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Abstract

Inflammatory bowel disease leaves high physical, mental, social and existential
burden on those facing the disease. Less is known about how their partners
experience impact from the disease on their situation. From the perspective of
the partners, this study describes the concerns highlighted by partners of persons
with inflammatory bowel disease. The study has a qualitative design and in-
depth interviews were performed to gather data. The sample consists of nine
partners of persons with inflammatory bowel disease. Three main themes
emerged: (i) uncertainty and helplessness, (ii) loss and (iii) attitudes and
strategies to cope with concerns. A synthesis reveals the concept “caregiver-
grief” comprising the relational and emotional concerns as well as how to deal
with these concerns. Partners of persons living with inflammatory bowel disease
describe grief and concern connected to their role as caregiver and
spouse/cohabitant.
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Introduksjon

Inflammatorisk fordgyelsessykdom er en fellesbetegnelse pa to kroniske,
autoimmune fordgyelsessykdommer; ulcergs kolitt (UC) og Morbus Crohn
(MC). Forekomsten av UC i Norge er blant verdens hgyeste med over 700 nye
tilfeller arlig. Det er anslagsvis 26.000 personer (0,5% av befolkningen) som har
denne sykdommen (Harlan, 2016; Helseinfo, 2015). | darlige faser er UC
kjennetegnet av diaréer, ledsagende, sterke smerter og sevnmangel pa grunn av
hyppige avfgringer bade dag og natt (Helseinfo, 2015; Reime, 2013; Wyiller,
2014). UC og MC debuterer i alderen 15-35 ar. Omtrent 14.000 personer (0,3%)
har MC, og omtrent 300 blir diagnostisert med sykdommen hvert ar.
Komplikasjoner kan veare stenoser ved tynntarmssykdom, mens fistler og
abscesser er vanlig ved tykktarmssykdom (Helseinfo, 2015; Reime, 2013,
Wyller, 2014).

Kronisk sykdom pavirker partneren

Aktiv og alvorlig inflammatorisk fordgyelsessykdom kan ha store konsekvenser
og sette sitt tydelige preg pa menneskene som har disse diagnosene.
Symptomene pa hyppige avfaringer, sterke smerter og sykehusinnleggelser er
vanlig (Reime, 2013; Wyller, 2014).

De fleste med kronisk sykdom vil ha en malsetting om & leve sa normalt som
mulig (Meetoo, 2008), likevel vet vi at kronisk sykdom kan vere ensbetydende
med en livslang tilpasning. Sykdommen kan influere ikke bare pa den syke, men
ogsa personer i pasientens nettverk. Den kroniske sykdommen kan over tid
forverres, og endringene som sykdommen forer med seg kan skape store
forandringer. Par der den ene har en kronisk sykdom, ma sammen tilpasse seg
nye roller og nye samhandlingsformer for & kunne leve normalt (Meetoo, 2008;
Rolland, 1994). Sykdommen kan medfgre belastninger pa flere ulike omrader
for partneren. Partneren kan oppleve at den syke blir mer avhengig, og
sykdommen fordrer at partneren ma tilrettelegge sitt liv og ta hensyn pa mange
omrader for & stotte den syke (Eriksson & Svedlund, 2006). Partneren kan
dermed oppleve ulike bekymringer som kan handle om hvordan de skal forholde
seg til sykdommen, og hvordan den syke partneren kan hjelpes og beskyttes
(Eriksson & Svedlund, 2006). Bade hverdagen og fremtiden kan vere usikker
dersom sykdomsforlgpet er uforutsigbart. Tidligere fremtidsplaner kan matte
endres. Sykdommen kan medfgre ensomhet. Bade partneren og den syke kan bli
mer bundet til hjemmet. Nar det sosiale livet blir berart vil den sosiale kontakten
begrenses (Bove, Zakrisson, Midtgaard, Lomborg & Overgaard, 2016; Eriksson
& Svedlund, 2006). Partneren kan oppleve betydelig praktisk arbeidsbelastning
ved at han blir staende alene om det praktiske arbeidet i hjemmet (Eriksson &
Svedlund, 2006; Skagestad, Grov & @ritsland, 2008).
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Belastningene kan gjgre at partneren kan oppleve en utfordring i balansen
mellom det a stgtte og hjelpe den syke pa den ene siden, og det & opprettholde
eget liv og ivareta den gvrige familiens behov pa den andre siden (Houldin,
2007). En studie av kvinner der partner har kroniske sykdommer, viste at
kvinnene tross store belastinger, strevde for & opprettholde normalitet i
hverdagen (Eriksson & Svedlund, 2006).

Sammenliknet med normalbefolkningen vil belastningen for en partner til en
person med en kronisk lidelse veere sa omfattende at den medfarer en helserisiko,
derav fysiske, sosiale og mentale helseproblemer (Baanders & Heijmans, 2007,
Helder, Kaptein, Kempen, Weinman, Houwelingen & Roos, 2002; Luttik,
Blaauwbroek, Dijker & Jaarsma, 2007).

