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Sammendrag:

Formal: Formalet med studien er & beskrive ektefellens opplevelse og erfaring av den farste tiden
hjemme etter at partner med kognitiv svikt som faglge av ervervet hjerneskade er utskrevet fra
rehabiliteringssykehuset. Kognitiv svikt er et usynlig handikap som kan medfare endret personlighet.
Ektefellen mgter derfor utfordringer som kan vanskeliggjere parforhold og familieliv. @kt forstaelse
for ektefellens situasjon kan bidra til bedre oppfelging og stgtte fra rehabiliteringssykehus og
hjemkommune for denne gruppen pargrende.

Teoretisk forankring: Studien bygger pa norsk og internasjonal litteratur som omhandler ektefelle til
mennesker med kognitiv svikt etter mild til moderat hjerneskade. Temaene som belyses er hvordan
kognitive og emosjonelle falgevirkninger pavirker parforholdet etter utskrivning hjem. Ektefellens
situasjon belyses ut fra temaene kommunikasjon, roller, samarbeid, psykososiale forhold og
ektefellerelasjonen.

Metode: Studien har et beskrivende design med kvalitativ tilnerming. Tekstmaterialet fra syv
intervjuede kvinner og menn mellom tjuefem og seksti ar utgjer datamaterialet. Felles for ektefellene
er at deres partner har veert hjemme fra 4 — 10 maneder. De kvalitative forskningsintervjuene av ca. en
times varighet er tatt opp pa lydband og deretter transkribert tilneermet ordrett. Teksten er analysert
ved hjelp av en pragmatisk innholdsanalyse inspirert av Malterud (2006). Studien er godkjent av
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk Sgr-@st C og Personvernombudet for
forskning (NSD).

Resultater: Pa tross av individuelle forskjeller beskrev samtlige ektefeller en livssituasjon preget av
betydelig endring og emosjonell overbelastning. Respondenter som var i stand til & ta ”en dag av
gangen” sa ut til 4 takle den nye livssituasjonen best. Manglende kommunikasjon, narhet og
samarbeid om hus og hjem, barn, fritid og praktiske oppgaver ble beskrevet som slitsomt, belastende
og tappende og medfarte reduksjon av egen helse og livskvalitet. Savnet av en likeverdig partner var
betydelig. Ektefellene hadde i liten grad hatt mulighet til & bearbeide det inntrufne og fokusere pa egne
behov. Utskrivning hjem representerte en vanskelig overgang der flere ga uttrykk for savn av praktisk
hjelp, mental statte og en engasjert, initiativrik kontaktperson med kunnskap om kognitiv svikt.

Konklusjon: Respondentene formidlet at uvisshet angdende fremtiden med en endret partner og
opplevelse av manglende oppfelging fra hjemkommunen medfarte ensomhet og psykisk belastning.
Studien viste at ektefellene har behov for langvarig oppfelging og statte for & makte a ta inn over seg
konsekvensene av denne type skade. Ved utskrivning fra rehabiliteringssykehuset beskrev flere en
situasjon som kan sammenlignes med & std alene i en ubearbeidet sorgprosess. Helsepersonells
kjennskap til den enkeltes bakgrunn og livssituasjon kan bidra til & individualisere oppfalging til denne
gruppen pargrende. Samtlige intervjuede uttrykte at opplevelser og erfaringer i forhold til partnerens
skade hadde medfart tanker om egen sarbarhet og refleksjoner over hva som var viktig i livet.

Negkkelord: Ervervet hjerneskade, kognitiv svikt, situasjonsbetinget overgang, ektefelle, parforhold og
kronisk sykdom, sykepleie
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In sickness and in health? — A qualitative study

Abstract:

Purpose: The purpose of this study is to describe the spouse’s early experience after their partner has
been discharged from rehabilitation hospital due to cognitive impairment after acquired brain injury.
Being an invisible injury cognitive impairment often leads to a changed personality making daily life
difficult for the spouse. Increased knowledge of the spouse’s challenges may contribute to better
understanding and consequently better help and support from rehabilitation hospital and community.

Literature Review: The study is based on Norwegian and international literature concerning spouses
of individuals with mild to moderate cognitive impairment. The literature illuminates how cognitive
how cognitive and emotional consequences affect relationship after transition from hospital. Basically
the spouse’s situation is focused on communication, role strain, daily co-operation, emotional support
and marital relationship.

Method: The study is qualitative and descriptive. Data is collected through semi-structured
interviews. Seven man and women aged twenty-five to sixty were interviewed 4 to 10 months after
discharge from hospital. The interviews lasting approximately an hour were taped and transcribed
word by word. The data were analyzed using pragmatic content analysis inspired by Malterud (2006).
The study is approved by the Regional Committee for Medical Research Ethics South East C and the
Ombudsman for privacy in Research at the Norwegian Social Science Data Services (NSD).

Results: Despite individual differences all spouses described their daily life characterized by
considerable change and emotional stress. The respondents who were able to concentrate “here and
now” seemed to handle their new situation best. Lack of communication, intimacy and co-operation
concerning home, co-parenting and generally keeping up with the partner was considered frustrating
and devastating to the well souse often leading to health problems and reduced quality of life. A
variety of relationship skews were found. The spouse had no time and opportunity to focus on their
own needs. Coming home represented a difficult transition where lack of instrumental help, mental
support and understanding for the entire family situation were vital.

Conclusion: The spouses expressed uncertainty concerning future relationship skews and experienced
mental strain due to lack of support from community. The study emphasized the spouse's need for
long-term support in order to realize and adapt to the consequences of their partners cognitive
impairment. Loneliness and grief were distinctive feelings described by these relatives after transition
form rehabilitation hospital. Every respondent expressed vulnerability and reflections on their own
life. Health professionals knowledge of background and life situation of each individual may improve
the support and help

Key words: Acquired brain injury, cognitive impairment, transition, spouse, relationship and chronic
illness, caregiver burden, nursing
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1. INNLEDNING

Tema for masteroppgaven er a beskrive ektefellens opplevelse og erfaring av den farste
tiden hjemme etter at partneren har fatt kognitiv svikt som fglge av ervervet hjerneskade.
Kognitiv svikt er et usynlig handicap som kan gi seg utslag i form av endret personlighet.
Ofte har partneren ingen fysiske utfall som medfarer at det er vanskelig for folk flest &
skjgnne at vedkommende ikke er "frisk” og normalt fungerende. Ektefellen mgter derfor
store utfordringer i hverdagen. Selv om et par har de beste intensjoner om a stette hverandre
i gode og onde dager er det fa som kan forutsi hvilke effekt ervervet hjerneskade har pa

parforholdet.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Hjernen er mer enn det sentrale overordnede organet i kroppen som styrer alle andre
organer. Alt mennesket opplever, faler, tenker og tror, mener og gjgr kommer fra hjernen.
Hjernen gir bevissthet, selvoppfattelse, kreativitet og personlighet. De ca. 130 milliarder
hjerneceller et menneske er utstyrt med sender hele tiden elektriske signaler til hverandre og
danner grunnlaget for hjernens funksjon. Samtidig vil opplevelser, inntrykk og stimuli fa det
til & spire og gro i hjernen og bidra til at det dannes nye kontakter. Hjernen er selve
mennesket, og derfor vil selv sma skader i dette organet fa alvorlige konsekvenser for

individet.

Finset og Krogstad (2003) definerer en hjerneskade som oppstar etter at en farst har hatt en
normal utvikling fra fadsel som en ervervet hjerneskade. Vanligvis skyldes skaden knusing
av hjernevev etter ytre slag mot hodet, oksygenmangel pa grunn av hjertestans eller
drukningsulykker (anoxisk skade), blgdning, infarkt, tumor eller forgiftning. Den vanligste
arsaken til ervervet hjerneskade i Norge er traumatisk skade etter trafikkulykker og fall og
hjerneslag som fglge av infarkt eller blgdning (ibid). Arlig innlegges ca. 9500 mennesker i
norske sykehus med traumatisk hjerneskade (Veergy, 1999) mens ca. 15 000 mennesker
rammes av hjerneslag (Indredavik, 2004). Majoriteten av slagrammede er over 60 ar delvis
fordi alder er en viktig risikofaktor. Traumatiske skader derimot, rammer hyppigst unge
menn omkring 20 ar, ofte som et resultat av trafikkrelaterte ulykker og alkoholpavirkning.



Konsekvensen av skade er stor for pasientens familie som i gkende grad inkluderes i
behandling og rehabilitering Dette begrunnes med starre forstaelse for hvordan sykdom hos
en person pavirker livssituasjonen til de som star i nar relasjon til vedkommende. Det finnes
betydelig studier som belyser hvordan kronisk sykdom pavirker familier (Friedman,
Bowden og Jones, 2003; Gjengedal og Hanestad, 2005; Paterson, 2001; Wright og Leahy,
2005). Norske studier omfatter foreldre til kronisk syke barn, sgsken til alvorlige syke,
ektefeller til kronisk syke og dgende og barn som pargrende (Kirkevold og Ekern, 2001). Sa
langt har jeg registrert et begrenset antall norske studier som innbefatter pargrende og sosialt
nettverk til pasienter med ervervet hjerneskade (Brandvold, 1997; Finset, Dyrnes, Krogstad
og Berstad, 1995). Smeby (1998) fant i en studie at noe av belastningen ved a veere
pargrende i psykisk helsevern var tap av daglig kommunikasjon og samarbeid. Et annet funn

viste at pargrende led med den som var darlig (empatisk sorg).

Ingen av ovennevnte studier fokuserer primzrt pa ektefellen som pargrende. Imidlertid har
jeg som psykiatrisk sykepleier innen kognitiv rehabilitering pa en institusjon erfart at
ektefellen strever i parforholdet og mater liten forstaelse i forhold til vanskelighetene den
kognitive svikten medfgrer. Den manglende forstaelsen kommer bade fra eget nettverk og
helsepersonell. | tillegg har partneren ofte mer enn nok med seg selv og makter ikke a se
hvordan egne problemer pavirker andre. Romsland (2009) sammenligner i sitt
doktorgradsarbeid tilveerelsen til ektefeller som lever sammen med partnere med kognitiv
svikt som en tilnermet katastrofetilstand og anbefaler at livsvilkarene til disse ektefellene
undersgkes. Jeg har derfor valgt a fokusere pa deres opplevelser og erfaringer i denne

masteroppgaven.

1.2 Studiens hensikt og problemstilling

Hensikten med studien er a fa kunnskap om ektefellens opplevelser, erfaringer, tanker og
refleksjoner etter at partneren er rammet av kognitiv svikt. Nar utskrivning fra institusjon
naermer seg forteller ektefellen noen ganger at de “’gruer seg” til partneren kommer hjem
“for godt”. Spesielt den forste tiden hjemme har paret ofte ulik oppfatning og forstaelse av
virkeligheten. | noen tilfeller far partneren gkt forstaelse for sin situasjon ved a bli
konfrontert med skaderelaterte forandringer, men det er ofte en langvaring prosess. Mange

ektefeller beskriver det farste halve aret hjemme som en slitsom tid med stort ansvar,



endrede roller og bekymring. Manglende oppfelging fra hjemkommunen kan veere en

realitet for mange.

En ervervet hjerneskade har ofte et dramatisk akuttforlgp og en langvarig rehabiliteringsfase
hvor fokus er pa pasientens bedring. Erfaring tilsier at en vesentlig del av kontakt med
ektefellen i denne tiden dreier seg om informasjon angaende hjerneskaden,
nevropsykologiske testresultater og medisinske undersgkelser. Selv om denne
informasjonen er vesentlig kan det stilles sparsmal om ektefellen opplever dette som

tilstrekkelig til a takle hverdagen hjemme.
Min problemstilling kan derfor formuleres pa falgende mate:

”Hvordan opplever og erfarer ektefellen den forste tiden hjemme etter at partner med

kognitiv svikt er utskrevet fra rehabiliteringssykehuset?”
Pa bakgrunn av ovennevnte problemstilling stilles falgende forskningsspgrsmal:

1. Opplever du at kommunikasjon med partneren din er annerledes na enn tidligere?
2. Hvordan fungerer hverdagen hjemme i forhold til praktiske gjgremal?

3. Har du tid til egne interesser for a fa “energi og pafyll”?
Problemstillingen besvares ved & intervjue syv ektefeller.

