt tretten parerende til ti pasienter som er i atti- og nittiarene, og som
bor i sykehjem i Nord-Norge. En av lederne i sykehjemmet rekrutterte pasienter og pargrende.
Kriterier for deltakelse var at pasienten skulle ha diagnosen demenssykdom, og veere i stand
til & fare en sammenhengende samtale. Det ble ikke stilt spesielle kriterier til hvem de
pargrende skulle veare. De pargrende er ektefeller, sanner og dgtre av pasienten med
demenssykdom. Noen pargrende gav uttrykk for at de var spesielt interessert i a bidra til
denne forskningen, og flere nevnte ogsa etter hvert det at pasienten fikk noen a snakke med,
som motivasjon for deltakelse. I tre tilfeller valgte de pargrende a vere flere
familiemedlemmer sammen ved intervju. De ble intervjuet for oppstart av feltarbeidet, som
strakte seg over en femmaneders periode og hadde som hovedhensikt & bli kjent med
pasientene som deltok i prosjektet, forberede intervjusituasjonen for a gjgre den sa trygg som
mulig, og a bli kjent med sykehjemmet og dagliglivet der. Bade pasienter og pargrende ble
informert om studien. Nar de pargrende hadde takket ja til deltakelse i prosjektet, fikk de
informasjons- og samtykkeskjema som ble underskrevet og levert til rekrutteringsansvarlig.
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Det kan sparres hvorvidt de pargrende i denne studien var representative for pargrende til
pasienter med demenssykdom i sykehjem, ved at de aktivt gnsket a delta i studien fordi de i
utgangspunktet var spesielt engasjert i sitt familiemedlem. Feltarbeidet gav ogsa mulighet til a
treffe, samtale og bli kjent med flere av de pargrende utover intervjuene. Vi fikk inntrykk av
at de pargrende som deltok i denne studien, hadde forskjellig hyppighet av kontakt med
pasienten. Noen hadde ofte sosialt samvaer med sin mor, far eller ektefelle, mens andre, av
forskjellige grunner, var sjeldnere til stede i sykehjemmet. Det var avhengig av avstander og
antall pargrende. | seg selv er pargrende som forholdsvis ofte er til stede og engasjerer seg i
omsorgen, viktige deltakere i et sykehjem. Innsiktene og vurderingene til disse pargrende vil
kunne veere et bidrag i videreutviklingen av samarbeidet mellom sykehjemmet og
pargrendegruppen.

De pargrende var klar over at personen som gjennomfgrte feltarbeidet og intervjuene ogsa var
sykepleier. Det virket som om dette bidro til de pargrendes trygghet og apenhet, men kan og
ha fort til at noen av deltakerne kan ha veert tilbakeholdende med kritiske bemerkninger.

Intervju

Intervjuene ble gjennomfart av farsteforfatter, varte i en til to timer, ble innspilt pa lydband og
deretter transkribert ordrett. Intervjuet ble gjennomfart hjemme hos de pargrende, pa deres
arbeidssted, eller i egnet rom i sykehjemmet. Det var utarbeidet en intervjuguide til bruk
under intervjuene: De pargrende ble spurt om de kunne fortelle fra pasientens liv, hva de
mente hadde veert viktig for vedkommende, og hva som ville veere viktig for a bidra til et
meningsfylt liv i sykehjemmet. Intervjueren gjorde notater i tillegg til lydbandopptaket, som
bidro til at det ble lettere & huske hva som ble sagt, og fa utdypet temaer.

Analysemetode

| forkant av analysen av pargrendeintervjuene, ble det gjennomfart en begynnende fortolkning
av pasient-, og pargrendeintervjuene, samt av feltnotatene for a identifisere meningsbharende
temaer (jfr. Thorsen 1998). Disse meningsbearende temaene kunne veere deler av teksten som
var gjennomgaende i ett eller i flere av intervjuene. | denne fortolkningsprosessen ble det
anvendt tankekart og skjematiske fremstillinger. Analysen av pargrendeintervjuene er
gjennomfart hovedsakelig ut fra Fossland og Thorsen (2010) og Thorsens (1998) tilnaerming,
med det som beskrives som syntetiserende metode”: Det farste trinnet er kondensering, det
andre fortetting, og det tredje metning. Kondenseringen gikk ut pa a lage sammendrag av
viktige fakta i livet til den enkelte, som vil utgjare en del av livshistoriens ytre identitet.
Sammendragene innebar fortolkning, og inneholdt det mest sentrale nar det gjaldt livstemaer,
arenaer, overganger i livet, opplevelser og mestringsstrategier (jfr. Thorsen 1998). Det
kondenserte sammendraget var til hjelp for a lete videre i materialet etter sammenhenger og
treffende sitater.