Imidlertid har forskningen ogsa identifisert positive sider ved det & ha
omsorgsoppgaver for en partner med en kronisk sykdom. Sykdommen kan gjare
at partnerne blir knyttet neermere til hverandre (Eriksson & Svedlund, 2006;
Lahat, Neuman, Eliakim & Ben-Horin, 2014; Mahrer-Imhof, Hoffman &
Froelicher, 2007). Partneren kan oppleve en fglelse av stolthet og kompetanse
ved & kunne hjelpe den syke partneren (Baanders & Heijmans, 2007; Shirai,
Koerner & Kenyon, 2009). De som gir omsorg og hjelp kan fele gkt egenverd
ved at de opplever & makte omsorgen som i mange tilfeller kan vere svert
krevende (Lahat et al., 2014; Helder et al., 2002).

Kunnskap om livssituasjonen og behovene til partnere med kronisk sykdom kan
veere avgjerende for a forsta helheten i situasjonen til partneren. Slik kunnskap
er ngdvendig for & kunne forebygge urimelig belastning for partnerne.

Manglende kunnskap om partnere til personer med inflammatorisk
fordagyelsessykdom

Litteraturgjennomgangen viser at det & vare pargrende til en person med en
kronisk sykdom pavirker den pargrende pa mange ulike mater. Dette gjelder
bade folelsesmessig, sosialt og gkonomisk. Studier viser at ulike pargrende-
grupper kan oppleve mange av de samme utfordringene (Golics, Basra, Salek &
Finlay, 2013), men samtidig er det viktig a fa fram de spesifikke utfordringene
som er relatert til ulike sykdommer. Vi har ikke funnet studier om pargrendes
erfaringer med a leve med et familiemedlem som har en inflammatorisk
fordgyelsessykdom. Forskningen om pasienter med inflammatorisk fordgyelses-
sykdom viser at sykdommen innvirker pa pasientens psykiske helse og sosiale
fungering (Kiebles, Doerfler & Keefer, 2010). En studie har vist at de negative
psykiske konsekvensene farst og fremst forekommer nar sykdommen er i en
aktiv fase (Graff, Walker, Clara, Lix, Miller, Rogala et al., 2009). En annen
studie, av pasienters syn pa informasjonsutveksling med sine partnere, viste at
de fleste pasientene gnsket at partneren deres skulle veere mer involvert i
handtering av helseproblemene, og mente at en starre grad av partnerinvolvering
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kunne hjelpe dem med & handtere sykdommen bedre (Lahat et al., 2014). Lahat
et al. (2014) viser i denne studien at partnerens stgtte er viktig for den som har
inflammatorisk fordgyelsessykdom. En tredje studie av pasienterfaringer viser
at pasientene opplever stress knyttet til mange av symptomene som falger
sykdommen, eksempelvis diaré, magesmerter, blodig avfering, tretthet og
depresjon (Larsson, L66f & Nordin, 2017). Symptomene medfarte at pasientene
trakk seg bort fra ulike sosiale ssmmenhenger. P4 samme mate kan symptomene
pavirke partneren.

En studie viser at kronisk sykdom, uavhengig av diagnose, pavirker samlivet og
har innvirkning pa hvordan partneren handterer ubalansen mellom & skulle
hjelpe og stette den syke, samtidig som eget liv leves (Houldin, 2007). Det er
ikke funnet forskning som tar for seg partnerens opplevelse av & leve med en
person med inflammatorisk fordgyelsessykdom. Denne studien bidrar med
innsikt i temaet.

Hensikten med denne studien var derfor & undersgke hvordan partneren opplevde
samlivet med en person med inflammatorisk fordgyelsessykdom. Fglgende
forskningsspgrsmal presenteres: Hvilke belastninger opplever partnerne til
personer som har inflammatorisk fordgyelsessykdom? Hvordan handterer
partnerne til personer som har inflammatorisk fordgyelsessykdom sin livs-
situasjon?

Metode

Studien har et kvalitativt design med data innsamlet ved bruk av individuelle
samtaleintervju.

Utvalg og rekruttering

Inklusjonskriteriene var at deltakerne skulle vaere 30 ar eller eldre og partnere til
pasienter med enten UC eller MC og ha levd sammen med vedkommende ett ar
eller lenger. De skulle forstd norsk, men kunne ha utenlandsk opprinnelse.
Utvalget hadde ingen tilknytning til interesseorganisasjoner. Fem kvinner og fire
menn ble tilfeldig rekruttert mens pasienten var svart syk og innlagt pa
medisinsk eller kirurgisk avdeling pa et universitetssykehus.