Jeg gnsker & dokumentere hvordan ektefellene opplever sin hverdag ved a lytte til dem i en
“setting” hvor de selv er hovedpersonen, ikke pasienten. Det kan stilles sparsmal om
naveerende tilbud til pararende er “standardisert” hjelp som ikke nodvendigvis treffer der
behovet er starst. Kanskije kan tilbudet individualiseres mer enn det gjares pr. i dag? Pa den
maten kan studien benyttes som del av et kvalitetsforbedrende tiltak pa min arbeidsplass.

Studien ansees av ovennevnte grunner derfor a veere berettiget.

1.3 Studiens avgrensing

Selv om ervervet hjerneskade pavirker familielivet i sin helhet har jeg valgt a fokusere pa
pasientens ektefelle. Bade norske og internasjonale studier samt egen klinisk erfaring tilsier
at ektefellen baerer den tyngste byrden som pargrende ved sykdom i familien. Hvis

familieperspektivet skal tas med inkluderer det forholdet mellom foreldre og barn og



mellom sgsken. Beskrivelse av disse subsystemene i tillegg til ektefellerelasjonen ville

imidlertid blitt for omfattende for en masteroppgave.

Jeg har valgt a benytte ektefelle som fellesbenevnelse pa den personen pasienten lever

sammen med til daglig. Det inkluderer ogsa samboer og registrert partner.

Majoriteten av pasienter med hjerneskader pa norske sykehus har milde og moderate skader
og er den gruppen som inkluderes i denne oppgaven. Ca. 10% far alvorlige skader med
livsvarige funksjonshemninger og store funksjonstap som ofte krever varig omsorg i
institusjon. Denne gruppen har jeg valgt a ekskludere fordi utfordringene for pararende blir

vesensforskjellige.

1.4 Begrepsavklaring

Jeg vil i det falgende redegjare for sentrale begreper i studien. Sentrale begreper innbefatter:
1) ervervet hjerneskade, 2) traumatisk hjerneskade, 3) hjerneblgdning og hjerneinfarkt, 4)

kognitiv rehabilitering, 5) ektefellens’ opplevelser og erfaringer.

1.4.1 Ervervet hjerneskade

Jeg har valgt & benytte betegnelsen ervervet hjerneskade fordi den anvendes i litteraturen.
Imidlertid kan ervervet gi positive assosiasjoner til noe en gnsker a oppna gjennom egen
innsats (www.ordnett.no). En ervervet hjerneskade oppfattes antagelig mer som en straff
enn en belgnning av de som rammes. Muligens er en mer korrekt beskrivelse ”plutselig
oppstatt” hjerneskade? Imidlertid er termen ervervet hjerneskade innarbeidet i norsk

litteratur og anvendes derfor i studien.

1.4.2 Traumatisk hjerneskade

Trafikkulykker, fall og sports- og fritidsulykker er sentrale arsaker til traumatisk
hjerneskade. Skadens omfang og lokalisering i hjernen samt hvor lenge den skadde har veert

komatgs er avgjerende for hvilke utfall skaden gir. Men ogsa alder, tidligere hjerneskader,



stoff- og alkoholmisbruk, psykisk helse, sosiogkonomisk status og fysiske tilleggsskader er

forhold som kan si noe om utfall over tid (Finset og Krogstad, 2003).

En traumatisk hjerneskade vurderes pa en skala fra hjernerystelse (commotio cerebri) til
knusning av hjernevev (contusio cerebri). Commotio cerebri er en mild kortvarig skade som
ofte ikke medfarer sykehusinnleggelse og senfalger. Contusio cerebri, derimot, medfarer

som regel varige skader og senfglger av bade nevrologisk og kognitiv karakter.

Om en traumatisk hjerneskade defineres som mild, moderat eller alvorlig blir ofte malt etter
to kriterier. Det ene er bevissthetstapets lengde og dybde, malt etter Glasgow Coma Scale
(forkortet GCS). Graden av bevisstlgshet bedgmmes ut fra pasientens respons pa verbal
instruksjon og smerte- og talerespons. Ut fra hvilke “score” pasienten oppnar pa en skala der
3 er darligst og 15 best vurderes graden av koma (Dietrichs og Gjerstad, 1995; Finset og
Krogstad, 2003; van den Broek, Schady og Coyne, 1995). Det andre kriteriet er
posttraumatisk amnesi (PTA) og betegner den perioden etter skade hvor pasienten ikke kan
huske eller fa med seg det som skijer fra dag til dag. Ved mild skade er pasienten bevisstlgs
noen fa minutter med en post-traumatisk amnesi pa ca. en time, ved en moderat skade er
spekteret starre med et bevissthetstap fra noen minutter til seks timer. Ved en alvorlig
hjerneskade er bevissthetstapet mer enn seks timer (ibid). Det finnes ingen samlet
registrering av hjerneskader i Norge i dag (Ingebrigtsen, Rise, Wester, Romner og Kock-
Jensen, 2000; Romsland, 2009).

Det er imidlertid viktig & veere oppmerksom pa at det er ingen absolutt sammenheng mellom
skadens alvorlighetsgrad tidlig og konsekvensene over tid. En skade som tidlig i forlgpet
vurderes som alvorlig vil for de fleste ha konsekvenser livet ut. Tilsvarende finnes
eksempler pa pasienter som tidlig ble vurdert & ha en liten hjerneskade, men hvor
konsekvensene av skaden skaper store problemer i det videre livslgpet. Denne gruppen kan
komme i fare for a falle utenom de aktuelle behandlingstilbudene fordi man i akuttfasen
“feilvurderte” prognosen og derved fremtidig behov og behandlingstiltak. Noen ganger
innlegges disse pasientene til primarrehabilitering flere ar etter skade (Sosial- og
helsedirektoratet, 2005).

Direkte virkninger av skaden kan vere apent kraniebrudd eller knusningsskade av
hjernevevet. Knusningsskadene medfgrer ofte en fokal skade, en avgrenset skade i et

bestemt omrade av hjernen som gir svikt i avgrensede funksjonssystemer. | tillegg oppstar



det vi kaller diffus axonal skade ved mange trafikkulykker. Det er en alvorlig skade med
ofte langvarig bevissthetstap som innebarer at nervetrader blir avrevet nar hodet slenges
kraftig gjennom luften og slar hardt ned mot underlaget. Axonal skade kan oppsta overalt i
hjernen ogsa utenfor omrader der knust vev kan pavises og vises ikke alene pa MR eller CT
undersgkelser (Finset og Krogstad, 2003).

Indirekte virkninger av skaden oppstar ikke i skadegyeblikket, men utvikles over tid og kan
innebare blodansamlinger (hematomer) som igjen kan medfgre gdemer med intrakraniell
trykkstigning og varig gdeleggelse av hjernevev hvis ikke kirurgisk behandling iverksettes

hurtig.

Anoxiskade oppstar ved mangel pa surstofftilfarsel til hjernen ofte som fglge av hjertestans.
Spesielt sarbare omrader for surstoffmangel er hippocampus som er en viktig struktur med
stor betydning for hukommelsen. Anoxi-skadde pasienter kan ha store
hukommelsesproblemer ved langvarig surstoffmangel. I tillegg kan synsoppfatningen bli
skadd fordi synsbarken i occipitallappen bak i hjernen er sarbar for svikt i surstofftilfarselen
(ibid).

1.4.3 Hjerneblgdning og hjerneinfarkt

Hjerneslag er den vanligste arsak til alvorlig funksjonshemning hos voksne i den vestlige
verden. Slagpasienter har stor risiko for komplikasjoner bade i akuttfasen og i det videre
forlgp. Behandling i slagenheter har vist seg a veere effektivt fordi enhetene makter a
forebygge komplikasjoner pa en god mate og oppdage og behandle de komplikasjoner som
oppstar pa et tidlig tidspunkt (Indredavik, 2004).

Verdens helseorganisasjon (WHO) definerer hjerneslag som en plutselig oppstatt fokal eller
global forstyrrelse av cerebrale funksjoner av sannsynlig vaskular arsak. Hjerneslag kan
inndeles patologisk i hjerneblgdning og hjerneinfarkt hvorav hjerneinfarkt utgjer 85% av
alle slag (ibid).

Ischemiske hjerneslag skyldes at en blodpropp tetter en av arteriene som forsyner hjernen
med blod. En vanlig arsak er en blodpropp (emboli) fra hjertet som kan oppsta etter

hjerteinfarkt eller hjerterytmeforstyrrelser. Hjernens blodforsyning kommer fra to



karsystemer og det kliniske bildet vil avhenge av hvilken arterie som er affisert. Ca. 95% av
de som overlever et slag i akuttfasen har hjerneinfarkt som kan forebygges med
medikamentell behandling av forhgyet blodtrykk, kartlegging av livsstilsfaktorer samt

vurdering av diabetes og lipidniva.

Hjerneblgdning oppstar ved at et blodkar sprekker inne i hjernen eller mellom
hjernehinnene. En vanlig form er en aneurismeblgdning , der en medfadt utposning pa aren,
en aneurisme, brister og blod strammer ut i hjernevevet. Dette er en dramatisk bladning med
hagyere akutt dgdlighet enn ved andre typer hjerneblgdninger og krever ofte rask kirurgisk
behandling for & hindre residivblgdning. Intracerebral blgdning inne i hjernen kan skyldes
medfadte skader i sma arterier eller hgyt blodtrykk. I tillegg kan
antikoagulasjonsbehandling, alkoholkonsum og vaskulitter gke risikoen (Finset, 1999).

Hjerneblgdning kan i tillegg oppsta etter traume mot hodet i form av fall eller slag.

Veergy (1999) beskriver hjerneslag som en lokal lesjon i hjernen mens kjennetegn pa den
traumatiske skaden er at vevsskaden er mer diffus og i den grad en lokal lesjon kan pavises
er den ofte i frontale og temporale deler av hjernen. Karakteren av kognitiv svikt blir derved
vesensforskjellig ved de to typer hjerneskader.

Pa tross av ofte varige fglgevirkninger har hjernen en viss evne til & kompensere for deler av
skade som har oppstatt ved & vere plastisk. Plastisk er et gresk ord som betyr at noe lar seg
forme, er bayelig eller mykt. Selvom omrader i hjernen har spesifikke funksjoner medfarer
plastisitet at den er formbar i den forstand at nye deler av hjernen overtar funksjonen til det
som er satt ut av spill. Slik reorganisering kan kompensere for del av skaden og bidra til
spontanbedring (Romsland, 2009).

1.4.4 Kognitiv rehabilitering

Kognisjon betyr direkte oversatt fra latin erkjennelse og kan defineres som: ”en psykisk
prosess som omfatter persepsjon, lering og tenkning” (www.ordnett.no). Kognisjon er et
resultat av hvordan vi behandler, bearbeider og gjenkjenner sanseinntrykk og omhandler
tanke- og kunnskapsliv i motsetning til falelses- og viljesliv. Vi anvender termen om det &

vite eller kunne og informasjonen vi mottar skal tilegnes, forstas, lagres og gjenhentes.



Samtidig skal kunnskapen utrykkes og anvendes pa en god mate i en situasjon (R@ og
Krogstad, 2004).

Kognitive utfall er hyppig etter slag og traumatisk hjerneskade og sees ofte som nedsatt
tempo, vanskeligheter med & opprettholde en aktivitet over tid, nedsatt effektivitet ved
utfarelse av hverdagslige rutineoppgaver og problemer med a tilpasse seg nye og
utfordrende situasjoner (ibid). Finset og Krogstad (2003) og Prigatano og Schacter (1991)
beskriver kognitiv svikt som problemer med oppmerksomhet, igangsetting, initiativ,
struktur, planlegging, hukommelse, adferdsregulering og innsikt. Begrenset innsikt skyldes

hovedsakelig nevrologisk skade i hjernen og er ikke ngdvendigvis en psykisk reaksjon.

Rehabilitering er planlagte prosesser med klare mal og virkemidler og handler om & bidra til
at pasienten oppnar maksimal selvstendighet og mestringsevne etter sykdom eller skade.
Malet med all rehabilitering er best mulig utnyttelse av menneskelige ressurser, gkt
selvstendighet og samfunnsdeltakelse (Solbakk, Schanke og Krogstad 2008;
Stortingsmelding nr. 25, 2005-2006).