For & lage en presentasjon av livsberetningene i intervjumaterialet, matte de gjennom en
fortettingsprosess, som var andre trinn i analyseprosessen, og som innebar komprimering av
hvert intervju og det kondenserte sammendraget om de sentrale meningsbzarende temaene. De
vesentlige hendelsene i livslgpet og de mest seerpregede utsagnene ble satt sammen og
tydeliggjort (jfr. Thorsen 1998). Da de fleste pargrende fortalte fritt innenfor temaet, passer
det godt at den fortettede livshistorien presenteres som en sammenhengende monolog. Det
som oppfattes som de vesentligste hendelsene og utsagnene, altsa det sentrale budskapet i
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personens framstilling, ble tatt med i fortettingen. For & formidle de pargrendes perspektiv
best mulig, er deres sprakdrakt og uttrykksmate anvendt sa langt mulig i fortellingene.

Metning eller "theoretical saturation” kan i falge Glaser og Strauss (1967) beskrives som at
mindre og mindre ny informasjon om temaet kommer fram etter et visst antall intervjuer, sa
en kan ga ut fra at de vesentligste sidene ved temaet er dekket. Thorsen (1998:60) viser
imidlertid til en annen forstaelse av metning; ”(...) nye gjennomlesninger stgtter opp under og
bekrefter de fortolkninger som er gjort i henhold til de begreper og det teoretiske
analyseperspektiv som er anlagt.” Fellestrekkene som har gatt igjen i fortellingene, kan sies &
ha en "bredere gyldighet” dersom de belegges med andre funn og teoretiske betraktninger (jfr.
Thorsen 1998). Funnene fra feltarbeidet og intervjuene med pasientene, pleierne og lederne
utgjorde en ytterligere bakgrunn for fortolkningen, men spesielt viktige ble de teoretiske
perspektivene som gjaldt kontinuitet og identitet.

Ut fra Haavind (2000) og Fossland og Thorsen (2010) er analyse og fortolkning det a sgke
”pé langs” og "pé tvers” i livshistoriene. A sgke ”pa langs” vil si at en gjennomgar den
enkelte livshistorien som vist i trinnene ovenfor, mens a sgke “pa tvers” vil si ”a analysere
trekk og manstre som gar igjen i flere livshistorier” (Fossland og Thorsen 2010:194). Det &
sgke "pd tvers” ble trinn fire i analysen. Temaer som gikk igjen var hendelser og overganger i
barn-, ungdom og voksen alder. Utvikling av demenssykdom, og flytting fra hjemmet var
spesielt sentralt. Mange fortalte ogsa om livssituasjonen i sykehjemmet. I en
livshistoriefremstilling gir det mening a forsta utvikling av demenssykdom og flytting fra
hjemmet som livshendinger i livet personene har levd (jfr. Thorsen 1998). Sgkingen pa
tvers” innebar ogsa en sgking etter ulikheter mellom historiene.

Etiske vurderinger

Det kunne kanskje oppfattes som urimelig at pargrende ble forespurt om deltakelse i prosjekt
og deltok i intervju, far pasienten fikk tale for seg selv. Formalet med & intervjue de pargrende
far eller i tidlig fase av feltarbeidet, var todelt. De kunne fortelle om livet til pasienten, og de
pargrende skulle fa mulighet til & bli trygg pa den personen som skulle mgte deres naermeste. |
intervjuene med pasientene kunne pargrende etter eget og pasientens gnske delta sammen.
Pasientene ble som nevnt informert om prosjektet og gav sitt samtykke. Nar forskningen
omfatter personer med demenssykdom, kan det stilles sparsmal om personene kan ha redusert
samtykkekompetanse (Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin 2005).
Helseforskningsloven (Helse- og omsorgsdepartementet 2008) viser til pasient- og
brukerrettighetsloven (Helse- og omsorgsdepartementet 1999) nar det gjelder personer uten
samtykkekompetanse. Nar pasienten ikke har samtykkekompetanse, er det pasientens
narmeste pargrende som har rett til & medvirke sammen med pasienten.
Samtykkekompetansen til pasientene i denne studien, var det ikke stilt spgrsmal ved.
Imidlertid var det viktig gjennom hele prosjektet & veere spesielt oppmerksom pa pasientenes
uttrykk for synspunkter, meninger og falelser under mgtene, samtalene og intervjuene i
feltarbeidet. Det var ingen pasienter som gav uttykk for at de mislikte prosessen eller ikke
gnsket a delta lenger. Forholdene mellom pasientene og deres pargrende ble generelt oppfattet
som tette og stgttende. Pasientene og de pargrende omtalte hverandre med respekt, og det
virket som om de pargrende fremstilte pasientene ngkternt og arlig.
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De pargrende og pasientene ble opplyst om at de kunne trekke seg og kreve opplysningene
slettet, uten & matte begrunne dette naeermere. Prosjektet er godkjent av Regional etisk komité
(REK) og Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD).

Presentasjon av funn

| foreliggende artikkel presenteres to av intervjuene. Nar to fortettede beretninger er valgt ut
av de ti, er det fordi de til sammen gir et bilde som i stor grad er typisk for fortellingene. De
viser det som Thorsen (1998) omtaler som noe mer “allmenngyldig”. Det vil si at noen
livshendelser og temaer gar igjen i fortellingene, de har altsa visse likhetstrekk, samtidig som
de til sammen viser viktige trekk som er forskjellige. Pasientene som de pargrende beretter
om, har vi valgt a kalle Natalie og Jenny. Beretningene er gjengitt i tredjeperson da det er
pargrende som forteller. De pargrende har ikke fatt lese den fortettede livshistorien. Av
anonymiseringshensyn har det veert ngdvendig a endre eller utelate alder, navn, steder eller
andre identifiserende opplysninger. De pargrende fortalte om pasientens livslgp pa sveert
forskjellig mate. Noen begynte med pasientens barndom, og fortsatte med ungdom, voksen
alder og alderdom, mens andre begynte med dagens situasjon.