Datasamling

En intervjuguide for samtalen inneholdt sentrale tema og spersmal om
hverdagen med en alvorlig syk partner. Rekkefglgen pa temaene og spgrsmalene
var fleksibel, og i intervjusituasjonen ble rekkefglgen avhengig av hva som
fremkom farst og sist i samtalen. Alle temaene og opprinnelige sparsmal ble
belyst og besvart. Intervjuene varte gjennomsnittlig en time. Fem intervjuer
skjedde pa et sykehuskontor. To intervju, nummer 1 og 3, skjedde i hjemmet til
deltakerne. Disse intervjuene ga tilleggsopplysninger om fysiske utfordringer
ved boligen som hadde betydning for hverdagslivet. Det ble lagt vekt pa a skape
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en god intervjusituasjon, bade nar intervjuet ble gjennomfart pa sykehuset, og
nar intervjuene foregikk i andre omgivelser. To intervju skjedde pa telefon, disse
var tidsmessig noe kortere enn de gvrige, men informantene delte raskt
opplevelser og felelser omkring samlivet med den syke. Deltakerne ga uttrykk
for at de opplevde det som positivt & delta i undersgkelsen.

Etikk

Norsk samfunnsvitenskapelige datatjeneste (NSD) godkjente studien.
Pasientene ble spurt av personalet pa avdelingen om deltagelse. Deltakelse i
studien var frivillig. Samtykkeerkleeringen med informasjon om studien, ble gitt
til pasientene. Partnerne fikk tilsvarende samtykkeerkleering og informasjon til
underskrift for intervjuet. Det ble gjentatt muntlig at de kunne trekke seg fra
studien uten at det ville f& noen konsekvenser. Av forskningsetiske hensyn
deltok ikke forfatterne i rekrutteringen av informanter. Ingen av artikkel-
forfatterne hadde klinisk rolle i avdelingene.

Partnerne kunne vere i en sarbar og uforutsigbar situasjon ved at partneren var
sveert syk og behandlingstrengende. Derfor var det, under presentasjonen av
undersgkelsen, inngatt avtale om at dersom deltakerne skulle ha behov for a
bearbeide intervjudeltakelsen, ville de kunne henvende seg til avdelingene for
oppfelging og hjelp. Forespgrselen fra avdelingspersonalet kan ha pavirket
informantene slik at det har veert vanskelig a takke nei til deltakelse i studien.
Det ble lagt vekt pa a presisere at deltakelsen var frivilling ogsa ved intervjuets
start.

Dataanalyse

Intervjuene ble utfgrt og tatt opp pa band av farsteforfatter ultimo 2008. De ble
transkribert verbatimt. Analysearbeidet startet ved a lytte til partnernes ordbruk
og stemmeleie for & vurdere helhetsinntrykket i intervjuene. Det farste analyse-
trinnet ga oversikt over materialet og mulige tema (Elo & Kyngas, 2008;
Graneheim & Lundman, 2004). Sitatene inneholdt meningsbarende enheter som
i det andre analysetrinnet ble plassert i en matrise for a skape oversikt over
innholdet. Sitatene ble deretter systematisert, kondensert og utviklet til tema (Elo
& Kyngés, 2008; Graneheim & Lundman, 2004).
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Tabell 1: Analysetrinnene

argang

Meningsfull enhet

Kondensert mening

Undertema

Tema

Ja, kommer han til &
veere i form, liksom?
... Man laerer seg &
leve med det mer og
mer. Ja, det har
hendt noen ganger,
men da tar jeg det
tilbake, ’Skjerp
deg!” se hvor bra du
har det egentlig,
liksom.

Selv nér partneren er
darlig, sa gar livet sin
gang. Hun ser
positivt pa
situasjonen og gjar
det beste ut av den.

A leve med
usikkerheten om
partnerens uforutsig-
bare sykdom

Usikkerhet og
hjelpelgshet

ikke ga fra henne,
matte jo bare veere
der. Jeg fikk noen til
a vere der, mens jeg
var vekke for
hunden mé jo ut. Og
det trenger jeg jaggu
selv og. A koble av.

temaer hvor
partneren passer pa
den syke ved & vere
oppmerksom pa
sykdommens
utbrudd. Samtidig
har partneren et uttalt
behov for & ha tid til
seg selv utenfor
hjemmet.

overfor sykdommen
og behovet for & ha
egne opplevelser.

Ja, mmm, det hadde | Den sykes diaré- Lere seg & leve med | Savn

sikkert vaert mer hvis | plager og mage- savnet av intimitet og

han ikke hadde hatt | smerter senker hans sex

de plagene for & si sexlyst. Dette er et

det sénn. Eh, det er savn for partneren,

vel blitt mer at jeg, men hun aksepterer

sukker, har vel at sykdommen krever

akseptert det mer... | sitt.