Kognitiv rehabilitering er et tverrfaglig tilbud som handler om & trene skadde funksjoner,
bygge pa intakte og delvis intakte restfunksjoner, trene spesifikke ferdigheter, etablere
kompenserende teknikker og hjelpemidler, gke selvinnsikt og realitetsorientering, endre
pasientens omgivelser, gi rad til pasienten med hensyn til daglige aktiviteter og mal og
ivareta pargrende (Lezak, 1995; Rg og Krogstad, 2004).

Nevropsykologi handler om sammenhengen mellom forhold i hjernen og ulike typer adferd
inkludert kognitive og emosjonelle prosesser som ligger til grunn for adferden. Ulike
nevropsykologiske undersgkelser tester kognitivt funksjonsniva. Hensikten med
nevropsykologisk utredning er a finne ut hvilke kognitive funksjoner som er skadd og hvilke
som er bevart (Finset og Krogstad, 2003). Dette er ngdvendig fordi det danner utgangspunkt
for planlegging og gjennomfering av rehabiliteringen (ibid). Rehabiliteringstiltakene settes i
gang pa bakgrunn av utredningen samt observasjon av pasienten i strukturerte og
ustrukturerte situasjoner. Tiltakene rettes mot bedring av oppmerksomhet, konsentrasjon,
persepsjon, hukommelse, forstaelse, kommunikasjon, resonnering, problemlgsing,

planlegging, struktur og innsikt (Lezak,1995; Rg og Krogstad, 2004).



1.4.5 Ektefellens opplevelser og erfaringer

Denne studien handler om a fa kunnskap om ektefellenes opplevelser og erfaringer.
Etymologisk har ikke begrepene opplevelser og erfaringer samme betydning. Opplevelse
kan forstds som en hendelse, noe en faler, stater pa, meter, er med pa eller kommer ut for
(www.ordnett.no). Erfaring derimot, kan oppfattes som kunnskap eller ferdigheter et
menneske oppnér etter opplevelser. Mennesket tilegner seg erfaring fra ”levd liv”, ikke fra
baker og innebarer at opplevelser bearbeides emosjonelt og intellektuelt (ibid). Erfaring
mener jeg derfor kan forstas som modenhet og klokskap et menneske oppnar hvis det

reflekterer over og bearbeider sine opplevelser.

1.5 Oppbygging av studien

| kapittel én redegjer jeg for valg av tema, oppgavens hensikt og problemstilling samt

avgrensning og sentrale begreper.

| kapittel to beskrives studiens teoretiske grunnlag hvor norsk og internasjonal litteratur

trekkes inn i forhold til problemstilling og temaene i intervjuguiden.

Kapittel tre omhandler studiens design, metode, gjennomfgring og analyse samt planlegging

og etiske overveielser.
| kapittel fire presenteres funn som bygger pa intervjuer med syv ektefeller.

Kapittel fem drefter funn pa bakgrunn av litteraturgjennomgang, forskningsintervjuer og

egen klinisk erfaring.

| kapittel seks oppsummeres masteroppgaven med en konklusjon og forslag til videre

forskning.
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2. LITTERATURGJENNOMGANG

Pa bakgrunn av studiens tema ble det gjort litteratursgk i databasene CINAHL, MEDLINE
og PsycINFO. Sgkeord jeg benyttet var: Acquired brain injury, cognitive impairment,
transition, spouse, caregiver burden og nursing. Sentrale forfattere det refereres til i
internasjonal litteratur er Lezak, Ponsford og Prigatano mens Finset og Krogstad er aktuelle
norske forfattere .Litteraturen det refereres til er fra perioden ca. 1980 til 20009.

Fra et juridisk perspektiv er helsetjenesten primeert forpliktet overfor pasienten. Men ogsa
pargrendes behov og rettigheter er nedfelt i lovverket. Det er vesentlig to lover som
regulerer arbeidet med pargrende, nemlig Lov om pasientrettigheter av 2. juli 1999 (Sosial-
og helsedirektoratet) og Lov om spesialisthelsetjenesten av 2. juli 1999 (Det kongelige
helse-og omsorgsdepartement). Lov om pasientrettigheter definerer nsermeste pararende
som “den som pasienten oppgir som nzrmeste parerende” (§ 1- 3 Definisjoner), altsa den
som pasienten selv peker ut. Den nermeste pargrende er tillagt rettigheter og oppgaver med
hensyn til informasjon, samtykke og journalinnsyn (8 1-3, kapittel 1). Hvis pasienten ikke
er i stand til & oppgi eller ta stilling til spgrsmalet om naermeste pargrende defineres
parerende som “den som i sterst utstrekning har varig og lepende kontakt med pasienten”
(Merknader til § 1-3). Loven definerer ektefelle som naermeste pargrende med mindre andre

i starre utstrekning har varig og lgpende kontakt med pasienten.

Lov om spesialisthelsetjenesten (1999) palegger sykehusene & ivareta “opplaring av
pasienter og parerende” (§ 3 -8, kapittel 3). I Merknader til § 3 -8 presiseres behovet og
viktigheten av opplering til kronisk syke, der evne til mestring er avhengig av opplering og
er en ngdvendig forutsetning for at pasient og pargrende skal takle situasjonen etter
utskrivning. Det bemerkes at god opplering bidrar til & redusere komplikasjoner samt bedre

livskvaliteten til den enkelte.

Yrkesetiske retningslinjer (Norsk Sykepleierforbund, 2003) palegger sykepleiere a sgrge for
at pargrendes rettigheter blir ivaretatt, ssmhandle og behandle opplysninger med fortrolighet
samt vise respekt og omsorg for pargrende. Hvis det oppstar interessekonflikter skal
hensynet til pasienten prioriteres. Bade lovverk og yrkesetiske retningslinjer er entydig i at

det er forpliktelsen vis-a-vis pasienten som er det primare. lvaretakelse av paragrendes
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behov utover opplaring og informasjon kan mer defineres som sykehusenes “moralske

plikt”.

Sykepleie har tradisjonelt satt enkeltindividet i fokus og har ikke hatt tradisjon med a
integrere familien i behandling og omsorg. Pasienten selv har hatt hayest “’status” bade i
sykepleiens ideologiske forankring og i faglitteraturen (Kirkevold, 2001). En gjennomgang
av tradisjonelle sykepleieteorier som Benner og Wrubel og Travelbee viser at teoriene i
hovedsak konsentrerer seg om pasienten. Det skal bemerkes at Travelbee kort nevner den
sykes familie og at Orem utvidet sin opprinnelige teori i 1983 til ogsa & omfatte omsorg for
pasientens familie (Kirkevold, 2001; Konsmo, 1996; Meleis, 2007). Spesielt fra psykiatrien
vet vi at familien kan ha viktig innflytelse pa pasientens helse (Smeby, 2001). Samtidig
pavirker pasientens tilstand familien som helhet og spesielt ektefellen (Benazon og Coyne,
2000; Kirkevold, 2001; Minuchin, Rosman og Baker, 1978; Gervasio og Kreutzer, 1997).

2.1 Kan ervervet hjerneskade forstas som kronisk sykdom, funksjonshemning eller

handicap?

En ervervet hjerneskade er i likhet med kronisk sykdom en gjest som verken er invitert eller
velkommen. Pa tross av forventet bedring er gjesten ofte kommet for a bli og ektefellens
utfordring blir & leve best mulig med denne “ubudne” gjesten. Spersmalet blir om gjesten
skal okkupere hele huset, bli stengt inne i et kott eller gis et eget rom hvor dgren settes pa
glett (Fjerstad og Stene, 2007).

Kroniske lidelser griper inn i folks liv pa en annen mate enn akutte sykdommer (Hansen,
2005). Gjengedal og Hanestad (2005) har valgt & definere kroniske sykdom pa en mate som

favner hele mennesket i samspill med omgivelsene:

”Kronisk sykdom er en irreversibel konstant, tiltagende eller latent sykdomstilstand eller
svakhet som virker inn pa hele mennesket og dets omgivelser, og som fordrer omsorg,

egenomsorg, opprettholdelse av funksjon og forebygging av videre funksjonssvikt”.

Bade forhold knyttet til individet og forhold i den sykes omgivelser kan virke inn pa
forlgpet. Pasientens ressurser, tidligere sykdomserfaringer, kunnskap, samt sosial og

gkonomisk stgtte er med pa & forme sykdomsforlgpet. Kronisk sykdom medfgrer faser med
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tilbakefall, stillstand og bedring som tilnaermet ved ervervet hjerneskade. Fasene kan vare
forutsigelig og uforutsigelig og utvikler seg ikke ngdvendigvis linegrt. Kronisk sykdom har
i likhet med ervervet hjerneskade ofte paviselig patofysiologi, men det er ikke alltid tilfellet.
Uten paviselig patofysiologi og synlige utfall kan mange pasienter lett fgle seg stigmatisert
og mistenkliggjort. Det gjelder ved kognitiv svikt som beskrevet i inneveerende
masteroppgave, men ogsa ved diagnoser som psykiatriske lidelser og myalgisk encefalopati
(ME). Ubestemte og diffuse plager oppleves ofte som en tilleggsbelastning for de som ma
leve med plagene (Malterud, 1999). A leve med ikke-synlige kognitive vansker kan derfor

oppleves som svert belastende (Nortvedt, 2007; Romsland, 2009).

Begrepet kronisk sykdom kan ikke ngdvendigvis anvendes om ervervet hjerneskade.
Traumatisk skade og slag er akutt innsettende skade og sykdom som etter spontan bedring
og rehabilitering forer til en relativt stabil situasjon. Selv om underliggende
sykdomsprosesser ngdvendigvis ikke er helbredet holdes de ofte i sjakk. Etterfalgene av
ervervet hjerneskade kan derfor betraktes mer som funksjonshemning enn sykdom
(Kirkevold, 2001).

Det finnes ingen allment akseptert definisjon av begrepet funksjonshemning fordi det
diskuteres hvilken kontekst det skal forstas innenfor og hvordan bruken av begrepet
pavirker dem det gjelder. Tidligere oppfattet man begrepet som avvik fra en norm ut fra
hvilke funksjoner og aktiviteter det var normalt & mestre. | de senere arene har synet pa
funksjonshemning beveget seg bort fra en medisinsk modell til en bio-psyko-sosial modell
hvor fokuset er bade pa individet, pa samfunnet og pa relasjonene mellom individ og
samfunn. Liknende forstaelse og verdigrunnlag deles av Verdens helseorganisasjon (WHO)
(Conradi og Rand-Hendriksen, 2004).

Internasjonal klassifikasjon av funksjon, funksjonshemning og helse ( ICF) ble vedtatt av
WHO i 2001 og er et nytt mal pa helse i motsetning til sykdomstilstander, dedlighet og
dadsarsaker samtidig som den ikke erstatter den internasjonale sykdomsklassifikasjonen
ICD-10 (Sosial- og helsedirektoratet, 2003). Modellen beskriver individet i samfunnet og
illustrerer at sykdom eller skade ikke bare er en diagnose, men ma ses i sammenheng med
de konsekvensene den farer til for den enkelte. Samtidig som en diagnose ikke er
ensbetydende med funksjonshemning betyr heller ikke det & ha en funksjonshemning at man
er eller fagler seg syk (ibid).
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Kognitiv svikt kan defineres som folge av en hjerneskade”. Den kan si noe om forlgp og
forventende funksjonsproblemer fordi begrepet innehar prognostiske elementer (ibid).
Regjeringens handlingsplan for funksjonshemmede for1998-2001(Conradi og Rand-
Hendriksen, 2004) slar fast i kapittel én at:

”Funksjonshemmet brukes om personer som fér sin praktiske livsforsel vesentlig begrenset
pa grunn av gapet eller misforholdet mellom nedsatt funksjonsevne og miljgets/samfunnets
krav”.

Slik jeg oppfatter det innebzrer begrepet funksjonshemning et mangfoldig og langt fra
objektivt begrep med entydige kriterier. | denne oppgaven velger jeg a definere kognitiv
svikt etter ervervet hjerneskade som et usynlig handicap™ fordi det i stor grad inneberer

sosial konsekvens av funksjonshemning (Nortvedt, 2007; Romsland, 2009).