Pargrendes beretning om Natalie

Natalie var fgdt i 1930 i et typisk jordbruks- og fiskersamfunn i Nord-Norge. Sgnnen forteller
at alle der kjente og tok vare pa hverandre. Faren omkom pa havet da hun var liten. Moren
dade da Natalie var tidlig i tenarene. Da matte hun ta ansvaret for sin yngre bror. Natalie giftet
seg pa 1950-tallet, og fikk etter hvert fem barn. Et sjette barn dgde som spedbarn. Familien
bodde farst i ektemannens hjem, men flyttet senere tilbake til Natalies barndomshjem. Der
drev de kombinasjonsbruk, og manglet i fglge sannen aldri noe, til tross for at inntektene til
familien var sma og ustabile. Sgnnen mener at ansvaret har preget moren hele livet: "Det &
sgrge for at alle har det de skal, har statt sterkt for henne. Lenge etter at vi flyttet hjemmefra,
har hun vert preget av det.” ”Hun klaget aldri over at hun var sliten, syk eller noe annet, men
ma ha vert det.” Natalie ble et "hjemmets menneske”, "hjemmet ble hennes bastion”. Moren
har hatt et stort engasjement i hjemmet, naeromradet, idrett og naturen, og har veert sosial og
sveert gjestfri. Sgnnen fortalte: ”De hadde huset fullt av folk lenge etter at vi barna dro derfra.
Det var alltid apent der, samme hva tid det var. Som hun brukte a si, det var bedre de var der
og brakte enn at de var ute og gjorde skumle ting. Da visste hun i hvert fall hvor de var.”
Sennen fortalte at foreldrene hadde en fin hverdag sammen, og nok & gjere da barna flyttet
hjemmefra. Sgnnen fortalte videre: Vi har sett med gru pa den dagen hun skulle ut av
hjemmet.” Da barna snakket med foreldrene om a sgke omsorgsbolig, snakket moren det
alltid bort. Hun ville ikke hgre snakk om a flytte. Sgnnen fortalte: Vi fikk aldri tak med den
diskusjonen, for hun kom pa at na var kaffen klar og servert.” Mens faren levde, fikk han
skylden for ting som kom bort i hjemmet. Faren var imidlertid klar til det siste, sa i ettertid
kunne det virke litt merkelig at faren skulle rote sa mye. Sgnnen hadde tenkt moren kanskje
ville unnga a ta innover seg at hun selv rotet.

Sgnnen fortalte fra tiden etter at faren dgde til moren flyttet til sykehjemmet:

De siste arene etter at far dgde, sa har jeg dradd ut til henne pa hgsten. Hun har
drevet og laget kjattrull og fenaldr, saltet og hengt for & tarke. Jeg har gjort det
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sammen med henne, delvis for det at hun fikk lov til & gjere det, og for at jeg hadde
lyst & leere meg det. Tradisjonen er i ferd med & dg ut, sd nd ma jeg faktisk skynde meg
hvis det her skal ha noen verdi videre, og det lever noen som kan det. Det har hun
syntes har veert kjempeartig, for da har hun kommentert at det var sdnn som hun og
han far brukte a gjare.

| falge sennen ble Natalie svert god til & dekke over og bortforklare hvordan hun hadde det
etter at mannen dgde. Hun ble alvorlig fysisk syk, men kom seg fort til hektene etter a ha fatt
behandling. Sennen mente at viljestyrken var til god hjelp. Overgangen til sykehjem ble
lettere pa grunn av denne sykdommen. Moren forstod da at hun ikke kunne fortsette & bo
hjemme. | begynnelsen var Natalie forferdelig forvirret pa sykehjemmet. Hun vekslet lenge
mellom a oppleve at hun var hjemme og at hun var pa sykehjemmet. Sgnnen fortalte: ”Hun
var fullstendig tatt ut av sin tilveerelse og ristet sammen til et virvar av tanker og opplevelser.”
Hun kunne med innlevelse og detaljrikdom fortelle sgnnen hva hun hadde sett fra
kjekkenvinduet sitt hjemme, nar han kom pa besgk til sykehjemmet. Det gikk flere maneder
far hun stort sett forstod hvor hun var. ”Det er ganske skummelt nar noen nert deg begynner
pa den maten.” Nar hun forstod at hun rotet, ble hun lei seg: "Hun kjente at hun hadde veert i
feil virkelighet.” Sgnnen fortalte at dram og virkelighet varierte sa mye at det var umulig, selv
for de som kjente henne best, a avgjare hva som var riktig. Men han sa ogsa: Vi lar henne
fortelle, for vi vet jo hva det er hun snakker om. Vi vet at akkurat de bildene hun snakker om,
Jo har veert virkelig.”