Sa det at jeg turde To motstridende En vokterrolle Holdning til og

handtering av
sykdommen og
belastingene

Tredje analysetrinn innebar en kondensering av de meningsberende enhetene.
Enhetene kunne kategoriseres i flere undertemaer som dannet grunnlaget for
videre analyse (Graneheim & Lundman, 2004). Det fjerde analysetrinnet innbar
en abstraksjon der grupper av undertema ble sett i sammenheng og ble betegnet
med et felles tema. Felgende tema ble identifisert: usikkerhet og hjelpelgshet,
savn og holdning til og handtering av sykdommen og belastingene. Med sitatene
som utgangspunkt er systematisk tekstkondenseringsmetode basert pa
informantenes erfaringer og livsverden (Polit & Beck, 2016). Analysen ble utfart
av forsteforfatter med innspill fra de gvrige forfatterne i analysetrinnene som
farte fram til endelige subtema og tema.

Refleksivitet

Refleksivitet starter tidlig i forskningsprosessen med forforstaelse, utarbeidelse
av forskningsspgrsmal, konstruksjon av intervjuguide og gjennomfaringen av
intervjuene, derav refleksjon over mulig oppfalgingssparsmal til samtalen.
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Gjennom utvalgte sitater gis leseren mulighet til & vurdere troverdigheten av
forfatternes valgte subtema og tema. Dermed sgkes det & presentere en
transparent analyse som leseren kan betrakte som troverdig (Tjora, 2017;
Graneheim & Lundman, 2004).

Resultater

Utvalget besto av tilnermet lik andel kvinner og menn i alderen fra 29 til 71 ar.
De hadde levd sammen med den syke mellom ett og 20 ar. Det var hovedvekt av
pasienter med MC i dette materialet.

Informantene fortalte alle om en livssituasjon som i stor grad var preget av
sykdommen. Sykdommen grep inn i mange sider av deres tilveerelse, og
informantene opplevde belastninger pa flere omrader. Som den videre rede-
gjorelsen viser, ble det gjennom analysen identifisert tre hovedtyper av
belastninger. En hovedtype handlet om de personlige belastningene, den andre
om de hverdagslige bekymringene som fulgte med a leve tett pa og veere vitne
til situasjonen til en person med en sa alvorlig sykdom. Den tredje hovedtypen
av belastninger handlet om savn, siden sykdommen var hinder for livets
muligheter.

Usikkerhet og hjelpelgshet

Partnernes sykdom var svert inngripende, farte til store lidelser og fikk
helsemessige konsekvenser. For partnerne innebar det en falelsesmessig
belastning 4 leve tett pa, falge med pa, og observere en person med et sa om-
fattende helseproblem. Det & veare vitne til smertene hos partneren,
begrensingene og det & bli bundet til hjemmet pa grunn av sykdommen, var en
stor pakjenning.

En ung kvinne beskriver det slik:

Det er fortvilende for smertene gjar alt ekstra vanskelig. Det er det som hindrer
ham i alt. Disse smertene er det jo veldig vondt & se pa. Nar han ligger pa sofaen
0g vrir seg i timevis. Smertene er gjerne intense i fire timer i strekk fordi han har
vart pa toalettet og hatt avfgring. Han beskriver det som at det brenner i
endetarmen.

Partnerne ga uttrykk for hjelpelashet over a veere vitne til hvor sterkt sykdommen
influerer pa kreftene til den syke. En faktor som forsterket fglelsen av
hjelpelgshet var usikkerhet om sykdomsutviklingen og den stadige trusselen om
oppblomstring og forverring av sykdommen. Flere hadde erfaring med sveert
alvorlige sykdomsutbrudd, noe som ytterligere bidro til hjelpelasheten. En
forteller om partneren at hun har vart innlagt flere ganger pa bade kirurgisk og
medisinsk avdeling: “¥i var hjemme i stuen her, sa ble det hull i magen hennes.
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Sa kom det jo ut vaeske og tarminnhold og you name it. S& da visste vi at det var
noe alvorlig galt. ”

De som har levd lenge med en partner med sykdommen, trekker frem bade
usikkerheten og redselen for & miste partneren. Sykdommens alvorlighetsgrad
og det usikre forlgpet bidro til dette. Sykdommene er uforutsigbare og endringer
skjer gradvis. Partneren hadde lart seg & fange opp signalene pa at sykdoms-
utbrudd var i anmarsj og kjente igjen tegnene pa forverring. De fikk en vokter-
rolle overfor partnerens sykdom. Noen ga utrykk for at deres syke partner
forsgkte a utsette legebesgk og sykehusinnleggelse lengst mulig. Den friske
partneren var den som matte kontakte helsevesenet nar de mente det var
ngdvendig.

Alvorlighetsgraden av sykdommen hadde gkt etter som drene var gatt med
gjentatte operasjoner og lange opphold pad sykehuset med tarmhvile og
intravengs veeske- og ernaringsbehandling. | forbindelse med sykdoms-
forverringene, har flere opplevd at tankene deres kretser omkring temaet tap og
ded.