2.2 Vanlige kognitive og emosjonelle fglgevirkninger etter ervervet hjerneskade

Oppmerksomhet er et viktig funksjonsomrade som omhandler en rekke funksjoner
kontrollert av flere omrader i hjernen. Det er viktig for mennesket med god oppmerksomhet
for & oppdage farer, orientere seg mot nye og uvante situasjoner og for a utfare oppgaver
godt. VVar oppmerksomhet har begrenset kapasitet og derfor er vi avhengige av at enkelte
oppgaver blir automatisert slik at kapasitet frigjares til nye hendelser. Uten evne til & gi
oppmerksomhet til ting kan vi ikke registrere informasjon i hukommelsen, lgse problemer
eller forholde oss pa en god mate i sosiale sammenhenger (Finset og Krogstad, 2003). |
praktiske situasjoner kan problemer med oppmerksomhet fare til at en person reagerer
flatere fglelsesmessig, tar lite initiativ, er lett distraherbar og har liten konsentrasjonsevne.

Nye oppgaver utfgres dessuten darligere (Finset, 1999; Rg og Krogstad, 2004).

Hukommelse er et sarbart funksjonsomrade og ofte en av de vanligste og varigste formene
for intellektuell svikt etter hjerneskade. Hukommelse har sammenheng med oppmerksomhet
og konsentrasjon og er ogsa et bredt funksjonsomrade med mange delaspekter. Ved skade
rammes kunnskapslearing oftest mens ferdigheter som a sykle eller spille piano kan vare
inntakt. Hukommelse kan sees pa som et system som bestar av ulike deler der stoff som skal
leeres eller huskes kodes, lagres og hentes ut. Evne til & organisere og planlegge bruken av
stoffet gjer at vi husker og dermed fungerer i hverdagen. Etter skade vil det & huske helt av
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seg selv (gjenkalling) ofte veere skadet mens det a huske ved hjelp av holdepunkter
(gjenkjenning) vil veere lettere (ibid). Vansker med innlaring av nytt materiale kan redusere

muligheten for & gjenoppta studier og yrkesliv.

En av de vanligste formene for kognitiv svikt etter hjerneslag er sprakforstyrrelse (afasi).
Avhengig av skadens lokalisering oppstar svikt i forstaelse eller uttrykk for sprak.
Problemene kan noen ganger ligge i produksjon av ord og arte seg som hakkete,
usammenhengende tale, monoton setningsmelodi samt vansker med hgytlesing og skriving.
Andre ganger kan vanskene vise seg som nedsatt sprakforstaelse, uttalevansker (dysartri)

eller programmeringsvansker (oral apraxi).

Etter en traumatisk skade oppstar i stgrre grad vansker med a finne ord. I forhold til
kommunikasjon mellom ektefeller spiller sprak en stor rolle for hvordan tanker og falelser
uttrykkes. Selv uten paviselig sprakforstyrrelse vil mange skadde ha problemer med a delta i
en likeverdig samtale med abstrakt sprakbruk (Corneliussen, Haaland-Johansen, Knoph,
Lind og Qvenlid, 2006; Dietrichs og Gjerstad, 1995; Finset og Krogstad, 2003).

Et karakterisk trekk, spesielt ved traumatiske hjerneskader, er svikt i reguleringsfunksjoner
som omhandler overordnet styring av adferd. Disse skadene oppstar i frontallappene foran i
hjernen. Det er ikke nok a kunne oppfatte de ulike inntrykkene vi mottar og rent teknisk
utfgre hverdagslige handlinger. Like viktig er det a kunne sette i gang aktiviteter, greie a
holde pa med hver enkelt aktivitet uten & distraheres, avslutte handlingen i rimelig tid,
kunne vurdere hvor grundig den ma gjeres, planlegge rekkefglge i de enkelte
deloperasjonene og ga videre til neste aktivitet. Skader kan vise seg som vansker med a ga
fra en aktivitet til en annen, avslutte aktiviteter eller bli ”opphengt” i formuleringer og
enkelthandlinger. Ofte kan vanskene innebaere en tendens til & falge impulser ukritisk, uten
hensyn til hva andre mener eller hva som var planlagt. Adferden kan dermed virke barnslig
og umoden (Finset, 1999; Finset og Krogstad, 2003; Prigatano, 1991; Stuss, 1991).

De emosjonelle endringene etter hjerneskade er dels direkte organiske betingede falger av
skaden, dels reaksjoner pa skaden uavhengig av selve hjerneskaden. Den klassiske
oppfatningen av falgevirkninger etter hjerneslag er at skade i venstre hemisfeere gir en sakalt
katastrofereaksjon, mens hgyre hemisfeereskadde er preget av emosjonell likegyldighet.
Depresjon er vanlig etter hjerneslag, men det rapporteres i ulike artikler og baker at

forekomsten kan variere fra 10 til 80% (Finset og Krogstad, 2003). Dette henger sammen
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med at studiene har valgt ulike kriterier pa depresjon, er foretatt pa forskjellige tidspunkt i
forlgpet samt alvorlighetsgrad av skaden (Finset, 1999). Hos de traumatisk skadde har det
veert en tradisjonell oppfatning at depresjon utvikler seg som felge av gkt innsikt. Generelt
kan nyere forskning tyde pa at det er sammenheng mellom hvor i hjernen skaden er og grad
0g type av depressiv reaksjon hos begge grupper (ibid).

Mangel pa innsikt og benekting av utfall kan ofte bli en alvorlig hindring for a fungere
tilneermet normalt etter skade. Arsak til det kan vare pa rent organisk grunnlag . Dette kan i
lengden bli slitsomt og talmodighetskrevende for ektefellen fordi partneren oppfarer seg
upassende og vikler seg inn i uheldige situasjoner uten & innse at vedkommende har “det

ringeste problem” i verden (ibid).

Over tid kan svikt i reguleringsfunksjoner og emosjonelle forandringer bli sa uttalt at
ektefellen opplever dem som personlighetsendringer. Ofte forsterkes adferdsmgnstre
pasienten hadde fer skaden (Pepping og Roueche, 1991). Svert vanlig er det a oppleve den
skadde som irritabel, mindre tolerant, passiv eller rastlgs. P4 tross av a reagere
falelsesmessig i mange sammenheng mangler vedkommendes falelsesmessige reaksjoner
dybde og kan virke flate og nyanselgse (Finset,1999; Lezak,1988). Samlet sett kan kognitive
og emosjonelle falgevirkninger hos partneren medfarer sa store utfordringer for ektefellen at

det kan sidestilles med en sorgprosess (Prigatano, 1991; Stuss, 1991).

2.3 Utskriving til hjemmet

Rehabilitering etter ervervet hjerneskade kan sees pa som et kontinuum som ofte starter med
akutt innleggelse pa intensivavdeling. Dette oppleves av ektefelle som sveert belastende
hvor fokus primeert dreier seg som partneren vil leve eller dg. Ofte er partneren i realiteten
”en millimeter fra deden”. Plutselig oppstatt skade medforer at livet endres “over natten” og
forarsaker krise og en falelse av uvirkelighet. Krisen angriper opplevelsen av mening og
likevekt gjenopprettes ved felelsesmessig “forstehjelp” som kjennetegnes av tid, aktivitet,
engasjement og struktur. Tidsfaktoren er vesentlig for krisereaksjonenes forlgp og
ektefellene er i ulik fase nar partneren utskrives hjem (Finset og Krogstad, 2003; Dell Orto
og Power, 2000; Rolland, 1994). Opplevelsen kan beskrives som en katastrofe som

innebarer langvarig kamp for & godta at livet blir annerledes (Kvigne og Kirkevold, 2003). |
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tillegg til uvisshet opplever ogsa ektefellen vantro, tristhet, sinne, sorg og frustrasjon. Etter
hvert som den medisinske tilstanden stabiliserer seg skifter ektefellen fokus fra usikkerhet
angaende overlevelse til tanker om fremtidig bedring og spesialtilpasset rehabilitering.
Overfgring til rehabiliteringssykehus innebzerer at den medisinske tilstanden er stabil og at
fokus settes pa trening og gjenvinning av funksjoner. Bedring og optimisme veksler ofte
med perioder preget av stillstand og skuffelse i denne fasen. Generelt viser studier at
pargrende har urealistiske forventinnger i forhold til bedring (Turner, Fleming, Cornwell,

Worrall, Ownsworth, Haines, Kendall og Chenoweth, 2007).

Forfatterene har i en kvalitativ studie fra Australia intervjuet elleve ektefeller til pasienter
mellom 19 og 53 ar med ervervet hjerneskade om hvordan de erfarte overgangsfasen fra
sykehus til hjemmet. Tiden hjemme varierte fra 2- 53 maneder. Artikkelen papeker at
tidligere studier av overgangfasen hjem primart fokuserer pa slagpasienter over 65 ar og
deres pargrende. Konsekvensen er at vi vet mindre om denne fasen i forhold til yngre

voksne og deres pargrende noe som sammenfaller med mine litteratursgk.

De samme forfatterene understreker at det 8 komme hjem ble sett pa som en positiv milepzl
av bade pasient og ektefelle. Til tross for at mange regnet med at livet skulle bli “normalt”
igjen ble dette sjelden realiteten. Selv om ektefellen uttrykte glede over at partneren var i
stand til & komme hjem uttrykte de ogsa bekymring for hvordan de skulle takle oppgaver og
folte seg overveldet av ansvar og uvisshet. Mange var usikre pa hvor de kunne sgke hjelp og
savnet oppfalging av en koordinator. Studien konkluderer med at det er i utskrivningsfasen
hjem den psykososiale tilbakegangen begynner og at denne fasen ma sees pa som et sarbart
og avgjerende punkt pa et langt kontinuum. Liknende funn bekreftes i andre studier (Carroll
og Dowling, 2007; Goldberg , Segal, Berk, Schall og Gershkoff, 1997; Groswasser, 1995;
King, Shade-Zeldow, Carlson, Feldman og Phillip, 2002).

Utskrivning hjem er en situasjonsbetinget overgang som i helsefaglig litteratur beskrives
med det engelske ordet transition (Kralik, Visentin og van Loon, 2006; Meleis, 2007;
Whyte, 1997). Begrepet kan ikke fullverdig oversettes til norsk med ordet overgang eller
forandring, men ma forstas som en overgangsperiode som innebarer psykologisk tilpasning
fra det som har veert til noe nytt. Ovennevnte litteratur understreker at overganger i livet

ogsa innebzrer normale utviklingsmessige og forventede endringer som nar et par far sitt
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farste barn . Flytting, jobbskifte eller alderdomssvekkelse er andre naturlige overganger

gjennom et livslap.

I motsetning til normale endringer medfarer akutt sykdom eller skade situasjonsbetingede
overganger som innebarer tap og sorg. Dette er patvungede og ufrivillige endringer som
innebeerer krise og ikke-forventet stress (Kirkevold, 2001; Meleis, 2007; Whyte, 1997).
Ektefellen strever med disse overgangene fordi de blir tvunget til & forholde seg til
partnerens skade. Kirkevold (2001) understreker at tidligere studier sarlig fokuserer pa
belastning rundt kreft, hjertesykdom, Alzheimers sykdom, slag og mental sykdom.
Situasjonsbetingede overganger i et helse-sykdomsperspektiv kan vaere nar partneren blir

akutt syk, men ogsa nar vedkommende utskrives hjem med kognitiv svikt.

Kralik et al (2006) har analysert 23 studier fra 1994 til 2004 for & utdype forstaelsen av det
engelske ordet transition og hvordan det benyttes i helsefaglig litteratur. Forfatterene
presiserer at forandringer relatert til kronisk sykdom er krevende overganger som innebarer
a bygge opp ny identitet. Derfor er tidsperspektivet et grunnleggende element i prosessen.
Prosessen innebzrer a sgke informasjon og statte, definere nye mater a leve pa, tilpasse
tidligere aktiviteter til ndveerende livssituasjon og finne mening med endret tilvarelse. For &
komme gjennom prosessen pa en god mate er det ngdvendig a innse at tidligere levemate
ikke lenger er mulig. Ikke alle par mestrer dette, noen fordi de mangler sosial stgtte, andre
fordi de ikke er i stand til & akseptere og integrere endringene (Blais og Boisvert, 2007;

Gervasio og Kreutzer, 1997).

Forandringsprosessen er ingen lineagr bevegelse mellom to punkt, snarere beskrives en
kontinuerlig prosess med stadige tilpasninger ” 1 rykk og napp” som for enkelte kan vare
livet ut. Nevnte studier mangler konsensus i forhold til hvordan helsepersonell kan hjelpe
pasienter og pargrende gjennom prosessen. Men studiene samsvarer i at prosessen
innebarer & integrere og tilpasse seg endringene ved a sgke nye roller, lere
mestringsstrategier og forsone seg med begrensninger det nye livet medfarer. Statte og hjelp

fra et godt nettverk blir beskrevet som avgjerende faktorer i denne sammenhengen (ibid).