I begynnelsen lurte mora pa hvor lenge hun skulle veare i sykehjemmet, men det spurte hun
ikke om lenger. Sgnnen besgkte mora mest, men ogsa de andre sgsknene var der. Pa
sykehjemmet sa de at det var ingen som fikk sa mye besgk som Natalie.

Til forskjell fra tidligere hadde ikke moren ansvar for noe i sykehjemmet. Sgnnen fortalte:
"Det at du far beskjed om alt, og du har ikke noe annet enn a sta opp, kle pa deg, spise, ga pa
do og legge deg igjen. Det er det som er hverdagen. Og da tenker jeg, at det kan i alle fall ikke
veere sann. Det er i hvert fall ikke et pluss i forhold til & holde seg klar i hodet.”

Barna ordnet avis, TV og radio, og hengte opp bilder hjemmefra. Sgnnen skaffet ogsa
strikketay, selv om det ikke ble strikket sa mye. Dette mente sgnnen bidro til at moren beholdt
sin identitet. Det at moren kunne styre med sine ting inne pa rommet, mente han bidro til at
hun fikk et slags hjem. ”Det gav henne den hjemmebanen hun regjerte over. Selv om hun ikke
koker og braser og styrer, sa har hun i alle fall en residens som er hennes og som er noe hun
har makt over.” Nar det gjaldt & ha ting hjemmefra pa rommet, sa sgnnen at hun ikke hadde
saerlige ting som betydde sa mye for henne. “Det var menneskene rundt henne som betydde
noe.”

Sennen var takknemlig for at moren hadde fatt plass i sykehjemmet. Han fortalte: "De har
mange lokale pleiere med og uten utdanning, men stort sett med fa unntak, er det folk som
passer veldig godt for oppgaven, som har evnet det & behandle dem litt forskjellig.” Moren
hadde sine tunge stunder inn i mellom: ”Nar det skjer ingenting, og det er lite & gjgre og lange
dager, og nar det er pa det verste, sa vil hun hjem.” Sgnnen fortalte at moren hadde en sterk
tilknytning til huset sitt, sa vel som til stedet og naturen rundt. Nar han besgkte henne pa
sykehjemmet, fortalte han fra turer han hadde veert pa i omradet hun kjente sa godt: ”Hun blir
sa uendelig glad nar jeg kan rapportere fra sanne turer. Hvis du skal gi henne medisin, sa skal
du fortelle at du har veert der, for da har hun og veert der, liksom.” Sgnnen fortalte ogsa at han
kunne tenkt seg a viderefgre noen av matlagingstradisjonene til moren i sykehjemmet: ”Det er

10



Nordisk Tidsskrift for Helseforskning, nr 1-2012, 8. argang

nesten sa du skulle ha lyst til & ha sydd henne en sann rull, og kokt den og latt dem fa den pa
sykehjemmet, og sa kan hun fortelle at det var hennes.”

Nar det gjaldt feiring av hgytider, bursdager, familiesammenkomster, og besgk til hjemmet,
gjorde familien mange vurderinger for & finne ut hva som var best for moren: ”Hun er veldig
opptatt av noen fa tradisjoner som hun vil holde i hevd, og som hun krampholder pa. Hun har
for lengst begynt a snakke om julen og julegaver til sine.” Det var viktig for henne a gi gaver
til barn og barnebarns bursdager. Sgnnen fortalte at moren brukte & fa en kalender med bilder
av familien hvert ar: ”Det har blitt en sann tradisjon for henne, med bilder gjerne tatt ute pa
sjgen, i omgivelser som hun kjenner til. Sa kan hun fortelle historier bak bildene.” Familien
diskuterte ogsa hva som skulle skje med huset hennes na nar det var klart at hun ikke kom til &
flytte hjem. "Hun er en sa stor del av huset. Det at hun ikke er der nar vi kommer dit, er rart
for alle.” Sgnnen mente at det ikke var snakk om a selge huset ut av familien. Det ville ta fra
moren identiteten. Familien hadde sgrget for at huset ble passet pa og vedlikeholdt. "Det er i
hennes and.”

Pargrendes beretning om Jenny

Jenny som ble fgdt pa begynnelsen av 1920-tallet, var yngst av en stor sgskenflokk, og fra en
liten kommune i Nord-Norge. Datteren antydet at moren opplevde noe feelt i hjembygda si far
hun flyttet hjemmefra da hun var i slutten av tenarene. Moren hadde ikke sagt hva hun
egentlig opplevde. Datteren omtalte dette som ”traumene hennes”. Under andre verdenskrig
hadde det veert taft pa morens hjemsted, bradrene hadde mattet ramme til Sverige. Moren til
Jenny ble alvorlig demenssyk pa sine eldre dager.