En kvinne opplever det slik:

... jeg blir veldig redd, mange ganger. Og jeg tenker hvordan skal dette ga? Vi
er jo ikke gamle enda, sa jeg orker liksom ikke & tenke at, at han kan dg av det.
Men det skjgnner jeg jo at det kan han, selvfglgelig. Nar han er sa syk som han
er.

En av mennene forteller:

Det er klart at jeg tenker pa det, senest na pa mandag, nar hun ligger pa
operasjonshordet, tenker jeg pa dgden. Det er sanne tanker jeg ma holde for
meg selv.

Savn

En annen side ved belastningen var savn. Savn var et gjennomgaende tema, og
ulike typer savn ble uttrykt gjennom intervjuene. En type savn var savnet av den
friske partneren. Sykdommen preget de syke bade nar det gjaldt krefter og humer
slik at relasjonen mellom den syke og partneren ble endret.

Et utsagn viser tydelig dette savnet:

Han blir aldri sur, men han blir mye mer vanlig, han speker ikke pa samme
maten, som han alltid gjgr med meg. Nar han er veldig syk, sa savner jeg han.
Selv om han er der, sa er det ikke han.

Savnet av den friske partneren handlet ogsa om savn av intimitet og sex. Dette
ble trukket fram av bade kvinnelige og mannlige partnere. En av de kvinnelige
informantene svarte slik:
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... det hadde sikkert veert mer hvis ikke han hadde hatt de plagene. Det er vel
mer at jeg har vel akseptert det mer, men det er samtidig et savn ... det er sann
at jeg kunne tenkt mer.

En av de mannlige partnerne gjer et skille mellom nzrhet til partneren pa den en
siden og sex pa den andre siden. Han framhever at det er naerhet mellom dem,
men at det er sex som ikke er mulig pa samme mate som tidligere.

Det er na det som er, med seksualliv og sann. Det har blitt litt darligere. Men
narhet og sann, det er jo ikke noe problem a fa. Men nar det gjelder sdnn mann
og kone opplegg, sa er det ikke sa greit.

En annen side ved savnet var savnet av spontanitet og a slippe planlegging. Pa
den ene siden var langsiktig planlegging ikke mulig, pa den andre siden planla
deltakerne all aktivitet slik at hverdagslivet her og na ble regulert av detaljplaner.
Dette gjaldt bade de som hadde levd lenge, og de som hadde levd kort tid med
sykdommen. De tenkte tilbake pa tiden for sykdom da dette var annerledes. De
poengterte at det nd var ngdvendig & planlegge for & kunne gjennomfare en
aktivitet. Aktiviteter krevde at avstanden til offentlige toaletter var kartlagt pa
forhand. Spontanitet i hverdagen var derfor sjeldent. Sykdomsutbrudd kunne
skje uten tydelig forvarsel. Sykdommen pavirket det sosiale livet og farte til savn
av sosialt fellesskap. Etter mange ar med sykdom var vennekretsen blitt mindre,
0g sosiale sammenhenger med venner blitt feerre:

Vi var veldig aktive tidligere. Men det har avtatt litt. Vi blir jo veldig opptatte av
dette. Ja, det er egentlig litt trist. Men det er klart at vi har noen som er der
uansett. Du kan si at de som syns det blir vanskelig nar det er noe, de ser du ikke
s& mye na.

Det ble uttrykt usikkerhet omkring feiring av familiebegivenheter: «... den
usikkerheten er vel egentlig det verste. Vi vet aldri hvordan ferien blir, vi vet
aldri hvordan julen blir.»

Flere la vekt pa at muligheten til & delta i sosiale sammenhenger ogsa ble redusert
pa grunn av at de ofte ikke turte ga fra den syke nar sykdomssituasjonen var
ustabil.

| tillegg til at muligheten for sosialt fellesskap ble redusert pa grunn av syk-
dommen, framhevet noen av informantene at karakteren av det sosiale felles-
skapet hadde endret seg pa grunn av sykdommen. Dette papekte serlig to av de
mannlige partnerne. De gnsket et sosialt fellesskap uten at sykdommen skulle
veere gjenstand for oppmerksomhet og @nsket ikke & bruke venner til a drgfte
sykdommen og belastningene ved denne. Samtidig opplevde de at mange var
opptatt av den syke og at det sosiale fellesskapet nettopp derfor ble preget av
sykdommen.
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Holdning til og handtering av sykdommen og belastingene

Samtidig som deltakerne la vekt pa at sykdommen medferte omfattende
belastninger, uttrykte alle en holdning til den syke, sykdommen og belastningene
som viste lojalitet og vilje til a fortsette forholdet og stette den syke partneren.
De gav uttrykk for at de hadde akseptert sykdommen. De uttrykte en forpliktende
holdning overfor den syke. | studien framgikk det ingen forskjell blant
informantene nar det gjaldt holdning til sykdom og belastningene avhengig av
om de hadde levd kort eller lenge med sykdom. Samtidig som partnerne ga
uttrykk for bekymring og savn, viste de alle forstaelse for partnerens situasjon
og for konsekvensene som fulgte av sykdommen.