Kralik et al (2006) og Meleis (2007) beskriver endring og forandring som emosjonelt stress
som gir stor grad av uvisshet. Meleis (2007) papeker at vanskelige overgangsfaser medfarer
usikkerhet og tap. Belastningen kan fare til fysisk svekkelse, nedsatt immunforsvar og sorg-

og stressreaksjoner. Noen sgker trgst og eksistensiell stgtte i religion eller annen andelig
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virksomhet som gir mening. Nedsatt evne til a ta beslutninger, passivitet og klamring til
gamle roller preger mennesker i disse periodene og gjer dem sarbare og avhengig av
helsehjelp. Det gjelder pargrende uavhengig av diagnose og type helsesvikt hos sitt
familiemedlem. Kriteriet pa en vellykket tilpasning beskrives som en subjektiv fglelse av

velvaere samt mestring av roller og sosialt liv (ibid).

Skaff, Pearlin og Mullan (1996) har i en longitudinell studie undersgkt hvordan ektefeller og
voksne barn mestret ulike overgangsfaser i forhold til familiemedlemmer med progressiv
demens gjennom en 3 ars periode fra tidlig sykdomsutvikling til institusjonsopphold eller
dad. Studien beskriver hvordan belastning i omsorgsrollen pavirker pargrendes fglelse av
kontroll over eget liv noe som medfarer redusert fysisk og psykisk helse. Pa slutten av 3 ars
perioden beskriver pargrende at betydelig forverring av pasientens kognitive tilstand samt

redusert sosial stgtte er primer arsak til egen helsesvikt.

Studien beskriver ikke omsorgsrollen som ensidig negativ, men flere ektefeller opplever
falelsen av & vaere fanget i en tilveerelse de verken gnsker eller trives med. Mange patar seg
rollen av plikt pa grunn av gjeldende normer og samfunnets forventninger, men opplever en
krevende og altoppslukende tilvaerelse med lite positiv feedback. Andre stressorer som blir
beskrevet er hvordan omsorgsrollen pavirker yrkesliv, familieliv og gkonomi. Samtidig kan
omsorg for partneren gi ektefellen positive erfaringer, selvinnsikt og opplevelse av mestring
ved & takle en krevende og utfordrende oppgave. Studiens funn viser at pargrendes falelse
av kontroll har sammenheng med sosiogkonomisk status, men ikke kjgnn. Samtidig mestrer
yngre situasjonen bedre enn eldre og voksne barn bedre enn ektefeller. Felles for

omsorgsgiverene er at egne mal og planer blir lagt pa is” pa ubestemt tid (ibid).

Nér pasienten utskrives hjem oppstar et nytt kapittel” 1 parets historie hvor ektefellen kan
oppleve en “endelos” rekke av krav og oppgaver. Hvordan disse utfordringene lgses
avhenger av ektefellens ressurser, men ogsa av familiens evne til kommunikasjon,
fleksibilitet og tidligere grad samhgrighet. Eksterne ressurser i form av sosial statte og
praktisk hjelp er av vesentlig betydning (Carroll og Dowling, 2007; Kirkevold, 2001).
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2.4 Ektefellens erfaringer etter utskrivning hjem

Den amerikanske psykologen Muriel Lezak (1988; 1995) var en av de farste som
dokumenterte hvordan nevropsykologiske falgevirkninger etter ervervet hjerneskade
innvirket pa familielivet og betraktes som en internasjonal pioner og nestor innen kognitiv
rehabilitering. I sin klassiske artikkel ”Brain damage is a family affair” fra 1988 vektlegger
hun observasjoner fra klinisk praksis sa vel som resultater fra egen forskning. Forfatteren
refererer til sammenfallende resultater fra studier utfert i Storbritannia, Israel og Danmark.
Hun understreker at vanskeligheter oppleves ulikt i ulike kulturer og familier avhengig av
grad av tidligere samhold, holdninger til sykdom og ansvarlighet, skonomi og sosialt
nettverk. Hun presiserer at ektefellen oftest har den sterste omsorgsbyrden og at endret
personlighet og adferd hos pasienten noen ganger bare viser seg ’pa hjemmebane” i form av
“tyrannisk” oppfoersel overfor den pasienten lever sammen med i hverdagen. Selvsentrerthet,
avhengighet, upassende oppfarsel, nedsatt innsikt, irritabilitet og rigiditet gjor at ektefellen
blir sliten og deprimert og familie og venner trekker seg unna. Bade norske og
internasjonale studier bekrefter tilsvarende funn (Anson og Ponsford, 2006; Dell Orto og
Power, 2000; Katz, Kravetz og Grynbaum, 2005; Romsland, 2009; Weddell og Leggett,
2006; Willer, Flaherty og Coallier, 2001).

Samtidig beskriver hun at pasientens emosjonelle reaksjoner kan gi seg utslag i angst,
depresjon og mistenksomhet pa grunn av tap av jobb, uavhengighet, verdighet og autoritet.
Utfordringen blir & gi slipp pa tidligere roller, vaner, forventinger og falelsesmessige band
for 4 tilpasse seg en ny virkelighet. Langt fra alle familier takler dette. Forfatteren
karakteriserer disse ektefellene som a veare i et “’sosialt tomrom” hvor de verken

identifiserer seg som gifte eller single.

I en kvantitativ amerikansk studie fra 1994 har Allen, Linn, Gutierrez og Willer undersgkt
hvordan 60 ektefeller og 71 foreldre opplever ansvar for sitt familiemedlem. Studien
omhandler pargrende til pasienter med alvorlig hjerneskade. Studien beskriver omsorg som
en byrde de pargrende opplever a ha blitt palagt. Denne byrden beskrives som vedvarende
stress i forhold til omsorg for et sveart krevende familiemedlem som mangler evne til a vise
empati. Pargrende opplever ikke a bli satt pris pa eller verdsatt og bekymrer seg for hva som
vil skje i fremtiden nar de selv faller fra. Samtidig viser studien at det oppstar problemer i
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familien i form av redusert livskvalitet, gkonomiske vansker samt sinne og bitterhet hos de

andre familiemedlemmene.

Studien sammenlikner hvordan belastninger oppleves av pargrende til andre grupper
pasienter med cystisk fibrose, nyresvikt, ryggmargsskade, demens og slag. Studien
konkluderer med at den starste belastningen for omsorgsgivere ikke er sterk fysisk
funksjonshemming eller alvorlighetsgrad av hjerneskade, men kognitive og sosiale
forandringer som gjer sosial fungering vanskelig. Forfatterene henviser til studier mellom
1974 og 1987 i forhold til ervervet hjerneskade som viser at adferdsendringer som sinne,
irritabilitet og humarsvingninger ikke blir bedre med arene, men snarere forverrer seg.

Ektefeller, oftere enn foreldre, rapporterer om en svart ensom livssituasjon.

Tilsvarende funn blir beskrevet av van den Broek og Coyne i boka “’Living with head
injury” (1995). Her refereres det til funn fra Skottland hvor problemer som nedsatt
hukommelse, tretthet, irritabilitet og upassende adferd blir ansett som mest slitsomt &
forholde seg til. Til tross for daglig assistanse i ADL-funksjoner blir konkrete oppgaver ikke
vurdert som spesielt belastende. Forfatterene refererer til en studie fra Israel hvor ektefeller
til partnere med traumatisk hjerneskade blir ssmmenliknet med ektefeller til partnere med
ryggmargsskade. Begge pasientgrupper hadde fatt alvorlige skader som endret livet og
ektefellerelasjonen betydelig. Allikevel kom det frem at ektefellene til de hjerneskadde
partnerene slet mer med depresjon, ensomhet og isolasjon enn ektefellene i den andre

gruppen og generelt opplevde livet vanskeligere.

Bade Lezak (1988), Thomsen (1991) og van den Broek og Coyne (1995) papeker at bandet
mellom foreldre og voksne barn er mer stabilt enn bandet mellom ektefeller. I miljger og
kulturer hvor kvinnens rolle primzrt har veert & veere omsorgsgiver er det lettere for mgdre a
innta rollen sent i livet fordi den tidligere har gitt dem ansvar, verdighet og respekt (Lezak,
1988). Samtidig lider foreldrenes parforhold fordi mgdrene investerer all tid og energi i det
skadde ”barnet” samtidig som de selv eldes og tappes for krefter. Bdndet mellom ektefeller
er annerledes enn bandet mellom foreldre og barn. Ektefeller er ikke pa samme mate villig
til & pata seg en kontinuerlig omsorgsrolle i forhold til partneren i tillegg til ansvar for barn,

hjem og gkonomi (ibid).

Willer et al (2001) har i en litteraturgjennomgang fra 1970-tallet dokumentert familiens

betydning for rehabilitering samtidig som de beskriver belastninger for pargrende som i
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verste fall kan fere til at de selv ender opp som pasienter. Som eksempel nevnes at
symptomer pa depresjon hos pargrende kan vise seg sa lenge som syv ar etter skade og det

antydes at belastningene for familien snarere gker enn minsker med arene (ibid).

Liknende funn dokumenteres i senere studier. Verhaeghe, Defloor og Grypdonck (2005) har
i en belgisk undersgkelse gjennomgatt 94 artikler som omhandler stress og mestring i
familier til pasienter med traumatisk hjerneskade. Resultat av litteraturgjennomgangen viser
at mange familiemedlemmer trenger oppfalging sa lenge som 10 - 15 ar etter skade.
Skadens alvorlighetsgrad er ikke avgjgrende for opplevd belastning, snarere mentale og
kognitive endringer hos den skadde. Ektefeller opplever en mer stresset livssituasjon enn
foreldre. Studien anbefaler at denne gruppen pargrende sikres systematisk langsiktig
oppfalging av helsepersonell (ibid).

2.5 1 gode og onde dager

Et parforhold er et fellesskap hvor vennskap, falelsesmessig statte, samarbeid og fysisk
neerhet er viktige faktorer (Gran, 2004, 2007; Haugsgjerd, 2005; Sgrensen og Traeen, 2004).
Moderne mennesker gar inn i parforhold med omfattende forventninger til hva parforholdet
skal gi dem. De gar ikke for et middelmadig forhold. Moderne kjerlighet er paradoksal i
den forstand at det moderne mennesket vil ha romantikk med sjelefellesskap og det
livslange perspektivet, men samtidig den demokratiske retten til & forlate hverandre og velge
hverandre bort dersom forholdet ikke innfrir (Gran, 2004).

Ovennevnte psykolog og forfatter skriver falgende om det moderne menneskes fire

drgmmer om Kjeerlighetsidealet (Gran, 2004, s. 97):
1. Romantikk: en psykisk kommunikasjon, et sjelens mgate, den rette, din for alltid.

2. Erotikk: den konstante eller tilbakevendende forelskelsen, den gjentatte seksuelle

tilfredsstillelse.

3. Vennskap: Sterk solidaritet, likeverd, a ville hverandres beste, gleden ved samtalen,

arlighet, apenhet og viljen til & blottstille seg for hverandre.
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4. Demokrati: Frihet og likhet, rettferdig fordeling, likestilling, forhandling, opposisjon,

uenighet, valg og nyvalg, og retten til & velge bort.

Forventningen til hvordan kjerligheten i forholdet skal vaere er ulik fra par til par. Faktorer
som bidrar til at et forhold har god prognose kan vere at partene ikke forsgker a forandre
hverandre, de leter ikke sa ofte etter den andres feil, de gir mer enn de krever a fa, de
aksepterer forholdets ramme, de taler nedturer, kjedsomhet og vane. Dessuten verdsetter de
felles band og historie, de har et godt sexliv, de takler konflikt og uenighet, er passe
forskjellige, er realistiske, de har hatt flaks og de kan kommunisere. En stor grad av
forngydhet med den andre og deres felles par er kjernepunktet i et lykkelig forhold (Gran,
2004, 2007; Sgrensen og Traeen, 2004).

Gran (2007) henviser til betydningen av John Bowlbys (1969) arbeider om tilknytning for &
forsta dynamikken i parforholdet. Avhengig av hvilke tilknytningsadferd foreldrene
belgnner barnet med utvikler barnet en tilknytningsstil, en adaptiv strategi, som det tar med
seg inn i voksenlivet og videre inn i parforholdet. | praksis handler det om var mate & veere i
verden pa fra ekstremt fornuftsorientert som gir en unnvikende tilknytningsstil til ekstremt
folelsesorientert som fremmer en emosjonell pagaenhet. Med en balansert tilknytningsstil er
mennesker i stand til & bruke bade fornuft og falelser i samveer med andre, noe som gir dem
et pluss i parforhold fordi de da fremstar som apne og fleksible. Balansert tilknytningsstil
hos begge parter i et forhold medferer mindre problemer og konflikter enn der hvor partene

befinner seg pa hver sin ende av aksen (ibid).