Jenny begynte som hushjelp hos en familie. Datteren fortalte at moren gikk i fjgsen: ”Det var
langt & ga, og hun matte baere melken. Og bare det & ga ute om kvelden i market for & hente
torv i fjgsen... Hun var jo markredd og livredd, og det forstar jeg godt.” Jenny giftet seg da
hun var tjue ar, og fikk tre barn. De flyttet til en by hvor familien siden ble boende. Under
krigen ble store deler av huset deres, som |a litt utenfor byen, okkupert av tyskerne. Moren
folte seg trygg da, fordi ”det var noen i huset.” Men moren hadde ogsa sagt til henne: "Tenk
at du..., at jeg lot deg fare med tyskerne pa spark, og tenkte ikke over at det kunne skje noe.”
Datteren reflekterte videre over hva moren tillot: ”Og jeg var jo ogsa pa ridetur med dem...
jeg var fem, antakelig... Men altsa, de oppfarte seg pent og ordentlig.”

Huset som familien leide, hadde ikke innlagt vann og toalett. Etter hvert fikk familien bygget
seg et eget hus, ”sa hadde vi noe som vi eide selv”. Moren hadde bestandig hatt evnen til &
gjere det trivelig for barna. Hun lagde det koselig, pent, ordentlig og reint, og hun sydde klar
til dem. Hun sydde klzr til andre ogsa for a tjene penger. "Og lite penger, lite penger, lite
penger, evig og alltid, lite penger...” Det var ingen i omradet de bodde i som hadde noe sarlig
penger, men de hadde et godt samhold i nabolaget. Jenny matte i perioder ha flere jobber for
at familien skulle klare seg, hun hadde vaskejobber, jobbet i fiskeindustri og hjemmetjeneste.
Det var lange veier & ga til arbeid. Datteren fortalte at de hjalp moren sa godt de kunne. Det
var de oppdradd til. Hun fortalte videre at det var et styr og stress for alle sammen, men de
husket det bare som godt. Vi hadde bare gode minner.” Moren var flink til a bake julekaker
og brad, og hun brukte a sitte med barna pa kjgkkenet, for de hadde ikke rad a fyre opp i stua.
Da fortalte moren eventyr, og de hadde det koselig i lag.
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Jenny var ogsa veldig glad i a ga tur. | fglge datteren dreide livet hennes seg om "a ga tur, ga
tur, ga og ga...” Det & ga pa tur, leerte hun ogsa barna opp til. Hun likte ogsa a ha pene klzar,
veare velstelt og ta seg godt ut. Jenny gav store og flotte broderier, strikkede sokker og votter
til barnebarna. Hun var flink til & lage middag, og inviterte barnebarna pa besgk.

Datteren gjorde seg tanker om morens tidligere liv og forholdet til faren: ”De voksne den
gangen, de skjulte falelsene sine, de skulle ikke vise fglelser, sa man visste jo ikke hva slags
forhold de hadde”. Faren hadde tatt seg av moren. Han hadde laget mat, og ordnet alt for
henne. Etter at han dade, og Jenny ble boende alene, merket barna at hun forandret seg.
Spesielt etter to fall, begynte hun a se for seg ting som ikke andre sa, og inn i mellom trodde
hun at andre mennesker ville henne vondt. Hun snakket veldig mye om at det var krig.
Datteren fortalte at de egentlig ikke var klar over at det var sa mye galt. “Mamma var ikke slik
for hun ble syk.” Hun mente det matte veere sykdommen som kom gradvis, som gjorde at hun
innbilte seg ting. Det var vondt for barna & hgre moren snakke nedsettende om andre
mennesker, spesielt faren.

Etter hvert ble hun sa plaget at hun matte flytte til sykehjemmet. Der var hun urolig og hadde
det vanskelig. Datteren fortalte at moren sa at “na ma jeg sitte vakt igjen, og na skal de ha fest
der nede igjen, og da ma jeg veere oppe a passe pa de andre.” Pa sykehjemmet hadde legen
endret pa medisinene, og det hadde gjort det lettere for moren a falge med i hverdagen.
Personalet i sykehjemmet gikk turer med henne, lakket neglene og sminket henne slik hun var
vant til. P& rommet sitt hadde hun bilder av familien. Datteren fortalte at moren styrte mye
med klarne sine i sykehjemmet. Familien kjgpte kler til henne, og sa ville hun ikke ha dem,
og hev alle klerne nederst i skapet. Familien ryddet, og sa gjentok det hele seg. Moren som
var flink med handarbeid tidligere, sa na til datteren at “hendene er gdelagt, og alt er gdelagt”.
Men datteren fortsatte: ”Det er ikke noe som er gdelagt, men hun er tynn i fingrene, og har
sikkert vondt i dem. Det er ikke & vente, sann som hun har styrt.” Datteren fortalte at hun
hadde lyst til & sparre moren om forskjellige ting fra fortiden, men at det var vanskelig, for det
var mye som hadde veert utfordrende i morens liv.

Diskusjon

Diskusjonen har hovedfokus pa fortellingene om Natalie og Jenny, men viser ogsa til de atte
andre fortellingene. Hensikten med delprosjektet er a belyse hvordan de pargrende forstar sin
mors, fars, eller ektefelles livslgp, og hvilke muligheter de ser for & viderefare personens
identitet i sykehjemmet.