Nar det gjaldt handteringen av bekymring og savn, var det felles for deltakerne
at de la vekt pa at de ikke ville beklage seg over hvordan samlivet hadde utviklet
seg. De mente de taklet livet til tross for belastningene med usikkerheten og
savnet. De fleste handterte usikkerheten og savnet ved at de holdt dette for seg
selv. Med noen unntak, delte de erfaringene hverken med partneren eller andre.

Noen skjulte bekymringene og savnet for den syke partneren. En begrunnelse
for dette var at de ikke gnsket & gke belastningen for den syke. De unngikk & om-
tale hva de ikke lengre kunne gjgre sammen eller alene. En av kvinnene fortalte
om hvordan hun la planer pa en slik mate at mannen ikke skulle fgle at hun var
ngdt til & ta urimelig mye hensyn til ham:

Det er klart det hindrer mye, men jeg avlyser ting nar jeg ser at han er darlig.
Uten at jeg sier det til ham at jeg hadde planer, for jeg vil ikke at han skal fgle
noen darlig samvittighet. Han vil at jeg skal ga.

Diskusjon

Hensikten med studien var a undersgke hvordan partneren opplevde samlivet
med en person med inflammatorisk fordayelsessykdom, hvilke belastninger de
opplevde, og hvordan de handterte disse. Samlivet mellom en frisk og en
alvorlig, kronisk syk partner blir i stor grad preget av sykdommen.
Konsekvensen av sykdommen for partneren var derfor omfattende og innvirket
pa mange omrader. Det var en stor falelsesmessig belastning a fa sa neert
kjennskap til og innsikt i de omfattende konsekvensene av sykdommen, og
oppfalgingen av disse. Belastningene ble relatert til usikkerhet ved den
uforutsigbare sykdomsutviklingen, og den vokterollen som partneren derfor tok
pa seg overfor den syke. Savn og forsakelser var en konsekvens av sykdommen.
Savnet ble bade relatert til de betydelige endringene som sykdommen hadde for
parrelasjonen og for felles sosialt liv. Felles for deltakerne i denne studien var
imidlertid at de mente at de mestret situasjonen med en alvorlig syk partner, men
at de hadde fa a dele sine bekymringer med.
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Belastning

Forskning har gjennom mange ar vist at det kan fglge omfattende belastninger
bade av psykisk, sosial og gkonomisk karakter ved rollen som pargrende til et
familiemedlem med store helseproblemer. Dette gjelder for pargrende til
pasienter med ulike kroniske sykdommer (Golics et al., 2013).

P& samme mate som i var studie, sa har studier av situasjonene til pargrende til
personer med demenslidelser vist til fglelsesmessige belastinger som dreier seg
om tap og sorg (Meuser & Marwit, 2001). Dette er vel kjent og akseptert nar det
gjelder pargrende til pasienter i siste livsfase og etter dedsfall. Imidlertid er det
etter hvert en gkende erkjennelse av at omsorgspersoner kan oppleve sorg- og
tapsreaksjoner ogsa nar personen med helseproblemene ikke er i en definert,
palliativ fase (Meuser & Marwit, 2001). De intellektuelle og falelsesmessige
konsekvensene som kan fglge av stadig endret situasjon for det syke familie-
medlemmet, kan gi taps- og sorgreaksjoner hos pargrende (Meuser & Marwit,
2001; Sanders & Corley, 2003). Denne type sorgopplevelse kjennetegner ogsa
opplevelsene hos partnerne til pasienter med inflammatorisk fordeyelses-
sykdom.

Sorg over tap

Et symbolsk interaksjonistisk perspektiv pa sorg vil fremheve samspillet mellom
partneren og den syke og partnerens forhold til den syke som medvirkende til
sorg (Charmaz, 1980). Sorg kan her forstas som den subjektive, falelsesmessige
reaksjon pa tap med pafelgende psykiske, fysiske og sosiale manifestasjoner
(Charmaz & Milligan, 2006). Endringer hos den syke partneren - som en
signifikant andre - vil pavirke den friske partnerens identitet, relasjoner og
sosiale roller. Det er derfor ikke bare tapet relatert til reduserte muligheter for
den syke personen, som bidrar til sorgen, men ogsa tapet av aspekter i eget liv
og hverdagsliv (Valentine, 2008). Store helseproblemer hos signifikante andre
kan medfgre tap av selvbilde og tap i identitet som ble skapt og utviklet i
samhandlingen mellom partnerne (Charmaz, 1980; Valentine, 2008). | dette
perspektivet vil sorg som falge av helsesituasjonen kreve endring av bade selvet
og hverdagslivet til den friske partneren. Sorgen vil formes av personens
tolkninger og definisjoner av tapet og situasjonen (Valentine, 2008; Rosenblatt,
1988).