Riehl-Emde, Volker og Willi (2003) har i en sveitsisk studie undersgkt hvordan menn og
kvinner beskriver og vurderer parforholdet sitt og hvilke temaer som er avgjgrende for
forholdets kvalitet og stabilitet. Denne kvantitative studien omhandler 31 ektepar som gikKk i
parterapi og en referansegruppe pa 204 tilfeldige utvalgte ektepar. Gjennomsnittelig
varighet pa parforholdet i begge gruppene var 18 ar. Parene ble bedt om a evaluere 19
temaer, besvare ulike demografiske data samt gradere falelse av velvare de siste 12
maneder. Studien understreker at kommunikasjon bare er ét aspekt i parforhold og
konkluderer med at begrepet kjerlighet synes & vare den avgjerende faktor for stabilitet og

kvalitet og foreslar at begrepet studeres naermere samt inkluderes i par- og familieterapi.

Kjearlighet ble av respondentene beskrevet som et dypt falelsesmessig band med gjensidig

omsorg , tillit og nerhet. Ogsa lojalitet, statte og fysisk tiltrekning ble verdsatt som viktige
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komponenter. Par i begge grupper vektla at kjaerlighet var den avgjgrende faktor for a
fortsette & veere sammen og var avgjerende bidrag til felelse av velvare. Studien taler
varmt for” at kjaerlighet i parforhold utforskes naermere historisk, sosiokulturelt og

psykologisk (ibid).

Omsorg handler om & hjelpe, beskytte, sgrge for, vise hensyn, ta hand om og bekymre seg
for. Omsorg anses av Kari Martinsen (2003) a vere et relasjonelt, praktisk og moralsk
begrep. Dette synet stgttes av Benner og Wrubel (Konsmo, 1995). Omsorg er knyttet til
konkrete fenomener som “mat og kleer”, men handler like mye om tonen som omgir disse
konkrete handlingene i form av velvilje, medfalelse, vennlighet og respekt. Omsorg handler
om a se og forsta andre menneskers behov i private sa vel som i profesjonelle relasjoner.
Ifalge Gran (2004) kan omsorgsaspektet i kjeerligheten aldri overvurderes samtidig som hun
presiserer ngdvendigheten av gjensidighet. Et kronisk misforhold hvor den ene parten
opplever at regnestykket ikke gar opp er uforenlig med et varig forhold. Dette sammenlikner
hun ikke med markedsgkonomiske prinsipper, men understreker at i et kjeerlighetsforhold
ma de to partene veere hverandres hjelpere, na er det jeg som stiller opp for deg, neste gang
stiller du opp for meg (ibid). I noen forhold kan den andres behov bli for store, derfor kan
mange ektefeller til kognitivt skadde partnere slite lenge med & bli i forholdet fordi de en

gang lovet a veere der for hverandre, ogsa i de onde dagene.

Kvaliteten pa parforholdet kan medvirke til hvordan paret takler gode og onde dager. Et
godt parforhold har antagelig stgrre forutsetninger for a tale belastningen kognitiv svikt gir,
men er ikke ngdvendigvis noen “garanti”. I et godt forhold mister den friske ektefellen sin
viktigste stattespiller og kilde til omsorg, stgtte og nerhet. Ektefellens faglelse av ansvar
samt takknemlighet for felles gode minner kombinert med skyldfalelse og frykt for sosial
fordemmelse gjar det komplisert & vurdere skilsmisse. Samtidig er det vanskelig a uttrykke
sorg over a ha mistet den man er glad i nar vedkommende fortsatt lever. Sorg handler

primzrt om & sgrge over en som er dgd (Lezak, 1988).

2.6 Sorg over endret tilveerelse

Men sorg handler ikke bare om a sgrge etter dedsfall. Sorg er reaksjoner pa betydningsfulle

tapsopplevelser som ektefellen opplever nar partneren blir alvorlig syk eller skadet.
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Dreommer og hép om felles liv mé kanskje ’legges pa is”, planer som ikke kan gjennomfores
og sorgen ved a se at den du er glad forandrer seg er eksempler pa tap i denne
sammenhengen. Begrensninger som det nye livet medferer gjor at ektefellens tapsreaksjoner
kan sammenlignes med sorg som oppleves nar noen der (Fjerstad og Stene, 2007). Sorg tar
pa en mate utgangspunkt i avstanden og forskjellen mellom det som er og det som skulle

veert.

Betydelige tapsopplevelser er tap som i vesentlig grad innvirker pa personens
grunnleggende livssituasjon og opplevelse av hva livet dreier seg om. Nar partneren blir
rammet av kognitiv svikt mister ektefellen grunnlag for opplevelse av trygghet,
forutsigbarhet og kontroll. Verden oppleves ikke lenger stabil og meningsfull og en
langvarig tilpasningsprosess for a akseptere tapet og konsekvensene av det begynner
(Sandvik, 2003; Whyte, 1997).

Reaksjoner pa sorg spenner over et vidt spekter og varierer i forhold til person, situasjon og
tidsfase. Sandvik (2003) viser til de mange og varierte uttrykkene som sorg kan ha hos ulike

mennesker pa ulike tidspunkt i sorgforlgpet. Dette dreier seg om :
1) fysiske reaksjoner (smerte, tretthet og utslitthet, sgvnlgshet, gkt sensitivitet).
2) falelsesmessige reaksjoner (tristhet, sinne, skyldfglelse, angst, skam, lengsel).

3) tankemessige reaksjoner (konsentrasjonsvansker, hukommelsesvansker, patrengende

minner samt sgken etter mening, kontroll og trygghet i tilveerelsen).

4) atferdsmessige reaksjoner (rastlgshet og overaktivitet, passivitet, sosial tilbaketrekning ,

gkt reyking, alkohol- eller stoffbruk).
5) endringer i relasjoner og roller i forhold til andre mennesker.

Bredden og mangfoldet i reaksjoner er viktig for helsepersonell & gjenkjenne og forsta. Det
kan forklare hvorfor sorgreaksjoner varierer fra person til person selv om tapsopplevelsen
objektivt sett virker lik. Her spiller bade alder, tidligere erfaringer, kjgnn og personlighet
stor betydning (ibid).

Tradisjonelt har sorg blitt beskrevet som et individuelt fenomen forklart ut fra

personvaribler. Imidlertid har sorgforskningen orientert seg mer mot relasjons- og
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systemperspektiver. | likhet med Gran (2007) henviser ogsa Sandvik (2003) til John Bowlby
(1969) som en betydningsfull teoretiker i forhold til & forsta sorg. Sistnevnte peker pa at
mennesker med ulike tilknytningsstiler reagerer forskijellig pa tap, noe som forklarer hvorfor
sorgforlep blir forskjellig. Det betyr at sorg pa samme mate som dynamikk i parforhold ma
forstas i lys av personens tilknytningshistorie.

A vare ektefelle til partner med helsesvikt er en krevende oppgave som medfarer varig
kursendring og sorg over endret tilveerelse. Litteratur omkring utfordringer knyttet til dette
er betydelig (Brown, 1993; Paul og Rattray, 2007, Rolland, 1994). | forhold til traumatisk
hjerneskade fokuserer litteraturen primart pa alvorlig skade med store fysiske
funksjonhemninger. Det er i tillegg utfart mange studier som omhandler pargrende til
slagpasienter over 65 ar og pasienter med progredierende nevrologiske lidelser. Det kan se
ut som litteraturen konsentrerer seg mest om foreldres omsorg for voksne barn (Willer et al,
2001). Jeg har i mindre grad funnet studier som beskriver konsekvenser av kognitiv svikt

etter mild til moderat hjerneskade hos voksne i yrkesaktiv alder og ektefellens situasjon.

Studier knyttet til helsesvikt hos partner bygger pa ulike stress- og mestringsmodeller
(Kirkevold, 2001). Modellene beskriver den belastede situasjonen, elementene som gjer den
belastet, mestringsprosessen, utfallet av situasjonen i form av grad av tilpasning eller
mistilpasning inkludert konsekvenser for enkeltmedlemmer. Dessuten beskrives faktorer
som pavirker sammenhengen mellom stressfaktorene, mestringsprosessen og utfallet (ibid).
En finner at i familier der ektefellen er kritisk og lite stattende utvikler pasienten mer
uheldige mestringsstrategier (Fisher og Weihs, 2000). De har lavere selvfglelse og faler ofte
lite egenkontroll over sykdommen. Funn fra stressforskning tyder pa at mellommenneskelig
stress er forbundet med gkt sykdomsaktivitet fordi det emosjonelle klimaet virker direkte

inn pa var fysiologi (ibid). For mange ektefeller er uvisshet en betydelig stressfaktor.

2.7 A leve med uvisshet

Uvisshet som sentralt begrep ved sykdom er beskrevet i to ”middle range ” teorier av Mishel
og Clayton (2003). Den ene teorien beskriver uvisshet i forbindelse med diagnostisering og
behandling av sykdom med progredierende prognose (UIT), den andre beskriver vedvarende

uvisshet i forbindelse med kronisk sykdom og sykdom med fare for tilbakefall (RUIT).
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Forfatterene fremhever at uvissthet blir problem nar hendelser er komplekse og

uoversiktelige, nar en mangler informasjon og nar resultatet er vanskelig & forutsi.

Nar partneren rammes av kognitiv svikt opplever ektefellen en situasjon med forandringer
som bergrer grunnleggende omrader av livet. Uvissheten er i farste omgang knyttet til
mangel pa kontroll som medfarer frykt og angst. Fordi hjerneskaden har oppstatt uten
forvarsel eller etter en dramatisk hendelse vil tankene farst dreie seg om angst for at
partneren skal dg. Konsekvensen av hendelsen forer til at det en tidligere har tatt for gitt

ikke er en selvfaglge lenger (Skagestad, 2008).

Romsland (2009) beskriver sykdomserfaringer som en type erfaringer der strukturene i
hverdagslivet brytes opp. Forutsigbarhet i livet blir forventet i det moderne samfunnet og
trues nar sykdom oppstar. Nar det gjelder kronisk sykdom skjer det brudd i forhold til

hverdagslivet og de kjente rutinene som skaper trygghet (ibid).

A leve med kronisk sykdom eller handicap innebarer & f& et annet forhold til kroppen og
hvordan den fungerer. Det kan innebeere a bli svaert oppmerksom pa symptomer og tegn og
raskt tolke disse som tegn pa at ny sykdomsutvikling er underveis (Heggdal, 2005; Kvigne
og Kirkevold, 2003; Paterson, 2001). Tretthet, hodepine eller svimmelhet kan lett tolkes
som tegn pa tilbakeslag eller forverring og medfare gkt bekymring og utrygghet bade hos
pasient og ektefelle. Bekymringen forsterkes hvis fokuset ”sementeres” og kan gjere
partneren engstelig for & veere alene samtidig som ektefellen unngar a forlate partneren av
frykt for hva som kan skje. Konsekvensen blir at mange par velger & vaere hjemme fordi det
gir trygghet og kontroll og dermed star i fare for redusert sosial kontakt som i verste fall kan

utvikle seg til sosial isolasjon (ibid).

Pasientene i innevaerende studie har ikke fysiske utfall som lammelser eller nedsatt balanse
med tap av kroppskontroll. Men i likhet med tap av kroppskontroll medfgrer kognitive
vansker brudd med hverdagslivet fordi pasienten bruker mye tid og krefter pa aktiviteter i
dagliglivet som ellers ville gatt av seg selv. Dette blir anstrengende for ektefellen fordi selv
mindre rutinemessige gjgremal blir gjenstand for planlegging og organisering noe som
krever ekstra arbeid og talmodighet. Romsland (2009) beskriver hvordan vanlige kognitive
vansker som oppmerksomhet og hukommelse er betingelser for at hverdagen skal henge
sammen og papeker hvordan selve eksistensen trues nar hverdagsrutinene svikter. Som

eksempel nevner hun hukommelsesproblemer. Hukommelse gjar et menneske i stand til &
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forsta seg selv i en sammenhengende historie og er grunnleggende for a oppleve kontinuitet
i tilveerelsen (ibid). Pa den maten kan kanskje uvisshet knyttet til tap av kognitive
funksjoner oppleves like truende som tap av kroppskontroll for dem det gjelder og deres

nermeste?