Demenssykdom - livshendelse som truer identitet og kontinuitet i
livet

Nar Natalie og Jenny rammes av demenssykdom, blir det en livshendelse som truer deres
identitet og kontinuitet i livet. De har begge klart & skape sammenheng og verdighet for
familien gjennom livet sa langt. Riessman (2003) skriver at ved a se pa vendepunkt i
fortellingene, kan man se hvordan identitet kan forandre seg over tid. | fem av de ti
fortellingene ble utviklingen av demenssykdom oppfattet som dramatisk. De farste
symptomene pa demenssykdom er i seg selv skremmende. Det gar gjennomsnittlig to ar fra
symptomstart til personen far diagnosen. Den oppleves ytterligere skremmende og belastende

12



Nordisk Tidsskrift for Helseforskning, nr 1-2012, 8. argang

for de fleste familier (Carpentier, Bernard, Grenier og Gruberman 2010). Det a fa
demenssykdom var en svaert krevende hendelse i livslgpet til Jenny. For Natalie kan det se ut
som om det var et noe roligere forlgp. Sennen mente imidlertid at nar hun gav andre skylden
for ting, kunne det vere for a skjule at hun begynte & glemme. 1 seks fortellinger hadde
pasientene opplevd at nere slektninger ble sveert syke og forandret av demenssykdom. For
pasientene var disse opplevelsene nesten ikke til & baere. Bade de pargrende og pasientene kan
ha gétt og tenkt pa at sykdommen kunne ramme dem selv. Det er alminnelig kjent at det
finnes arvelige varianter av Alzheimers sykdom (Engedal 2003). Sosial- og helsedirektoratet
(2007) skriver at voksne barn av demenssyke, kan slite med frykt for at demenssykdom skal
ramme dem.

De pargrende til Natalie og Jenny beskrev utviklingen av demenssykdom pa en falelsesladet
mate og med innlevelse. Vi kan si at nar det gjelder dette temaet, utgjer dette falelsesmessige
et latent innhold i intervjuene, som gar ut over det manifeste innholdet i den saklige
fremstillingen (jfr. Graneheim og Lundman 2003). I falge Riessman (2003) er maten
fortellerne snakker pa, hvilke ord og vendinger de benytter, med pa & konstruere hvem de er. |
denne sammenhengen er de familiemedlemmer som ser sine kjeere rammes av alvorlig
sykdom, og som derfor ogsa rammes selv. Det er personen som rammes av demenssykdom
som fullt ut opplever hvordan det fales. De pararendes beskrivelser og falelsesuttrykk nar de
forteller om moren, faren, eller ektefellen som har fatt demenssykdom, tyder imidlertid pa at
deres opplevelse av sykdommen i en viss grad, flyter sammen med personen som rammes.

Sykdom krever barns omsorg for foreldrene

Kroger (2007) og Erikson og Erikson (1997) beskriver en balanse mellom integritet og
fortvilelse i alderdommen. Etter som personene strevde mer og mer med a ta vare pa seg selv,
ble situasjonen stadig mer fortvilet. Engstelsen og fortvilelsen som flere av de pargrende
beskriver, kan ses i sammenheng med at deres indre identitet - forstaelse, oppfatninger og
ideer - ble truet av problemene med hukommelsen. De pargrende bidro til & opprettholde ytre
identitet og kontinuitet ved at de hyppig besgkte og snakket med sin mor, far eller ektefelle
om hverdagslige kjente temaer, om familien, gamle dager og hjemstedet. Alle pasientene i
materialet matte ha stette fra nsermeste familie for a klare seg. For mange av dem var det en
stor overgang fra tidligere, hvor de selv hadde kunnet bidra mer til sin familie. De pargrende
begynte ogsa a overta personlig stell og pleie.

Funnene viser ogsa at familiemedlemmene oppfatter sykdommen og sykdomsforlgpet
forskjellig, og at de ser ut til & forholde seg til situasjonen forskjellig. Fjelltun, Henriksen,
Norberg, Gilje og Normann (2009a) fant ogsa at en av flere sgsken ofte kunne vaere alene om
ansvaret for en syk forelder. De pargrende kan ha forskjellig forstaelse av sykdomsutviklingen
0g pasientens livssituasjon, noe som gir seg utslag i forskjellige grader av uro
familiemedlemmene i mellom. Det er ogsa flere eksempler pa at de pargrende samarbeidet om
a ta vare pa sin mor, far eller ektefelle. En familie hadde ukeplan hvor hvert av barna hadde
ansvar for hver sin dag. Slik bidro familien i fellesskap til morens opplevelse av kontinuitet i
en krevende livssituasjon. Dette samarbeidet fortsatte barna med etter at moren flyttet til
sykehjem. Fjelltun, Henriksen, Norberg, Gilje, Normann (2009b) og Sandberg et al. (2002)
holder frem viktigheten av at hjelperne forholder seg til og ivaretar en samlet familie.

Ved a lage seg rutiner for a falge sin naermeste tett opp, kunne de pargrende se nar
sykdommen ble sa alvorlig at pasienten trengte heldggnsomsorg. Pargrende fulgte med og
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ventet sa lenge som mulig med flyttingen til sykehjemmet. P4 den maten ble pasientene
kanskje ogsa sa forberedt som de kunne bli for flytting fra hjemmet. Det relasjonelle
perspektivet som beskrives av Thorsen (2002, 2004) og Kirkevold (2001b) blir tydelig
gjennom maten pargrende faglger pasienten opp over lang tid, og sgrger for at hverdagen
foregar i en slags verdighet, alvorlig demenssykdom tatt i betraktning.