Opplevelsen av tap og sorg kan preges av typiske tegn ved det spesifikke
sykdomsforlgpet som kjennetegner en inflammatorisk fordayelsessykdom. Tap
og sorg kan ogsa handle om de falelsesmessige belastningene det er a leve naert
med og til daglig & matte ta inn over seg situasjonen til en svart alvorlig syk
person med store hjelpebehov. Vi har sett at dette var sarlig belastende for
informantene. Betegnelsen hjelpelgshet er i andre sammenhenger brukt for &
beskrive denne type sorg og falelsesmessige belastninger partneren kan ha nar
de lever tett pa familiemedlemmer med smerte og store plager uten & ha mulighet
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til & lindre og hjelpe. Dette er vist ogsa a gjelde partnere til personer med ulike
kroniske sykdommer (Baanders & Heijmans, 2007; Bove et al., 2016), det vil si
en omsorgsgiversorg (Meuser & Marwit, 2001), som ogsa vil kunne vere
beskrivende for partnere til personer med inflammatorisk fordgyelsessykdom.

I tillegg til belastningene relatert til denne type savn- og sorgreaksjoner, kommer
belastningene ved tap av parets felles gjaremal og aktiviteter. Disse tapene dreier
seg om endringer i den nzre relasjonen mellom partnerne og kan betegnes som
relasjonelle tap. Det relasjonelle tapet vil preges av mange forhold; samfunns-
messige foringer, karakteren av relasjonen mellom partnerne (Charmaz &
Milligan, 2006), situasjonen og ressursene til hver av partnerne, deres for-
tolkninger og handteringene av tapet og mulighet for stgtte (Jakoby, 2012), samt
sykdommens karakter. Sorg som fglge av tap av den intime relasjonen kan veere
typisk for denne type sykdom som er tema her. Men denne type savn kan ogsa
veere typisk for andre partnergrupper. Andre studier om partnere til personer med
kroniske lidelser generelt fremhevet tap av den intime relasjonen som en negativ
konsekvens av sykdommen (Golics et al., 2013). En svensk studie har gitt grunn
for & framheve at sarlig kvinnene midt i livet har et behov for a bli elsket som
ektefelle, og ikke kun veere omsorgsgiver (Eriksson & Svedlund, 2006). | var
studie var det ingen grupper som skilte seg ut pa dette omradet. Bade kvinner og
menn utrykker savn av sex og nerhet.

Sosialt samvaer og mangel pa spontanitet

Det relasjonelle tapet vil ogsa handle om tap av sosialt liv sammen med
partneren. Vi har her sett at spontanitet var begrenset fordi rutiner og planlegging
av gjeremal overtok og var avgjgrende for a kunne gjennomfare reiser, utflukter
eller sosiale tilstelninger. Ogsa dette er vist i andre studier om partnere til
personer med kroniske lidelser generelt (Eriksson & Svedlund, 2006). Tid
sammen med venner og bekjente kan bli begrenset ved at den sykes tilstand er
til hinder for sosialt samvaer (Eriksson & Svedlund, 2006). Partnere til personer
med hjertelidelser opplever usikkerheten som sykdommen fgrer med seg som en
begrensende faktor (Mahrer-Imhof et al., 2007). En annen studie av
konsekvenser av kronisk sykdom generelt, papeker at falelsesmessig stress og
negative tanker omkring sykdommen kan begrense partnerens sosiale liv (Rees,
Boyle & MacDonagh, 2001). Her har vi sett at selve sykdommen og de negative
falgene av den, var en helt sentral faktor som gjorde felles sosialt liv vanskelig.

Behov for tid til seg selv

Imidlertid har vi sett at deltakerne la vekt pa behov for tid til seg selv, enten i
form av arbeid eller andre aktiviteter, for dermed & ha styrke til & mestre
dagliglivet. En studie av omsorgsgivere til pasienter med kreft kan tyde pa at de
som har et etablert sosialt nettverk og aktiviteter utenfor hjemmet, i starre grad
kan tilpasse seg situasjonen med en hjelpetrengende partner (Grov, Dahl, Foss3,
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Wahl & Moum, 2006; Furlong & Wuest, 2008). Vi har sett at dette er noe
partnerne selv framhevet som viktig for dem, og noe de derfor selv tok hensyn
til og forsgkte a legge il rette for.