Mishel og Clayton (2003) fremhever at det ved kronisk sykdom er hensiktsmessig a utvikle
et nytt perspektiv pa livet ved gradvis tilnaerming fra en smertefull tilstand preget av avsky
og motvilje til en situasjon hvor det er mulig a revurdere tidligere verdier og livsstil samt
utvikle forstaelse for at livet er sarbart og skifter kurs. Premorbid personlighet, sosialt
nettverk og statte fra helsepersonell kan medvirke til om prosessen skjer eller ikke. @kt
innsikt og tilpasning til situasjonen fremmer kontroll og dermed bedre helse.
@nsketenkning, unnvikelse og fatalisme gjagr det motsatte. Samtidig understreker
forfatterene at vi ma akseptere uvisshet som en del av livet. A hjelpe pasienter og pérgrende
med & fokusere pa muligheter og valg i stedet for pa total kontroll kan veere en
hensiktsmessig tilnerming. Videre presiserer forfatterene at sosialt nettverk ikke
ngdvendigvis oppleves stgttende av pargrende. Manglende statte kan skje hvis diagnosen er
diffus eller stigmatiserende og samlet bidra til at pargrende blir mindre i stand til a statte

den som er skadet (ibid).

Tap av kognitive funksjoner inneberer fglelsesmessige, sosiale og praktiske forandringer
med uvissthet om hvor stor graden av bedring blir. Det innebarer psykisk belastning for
ektefellen & ikke vite om partneren kommer tilbake i yrkeslivet og konsekvensen det vil ha
for fremtidige gkonomi. Uvisshet kan ogsa dreie seg om partneren fortsatt kan kjgre bil.
Samtidig er det usikkert om vedkommende kan gjenoppta fritidsaktiviteter som tidligere ga
glede og overskudd samt delta i familielivet som far. Derfor knytter uvisshet etter ervervet
hjerneskade seg til alle viktige omrader i livet. Et viktig omrade i parforholdet er
kommunikasjon som omhandler falelser, adferd og sprak. Kommunikasjon er mer enn ord

og kroppssprak og kan forstas som alt vi gjgr (Anderson og Shames, 2006; Jensen, 2007).

2.8 Annerledes kommunikasjon med partner

Begrepet kommunikasjon er latin og betyr & gjore noe felles” eller ”delaktiggjore en

annen”. Kommunikasjon er et sammensatt og komplisert samspill som lett kommer i
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ubalanse etter ervervet hjerneskade. Ofte setter vi likhetstegn mellom kommunikasjon og
verbalsprak. Men ord er sjelden entydige. De kan ha dobbel bunn, vere ironiske, spydige,
resignerte, vennlige, sarende eller fiendtlige. Samtidig ma de forstas i sin sammenheng og
med maten de uttales pa (Eide og Eide, 1996). | relasjoner kommuniserer vi i tillegg ved
hjelp av kroppssprak, blikk, lyder, mimikk, gester, tonefall, bergring, avstand/nzrhet,

taushet og ved a falge eller ikke falge sosiale spilleregler (ibid).

Jensen (2007) beskriver to kommunikasjonsnivaer, et entydig niva, det digitale som er
verbal kommunikasjon i betydningen utveksling av meninger, synspunkter og beskjeder.
Den digitale kommunikasjonen er rasjonell og foregar nar vi snakker sammen i den hensikt
a utveksle innhold eller forstaelse. Parallelt kommuniserer vi analogt gjennom kroppssprak
og tonefall. Denne kommunikasjonen er mangetydig og gir konteksten mening. 1 all

kommunikasjon mellom mennesker er analog kommunikasjon med i helheten (ibid).

Samtalen er den viktigste kommunikasjonssituasjonen i et parforhold og kan variere fra den
korte hverdagslige smapraten til lange, dype samtaler om alvorlige temaer. Nar to
mennesker snakker sammen veksler de pa a ha ordet, sakalt turveksling, som innebzrer a
bytte pé & vaere sender og mottaker. Denne vekslingen skjer normalt “automatisk”. A snakke
sammen betyr & veksle pa & ha ordet og at det er samsvar mellom budskap, svar og
tilbakemelding. Sammenheng i samtaler betyr at bidragene fra hver enkelt henger sammen
og at replikkene forstas bade i forhold til det som kommer far ytringen og det som falger
etter den (Corneliussen, Haaland-Johansen, Knoph, Lind og Qvenlid, 2006). Noen
sammenligner det & snakke sammen med det & danse eller spille duett hvor hver handling
samordnes slik at resultatet fremstar som én handling: én samtale. Med en god

samtalepartner opplever vi at “kjemien” stemmer totalt.

Samtale som beskrevet ovenfor er en sosial samhandling hvor det er viktig 4 ha gyekontakt
med den man snakker med, holde seg til felles tema samt kunne veksle mellom & snakke og
Iytte. For mange er disse sosiale spillereglene vanskelig etter ervervet hjerneskade og bidrar
til at kommunikasjon med ektefelle kommer i ubalanse. Problemer med a vite hvordan
verbalspraket blir brukt og forstatt samt vansker med nonverbal kommunikasjon og sosial
samhandling betegnes i litteraturen som pragmatiske sprakvansker. Ordet pragmatikk er
gresk og betyr lzeren om kommunikasjon gjennom spraket og om tolkning av spraklige

budskap (www.ordnett.no). Pragmatiske sprakvansker kan skyldes skade i hayre
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hjernehalvdel (Anderson og Shames, 2006) og vise seg som problemer med a utrykke
falelser, utrykke seg logisk og sammenhengende og forsta humor og sarkasme (Rgrbakken,
2002).

Vanlig sprakskade i venstre hjernehalvdel benevnes afasi som er et gresk ord og betyr tapt
taleevne. Det er en konkret sprakforstyrrelse som medfarer nedsatt evne til & kunne uttrykke

seg eller forsta tale og skrift (ibid).

En partner med pragmatiske sprékvansker er en vanskelig samtalepartner fordi “kjemien”
med ektefellen ofte ikke stemmer i det hele tatt. Ektefellen blir usikker pa ”hvor hun har
partneren”. I tillegg til at mimikk, kroppssprak og talemelodi endres hos partneren selv kan
vedkommende ogsa ha vansker med & forsta og tolke tilsvarende hos ektefellen (ibid). |
mgtet mellom mennesker er de feerreste oppmerksomme pa hvor mye de nonverbale
signalene betyr og hvor lite som blir formidlet med “rene ord”. Ofte oppfattes nonverbale
signaler lettere som sannhet enn hva som direkte blir sagt (Anderson og Shames, 2006; Eide
og Eide, 1996).

Redusert evne til abstrakt sprakbruk og sprakforstaelse er i tillegg et vanlig utfall ved
hjerneskader. Ordspill, bildesprak og uttrykk sagt i overfart betydning blir vanskelig a forsta
og den skadde forholder seg hovedsaklig til den konkrete betydningen av ordene. Felles
referanseramme er en annen viktig forutsetning for meningsfull kommunikasjon, noe som
innebeerer at virkeligheten oppleves tilngermet lik. Det er ofte ikke tilfellet ved svikt i
reguleringsfunksjoner.Uten felles referanseramme blir kommunikasjon meningslgs. Den
friske ektefellen kan ut fra ovennevnte sprakvansker komme til & savne en likeverdig

samtalepartner.

2.9 Roller

Systemteori tar utgangspunkt i den gjensidige avhengigheten det er mellom aktgrene i et
samspill. En familie defineres som et apent levende system med stadig utveksling av energi
og informasjon med omgivelsene. Innad i familien samhandler medlemmene over tid pa en
mate som er forskjellig fra samhandlingen med komponenter utenfor systemet. Et

familiesystem bestar av subsystemer der parforholdet utgjer en komponent (Jensen, 2007).
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Farsteordensforandring er en udramatisk forandring som finner sted uten at strukturen i
familien endres. Forandringen finner sted innen den ideverden familien allerede har.
Annenordensforandring dreier seg ikke bare om nye funksjoner, men like ofte om nye ideer
og forstaelse. Ved kognitiv svikt tvinges paret til 2 ga gjennom en strukturell forandring som
krever komplekse omrokkeringer i samspillet og nye mestringsmater for a takle livet videre.
En annenordensforandring innebzrer ofte a endre meningsinnhold som tidligere har virket
styrende (Jensen, 2007; Kirkevold, 2001). For a takle den nye situasjonen som oppstar ved
sykdom eller skade ma paret ga utenfor sin vante forstaelsesramme for a finne lgsninger.
Hvis paret fastholder & tolke situasjonen pa en uhensiktsmessig méate ut fra ’gammel vane”
kan det komme i skade for a legge grunnlag for fastlaste mgnstre som kan hindre forandring

og mer hensiktsmessige lgsninger.

Friedman et al (2003) definerer rolle som en stilling eller oppgave et menneske har i en
bestemt sosial sammenheng. Roller sier noe om et menneskets status og er definert av kultur
og gjeldende normer. Jo tryggere og sikrere et menneske faler seg i rollen jo bedre vil det
fungere i samspill med andre. En rolle eksisterer aldri isolert, men alltid i en relasjon. Nar
utevelse av en rolle endres og forventninger fra den annen part ikke oppfylles oppstar stress
i form av mistillit, frustrasjon og disharmoni. Jo hgyere grad av stress jo vanskeligere blir

det 4 tilpasse seg rolleendringen (ibid).

| et dyadisk forhold beskriver litteraturen primeert to hovedtyper interaksjon, den
komplementare og den symmetriske (Friedman et al, 2003; Jensen, 2007; Rolland, 1994). |
en komplementeer relasjon utfyller partene hverandre med hver sine funksjoner og er i stor
grad avhengig av hverandre selv om funksjonene verdsettes forskjellig og tilegges ulik
makt. Samtidig er begge avhengig av at den andre fyller rollen sin relativt “rigid”. T en
symmetrisk relasjon innehar deltakerne likeverdige roller hvor begge tar initiativ og
avgjarelser i fellesskap. Det positive aspektet i dette er felles respekt, tillit og spontanitet
som oppleves utviklende, det negative er at det lett kan oppsta et egosentrisk
konkurranseforhold som blir slitsomt for begge. De fleste samspill som varer over tid vil
veksle mellom disse “ytterpunktene” avhengig av endrede livssituasjoner og kompetanse
hvor begge bidrar i et samspill preget av fleksisibilitet og gjensidighet. Sunne, modne og
stabile forhold utvikler seg ofte fra komplementare (avhengige) til symmetriske

(uavhengige) til parallelle (gjensidig avhengige) roller (ibid).
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Friedman et al (2003) understreker viktigheten av a ivareta “egenomsorg” for den friske
ektefellen ved sykdom i familien. Ngdvendigheten av a finne balanse mellom egne og
partnerens behov er utslagsgivende for at forholdet skal besta over tid. En pragmatisk
innstilling med et bevisst forhold til egne emosjonelle behov og grenser blir beskrevet som
avgjerende. Forfatterene beskriver at adferdsproblemer , personlighetsendringer ,bundethet
samt sorg ved at partneren “has become someone else” (Friedman et al, 2003, s. 337) som
den sterste rollebelastningen. Samtidig er belastningen starst kort tid etter sykdom nar paret

er i en ustabil overgangsfase uten ekvilibrium (ibid).
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3. STUDIENS METODE

3.1 Design

Forskning er kunnskap som utvikles gjennom regler, prosesser og metoder og er en
systematisk sgken etter viten hvor undersgkelse og analyse av et avgrenset problemfelt farer
til gkt forstaelse (Lorensen, 2003; Nord, 1998). Nest etter problemstilling er valg av design
det viktigste valget vi gjer nar vi starter studien var (Bakketeig og Magnus, 2002).
Forskningsdesign inkluderer en generell, overordnet plan for gjennomfering av
datainnsamling og analyse og defineres av Polit og Beck som “’the architectural backbone of
the study” (Polit og Beck, 2004, s. 49).Valg av design henger sammen med hvor mye
kunnskap vi har om feltet pa forhand. Hvis vi beveger oss i ukjent terreng kan et kvalitativt

design bidra til ny forstaelse og kunnskap om et tema.