Flytting til sykehjem - livshendelse som truer identitet og kontinuitet i
livet

Funnene viser at de pargrende etter hvert ser at det er ngdvendig med flytting til sykehjem,
men de synes det er vanskelig. Fjelltun (2009) fant at fa av de eldre med stort hjelpebehov
gnsket a flytte til sykehjem. Noen av pasientene som deltok i prosjektet, hadde hatt opphold i
somatisk sykehus like far de flyttet til sykehjemmet. Det kunne gjare at flyttingen til
sykehjemmet virket mindre dramatisk enn nar demenssykdommen var overveiende arsak il
flytting (jfr. Lundh, Sandberg og Nolan 2000).

Flere av pasientene hadde sterke rgtter til hjemstedet og hadde familie som var fra samme
sted. | falge Granbech (2010) var fiskerbondehusholdet en vanlig tilpasning pa bygdene langs
kysten inntil slutten av 1960-arene. Sa det var ikke uten grunn at flere av de pargrende fortalte
at stedlig mat og matkultur var viktig for bade pasientene og dem selv. Det var kvinnene som
i stor grad forvaltet denne kulturen og ledet husholdningene (Elstad 2006). Det var deres
identitet. Den sterke representasjonen av identitet og kontinuitet knyttet til hus, hjem og sted,
gjer det godt forstaelig at pasientene ikke ville flytte, og at det spesielt ble vanskelig i en
situasjon hvor de var i ferd med & utvikle demenssykdom som i seg selv truet bade identiteten
og kontinuiteten i livet deres.

Kontinuiteten gjennom livslgpet, som de pargrende har veert en del av, kan bli brutt eller
svekket nar pasientene flytter til sykehjemmet. | sykehjemmet er det pleiepersonalet som tar
over omsorgen for pasienten. En av de pargrende fortalte at hun savnet interesse fra pleierne
vedrgrende farens tidligere liv. Dette var en familie med et meget sterkt samhold. Dersom
pasientens opplevelse av sammenheng skal viderefgres, ma de pargrende sammen med
pasienten fa fortelle hva som har veert viktige verdier, holdninger, relasjoner, fysiske og
sosiale omgivelser for pasientene. Det er en risiko for at sykdom og omfattende svekkelse kan
fa ensidig oppmerksomhet, fremfor kjennskap til det livet pasientene har levd. Bade
sykdomssituasjonen og livet pasienten har levd ma ivaretas. Liksom de pargrende er avhengig
av at de profesjonelle pleier pasienten nar hun er blitt for syk til at de kan ivareta henne, er
ogsa pleierne avhengige av de pargrende og den innsikt de kan formidle, for at pasienten
fortsatt skal oppleve kontinuitet i livet sitt. Pasienten er ogsa fortsatt avhengig av familien sin
for & opprettholde en opplevelse av et ssmmenhengende liv i sykehjemmet. Det er derfor
viktig at pleiepersonalet i sykehjemmet ser verdien av og samarbeider tett med de pargrende.
Og det er viktig at det er et hensiktsmessig rom i sykehjemmet hvor pasienten kan oppholde
seg sammen med sin familie.

Flere av de pargrende fortalte at den farste tiden i sykehjemmet var vanskeligst, men at det s
ut som pasientene ble tryggere etter hvert. Naue og Kroll (2008) papeker at det er rimelig a
anta at for personer med demenssykdom, kan fremmede, nye omgivelser som for eksempel
sykehjem, fare til gkt desorientering, et starre fglelsesmessig og sosialt brudd enn kjente
hjemmeomgivelser. Heliker og Scholler-Jaquish (2006) som har undersgkt hvordan eldre uten
kognitiv svikt opplever flytting til permanent institusjon, har delt prosessen inn i tre forlgp.
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Farste er man preget av hjemlgshet, sa finner man seg mer til rette og leerer seg spillereglene,
og etter hvert slar man seg til ro med og gjere det beste ut av den hjelpetrengende
livssituasjonen. For personene med demenssykdom i mitt prosjekt, matte det ha veert sveert
krevende a finne seg til rette i sykehjemmet.

De pargrendes identitetsfremmende innsats overfor pasienten i
sykehjemmet

Sykehjemmet kan i noen sammenhenger bli oppfattet som et endestopp, hvor ingenting skjer
lenger. Historiene viser at det ikke ngdvendigvis er tilfellet. De pargrende gjorde mye for a
skape nye muligheter for pasientene i sykehjemmene. De utviste et stort engasjement, og gikk
ut fra at familien sammen hadde en fremtid i sykehjemmet. Et motiv kan ha veert erkjennelsen
av at denne fremtiden var begrenset, sa de ville bruke tiden sammen best mulig. Deres
identitetsfremmende innsats overfor pasienten hadde forskjellig karakter. De tenkte mye over
hva de kunne gjare for sin mor, far eller ektefelle, gjorde forskjellige aktiviteter sammen med
dem, bidro til aktiviteter som de mente var meningsfylte, og de bidro til pasientens
hjemfalelse (Zingmark 1995) i sykehjemmet. For flere av de pargrende var det vanskelig &
forlate pasienten etter endt besgk. De forlot sin mor, far, eller ektefelle for eksempel slik at det
passet med et maltid. Besgkets avslutning ble omstendelig planlagt fordi det var smertefullt &
forlate, og de oppfattet at det var vanskelig for pasienten a bli forlatt av dem.