Vokterrollen og forpliktende holdninger overfor partneren

I tillegg inntar partneren en vokterrolle. Det vil si at de opplever forventinger om
a matte felge med og passe pa partneren pa grunn av de stadige endringene i
sykdomsforlgpet. Ogsa belastninger ved vokterollen kan sees pa som en
konsekvens av eller relateres til omsorgssorgen”, men kan best forstas som en
annen dimensjon ved partnerens situasjon. VVokterrollen som her er beskrevet,
handler om belastninger knyttet til papasselighet og arvakenhet overfor
endringer i pasientens sykdomssituasjon. Det samme er vist for pargrende til
pasienter med kronisk obstruktiv lungesykdom (Bove et al., 2016). VVokterrollen
har elementer og oppgaver i seg som oftest vil tillegges helsepersonell. Ikke alle
pargrende vil ta pa seg eller oppleve forventninger om en vokterrolle i like stor
grad. Det er rimelig & anta at vokterrollen vil veere typisk og gjare seg gjeldende
farst og fremst for partnere til mennesker med sykdomsforlgp som hurtig kan
endres i en alvorlig retning. Partnerne har nert kjennskap til sykdommen og
nyansene i denne. De ser den syke partneren som bor hjemme og tolker
forandringer lettere enn helsepersonell som ikke ser den syke personen daglig.
Denne evnen til & oppfatte forandringer gjelder partnere til bade personer med
inflammatorisk fordgyelsessykdom og kronisk obstruktiv lungesykdom og andre
personer med sykdommer som har et forlgp som hurtig kan endres i negativ
retning. Ved a veere tilgjengelig for bade den syke og partneren og ved a formidle
kunnskap og innsikt i sykdommen og sykdomsforlgpet, kan helsepersonell spille
en viktig avlastende rolle overfor partneren pa dette omradet.

Forpliktelse og stolthet

Vi har her sett at partnerne uttrykte aksepterende og forpliktende holdninger
overfor den syke som ogsa innebar gnske om a fortsette samlivet. Det samme er
vist i andre studier bade av partnere til pasienter med kronisk sykdom generelt
og i studier av partnere til pasienter med kronisk obstruktiv lungesykdom
(Baanders & Heijmans, 2007; Bove et al., 2016). En studie av partnere til
pasienter med hjertesykdom (Dalteg, Benzein, Fridlund & Malm, 2011) og
studie av omsorgsbyrde for pargrende generelt (Savundranayagam,
Montgomery & Kosloski, 2011) har vist at det a klare de daglige belastningene
kan oppleves som en kilde til stolthet pa tross av tap og sorg. Partnerne kan
tilpasse seg situasjonen med en alvorlig syk partner og kan lare seg a leve med
sykdommen. Det er her viktig a veere oppmerksom pa at var studie har et relativ
lite utvalg som er valgt ut ved selvseleksjon, og at det nettopp kan vare partnere
som opplever denne type aksepterende og forpliktende holdninger til den syke
partneren pa tross av tap og sorg, som vil melde seg som deltakere i denne type
studier. Det kan imidlertid veere en styrke ved denne studien at det er representert
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partnere i ulike aldre og som har partnere som har hatt sykdommen over bade
kortere og lengre tid. Det kan derfor antas at data fra denne studien kan gi tilfang
av kunnskap med overfaringsverdi til partneres samliv ogsa for andre pasient-

grupper.

Konsekvenser for praksis og behov for videre forskning

Kunnskap om livssituasjon og behov til partnere som lever med en kronisk syk
partner kan vare viktig for helsepersonell for a forsta situasjonen til partneren.
Da er det viktig & ha kunnskap om hvordan den spesifikke sykdommen pavirker
parrelasjonen og belastningene for partneren pa ulike omrader. Denne
kunnskapen er ngdvendig for & kunne forebygge urimelig belastning for
partnerne i sykdomsforlgpet og behandlingsperioden.

Vi har ogsa sett at de konsekvensene for partnerne som vi her har belyst, er pavist
i andre studier av pargrende til andre grupper. Kroniske sykdommer kan pavirke
pargrende negativt pa mange ulike mater, uavhengig av hvilken sykdom det er
snakk om, bade gkonomisk, falelsesmessig og sosialt (Golics et al., 2013). Det
kan likevel vaere at denne type sykdom skaper spesielle utfordringer for
partneren og samlivet. Det er behov for flere studier bade av et bredere utvalg av
pargrende og partnere til denne pasientgruppen. Det er ogsa ngdvendig med
studier som falger partnere og pargrende over tid og studier som sammenligner
denne pargrendegruppen med andre pargrendegrupper. Denne studien bidrar
med innsikt i og kunnskap om partnerens opplevelse av a leve sammen med en
person med inflammatorisk fordeyelsessykdom, og hvilke konsekvenser
sykdommen far for flere aspekter av hverdagslivet.

Konklusjon

Funnene fra var studie er unike ved at de far fram ny kunnskap om situasjonen
til partnere til denne pasientgruppen. Kunnskapen som har fremkommet, gjelder
konkretisering av de store konsekvensene sykdommen far for partnerne. Vi har
sett at sykdommen skaper begrensinger nar det gjelder sosialt liv og pavirker
relasjonen mellom partnerne. Partneren far et utvidet ansvar og en vokterolle
overfor den syke. Partnerne kan oppleve sorg pad grunn av begrensinger som
sykdommen medfgrer for deres mulighet til eget sosialt liv og pa grunn av de
store begrensingene de ser at sykdommen medfgrer for den som er rammet.
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