Sgnnen til Natalie mente at moren gjenopplevde sitt gode forhold til naturen gjennom
familiemedlemmenes fortellinger. Heliker og Scholler-Jaquish (2006) viser hvordan
andsfriske pasienter i sykehjem styrker sin identitet ved at de skaper nye historier i
sykehjemmet, for eksempel gjennom dialog med medpasienter og ansatte. For at de eldste
eldre skal oppleve kontinuitet i egne liv, ma de bevare en fglelse av et ssmmenhengende selv
(Thorsen 1998 og Fossland og Thorsen 2010). Fortellingene som Natalies sgnn delte med sin
mor, kunne veare med pa a skape kontinuitet og ny mening i hennes liv i sykehjemmet.
Datteren til Jenny hadde tenkt mye pa hva som hadde vert vanskelig for moren i hennes
yngre dager. Dette synliggjer hvordan morens livshistorie virker inn pa og blir en del av
datterens livslgp. Det som kan ha skjedd med moren i ungdommen eller under krigen, blir en
del av datterens livslange undring og bekymring. | sykehjemmet er imidlertid moren blitt for
syk til at datteren kan sparre henne om hva som skjedde med henne.

Bortimot alle pargrende nevnte spesifikt at pasienten hadde likt & se velstelt og pen ut i tgyet.
Noen fortalte at de bidro med har- og fotpleie i sykehjemmet. Dette var noe de ogsa hadde
gjort far innleggelsen i sykehjemmet. De pargrende gav uttrykk for at dette fortsatt var en
viktig verdi for pasienten. Det kan ha sammenheng med at de fleste av dem hadde begrensede
midler i sine yngre dager, og fikk det mer romslig etter hvert. For mange av pasientene
representerte gnsket om a se ordentlig og velstelt ut, en livslang, indre kontinuitet. Men de
kunne farst fullt ut forholde seg til denne verdien nar de skonomiske betingelsene var til
stede. Slik sett muliggjorde deres gkonomiske situasjon at flere av pasientene i stagrre grad
kunne kjope seg til det & se pen og velstelt ut, noe som blir et eksempel pa ytre diskontinuitet i
livslgpene deres.

Flere av de pargrende fortalte at de tok med favorittmat til pasienten i sykehjemmet, og det
var gjerne mat som baserte seg pa lokale tradisjoner. En datter kunne godt tenke seg a samle
andre pargrende og pasienter, og bidra med kaffe og vaffelkos. Hennes mor hadde i en
arrekke vert organisasjonsmenneske, og trivdes og fungerte fortsatt godt i sosiale
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sammenhenger. For de pargrende i denne studien var familien og familiesamveeret svert
viktig. Det tette familiesamholdet som de pargrende fortalte om, som farst og fremst kvinnene
sgrget for, kan ha hatt sasmmenheng med levematen til mange av folkene som levde langs
kysten i Nord-Norge. Grgnbech (2010) viser til at hele familiens innsats trengtes i arbeidet
med husholdningen.

Konklusjon

Fortellingene uttrykker familien som er en sterk enhet over tid. Det a fa demenssykdom og
flytte til sykehjem er dramatiske livshendelser som gar utover individets opplevelse, ogsa
familien som enhet pavirkes. Gjennom morens, farens, eller ektefellens livshendelser trues
den indre og den ytre kontinuiteten bade i hennes og hans liv, og hos familien. I denne
perioden ser vi at familieforholdet blir konsentrert om arbeid for a viderefare og stagtte morens
eller farens identitet, bade ytre og indre sett. De pargrende prever seg fram og legger ned et
betydelig engasjement, tankearbeid og innsats i dette formalet. Indirekte er denne innsatsen til
flere pargrende tankevekkende i forhold til de sykehjemspasienter med demenssykdom som
ikke har kontakt med pargrende. Deres situasjon krever gkt oppmerksomhet, ogsa
forskningsmessig.

For at pleiepersonalet i sykehjemmet skal kunne bidra til & opprettholde og viderefare
pasientens integritet og kontinuitet, er det ngdvendig & inkludere pasientens nzre relasjoner
der de finnes, og ha fokus pa familiens felles opplevelse av kontinuitet. Det ma derfor veere
tett og kontinuerlig samarbeid med dem som pasienten oppfatter som sin nare familie i
sykehjemmet, og plass til at de kan veere sammen. Sykehjemmet ma vare et sted hvor
pasienten og hans/hennes nzre familie har mulighet til & utfolde seg, og fortsette a ta vare pa
hverandre som de har gjort gjennom hele livslgpet.

Takksigelser

Forfatterne gnsker a takke de pargrende som deltok i denne delstudien, samt lederne som
rekrutterte deltakerne.
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