Kvalitative data bestar av detaljert dybdekunnskap om et fatall tilfeller og metode handler
om fortolkning hvor aktgrenes mening star i sentrum. Ulike metodetilnzrminger kan ikke
besvare samme sparsmal, men gjgr det mulig a stille flere typer spgrsmal om samme sak
(ibid). Derfor ser vi gkende forstaelse for at kvantitativ og kvalitativ design ikke star i et
konkurrerende, men derimot i et komplementart forhold til hverandre (Foss og Ellefsen,
2005; Lorensen, Hounsgaard og @stergaard-Nielsen, 2003; Malterud, 2006; Polit og Beck,
2004).

I litteraturen kan design inndeles i utforskende, beskrivende, komparativ og eksperimentell
avhengig av hvor mye vi vet om temaet pa forhand og hvilket svar vi gnsker (Bowling,
1997; Lorensen et al, 2003; Nord, 1998). Her har jeg valgt et kvalitativt beskrivende design.

3.2 Kvalitativ forskningsmetode

Helsefaglig kunnskap bestar av mer enn fakta og sannhet, objektivitet og ngytralitet.
Kunnskapen bestar i stor grad av menneskers opplevelser og erfaringer med sykdom og

helse. Generelt kan vi si at kvalitative metoder sikter mot a forsta, ikke forklare og malet er
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a beskrive, ikke predikere (Malterud, 2006). | inneveaerende masteroppgave fokuserer jeg pa
ektefellens opplevelser, erfaringer, tanker og refleksjoner. Ektefellens opplevelse er
subjektiv og spesiell for hvert individ. Derfor kan en og samme virkelighet alltid beskrives

ut fra ulike perspektiv (ibid).

Metode for innsamling av data er semistrukturert intervju med utgangspunkt i prinsippet om
at ’spersmalet bestemmer metoden” (Lorensen, 2006). Metode er en planmessig
fremgangsméite og beskrives av Kvale (2006) som et veivalg som forer til malet”. A
benytte intervju som metode for & fa svar pa problemstillingen i denne studien ansees
hensiktsmessig. Dette begrunnes med at kvalitative data gir detaljerte beskrivelser av
hvordan verden forstas av det enkelte menneske og regnes som en god metode nar forskeren
gnsker & fa kunnskap om respondentens opplevelser og erfaringer (Malterud, 2006; Polit og
Beck, 2004; Thagaard, 2002).

Fordi mitt mal er forstaelse fremfor forklaring, omfang og forskijeller har jeg vurdert at en
kvantitativ tilneerming i denne sammenheng vil vare uhensiktsmessig. Et sparreskjema med
svarkategorier ville ikke gitt den utdypende informasjonen jeg etterspar. Skulle jeg anvendt
kvantitativ metode i innevaerende studie kunne det veert aktuelt 4 teste ut en hypotese eller

kartlagt omfang eller forskjeller.

Studien har en induktiv tilneerming. Induksjon er en prosess hvor kunnskap utvikles med
utgangspunkt i virkeligheten, fra et enkeltstaende tilfelle til et mer allment niva. *Qualitative
analysis is an inductive process that involves determining the pervasiveness of key ideas”
(Polit og Beck, 2004, s. 578). | motsetning til induktiv tilneerming har vi den deduktive. En
deduktiv tilnzerming er styrt av teori, ikke empiri (ibid).

Hermeneutikk fortolker folks handlinger gjennom & fokusere pa et dypere meningsinnhold
enn det som umiddelbart er innlysende (Thagaard, 2003). Bade fenomenologi og
hermeneutikk har hentet inspirasjon fra teologi, jus og filosofi og brukes ofte om hverandre i
forskningslitteraturen. Der fenomenologi forsgker a fa innsikt i hvordan respondenten finner
mening i sine erfaringer prgver hermeneutikken a tolke og forsta - ikke bare beskrive —
menneskelige fenomener. Imidlertid er det ingen ensartet “oppskrift” pa et kvalitativt
perspektiv hvor det epistemologiske stastedet alltid ma knyttes til en overordnet teori, slik
jeg forstar det. Jeg oppfatter fenomenologi og hermeneutikk som omfattende felt innen

filosofisk teori og erkjenner at jeg har begrenset kunnskap om disse overordnede begrepene.
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Malterud (2006) anbefaler da a la veare a bruke dem. Derfor velger jeg verken a definere

studien min som fenomenologisk eller hermeneutisk.

Jeg velger i stedet & gjere en pragmatisk innholdsanalyse (Graneheim og Lundman, 2004)
hvor jeg analyserer data i fire trinn ved hjelp av systematisk tekstkondensering inspirert av
Kvale (2006), Malterud (2006) og Thagaard (2003). Sandolowski (2000) definerer
innholdsanalyse i beskrivende kvalitative studier som eklektiske og understreker “that
researchers should not be ashamed to “’just” use qualitative description as their research
design. It is a method of choice if what they want is straight description of an event or

phenomenon” (Polit 0og Beck, s. 263).

3.3 Tilgang til forskningsfeltet

Foresparsel til ektefellene jeg intervjuet gikk via pasientene. For & innhente tillatelse til
kontakt matte studien godkjennes av ulike instanser, noe jeg erfarte var en omfattende og

tidkrevende prosess som tok vel 2 maneder.

Far datainnsamlingen begynte ble det sendt skriftlig henvendelse til medisinsk faglig
ansvarlig avdelingsoverlege pa aktuell avdeling med kopi til avdelingsleder og teamleder
om tillatelse (vedlegg 1 og 2). Prosjektbeskrivelse, intervjuguide (vedlegg 4) og informert

samtykke til pasient og ektefelle/samboer (vedlegg 3) ble sendt som vedlegg.

Deretter ble meldeskjema inkludert samme vedlegg som nevnt ovenfor sendt til Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD) (vedlegg 5). Det var ngdvendig for at behandling
av personopplysninger skulle ivaretas i henhold til Personopplysningsloven (2001) som
krever meldeplikt for prosjekter som omfatter personopplysninger som behandles med
elektroniske hjelpemidler (Thagaard, 2002).

Pa tross av at jeg skulle intervjue friske personer ble det tatt hgyde for at det kunne
fremkomme sensitive opplysninger om pasienten i intervjuene. Dette blir i
Personopplysningsloven definert som “tredjeperson”. Jeg vurderte i planleggingsfasen at det
kunne dreie seg om helseforhold og seksuelle forhold (jfr.8 2 nr. 8 c og d).

Personvernombudet understreket ngdvendigheten av at pasienten samtykket skriftlig i at
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deres ektefelle kunne intervjues i forbindelse med prosjektet og at personidentifiserende
opplysninger ville bli slettet og makulert ved prosjektslutt (vedlegg 5).

Fordi studien indirekte bergrer pasienter ble utfylt meldeskjema samt vedlegg 1 - 4 forelagt
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK Sgr-@st C) (vedlegg 6).
Etter tillatelse fra REK var det formelle “’klarsignalet” gitt og ferste intervju kunne finne
sted.

3.4 Valg av respondenter

Forskningsetiske prinsipper innebzrer at respondentene ikke rekrutteres av forskeren selv. |

denne studien ble en sykepleier og en postsekreteer spurt om a rekruttere.

Da studien ble planlagt var aktuelle pasienter innlagt til kontrollopphold ca 6 maneder etter
utskrivning fra primarrehabilitering. Imidlertid var det ingen kontrollpasienter i avdelingen
da rekrutteringen begynte og det ble derfor aktuelt & rekruttere pasienter hjemme. Dette

alternativet var antydet i meldeskjemaet til REK (vedlegg 6) og kan muligens defineres som

et pragmatisk valg ut fra virkeligheten slik den er (Malterud, 2006).

Postsekreteaeren fikk instruksjon om a finne seks til atte aktuelle pasienter. Kriteriet for
utvelgelse var at pasientene hadde veert hjemme ca. 6 maneder (i praksis varierte dette fra 4
— 10 maneder). Det var avgjerende at de forespurte var myndige, hadde

samtykkekompetanse og innsikt i egen situasjon.

Pasienten ble forespurt om ektefellen kunne sparres om a delta i studien. Hvis pasienten
samtykket ble skriftlig informasjon/samtykke sendt til pasient og ektefelle. Jeg hadde
utarbeidet et samtykke for pasient og et for ektefelle fordi jeg vurderte deres rolle i studien
og dermed deres informasjonsbehov som forskjellig. Jeg tilstrebet at informasjonen skulle
veere lettfattelig og forstaelig, ” it is important that the critical information not only be
communicated but understood” (Polit og Beck, 2004, s. 152). Informasjonen/samtykket
beskrev studiens hensikt, formal og hva det innebar a delta (vedlegg 3). Samtidig ble temaer

jeg ensket & bergre i intervjuet kort nevnt.
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Hvis pasienten samtykket og ektefellen gnsket a delta returnerte de det skriftlig informerte
samtykket i en vedlagt frankert svarkonvolutt adressert til undertegnede som deretter tok

kontakt. Jeg visste ikke hvem pasient og ektefelle var far jeg mottok svarkonvolutten.

| studien gjennomfarte jeg syv forskningsintervjuer. Jeg vurderte at syv intervjuer var
akseptabelt i en masteroppgave med et kvalitativt design. Hvis jeg hadde erfart at data ikke
var mettet ville jeg inkludert flere. Erfaring fra denne type studier tilsier at problemstillingen
ofte er besvart etter seks til atte intervjuer. | forskningslitteraturen beskrives det som uttrykk
for metning som betyr at ytterligere intervjuer sannsynligvis ikke gir vesentlig nye
perspektiver (Malterud, 2006). Dette ble ogsa min erfaring etter intervju nummer seks. Jeg
valgte allikevel & gjennomfgre det syvende intervjuet som en type “kvalitetssikring” for & se
om det kom frem noe nytt. Utvalget besto av 2 kvinner og 5 menn mellom 25 og 60 ar.

3.5 Det kvalitative forskningsintervjuet

A samtale er en grunnleggende menneskelig kommunikasjonsméte hvor vi leerer andre &
kjenne. Ifglge Kvale (2006) ville det knapt eksistert allmenngyldig kunnskap om den sosiale
arena hvis samtaler ikke fantes. Forskningsintervjuet er basert pa hverdagslig samtale med
en viss struktur hvor forskeren definerer og kontrollerer situasjonen. Det er ikke en
konversasjon mellom likeverdige deltakere fordi forskeren i tillegg bestemmer tema for
intervjuet. | motsetning til den terapeutiske samtalen som er personlig og ofte emosjonell og
har som mal & skape endring har det kvalitative forskningsintervjuet som mal & frembringe
kunnskap gjennom dialog. Kvale (2006) beskriver denne kunnskapen som “gullklumper”

hvis “renhetsgrad” trer frem etter transkripsjon og analyse.

Formalet med intervjuet er pa den ene siden & forsta sider ved intervjupersonens dagligliv
fra vedkommendes perspektiv. Pa den andre siden er intervjuet grunnlaget som hele studien
bygger pa og formalet er derfor ogsa a fa dokumenterbar innsikt i respondentens perspektiv
pa temaene forskeren er interessert i. Dette beskrives av Fog (2007) som a frembringe det

empiriske materialet.

Intervjuene ble tatt opp pa band og varte fra 50 — 80 minutter. Umiddelbart etter intervjuene
skrev jeg et refleksjonsnotat hvor jeg oppsummerte inntrykk relatert til respondenten,

gjennomfgringen av samtalen, utfordringer og min spontane oppfatning av hovedtema. Jeg
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pravde a evaluere min rolle som forsker versus psykiatrisk sykepleier. I tillegg vurderte jeg
om jeg hadde fatt svar pa det jeg spurte om og hvor aktuelle mine spgrsmal hadde vert. Det
ble valgt & ikke ta notater mens samtalene varte av respekt for respondentene. Jeg gnsket a
observere kroppssprak, blikkontakt, pauser, humring, latter, tarer osv. samtidig som jeg var
opptatt av at det tekniske skulle fungere. Jeg innsa at jeg ville bli uoppmerksom hvis jeg i

tillegg skulle notere og endret ikke standpunkt underveis.

Alle intervjuene ble transkribert tilneermet ordrett, og jeg erfarte at transkribering er et sveert
tidkrevende arbeid. I to intervjuer ga respondentene detaljerte beskrivelser av medisinske
komplikasjoner. Under transkribering valgte jeg & komprimere disse beskrivelsene.

Samtalene var mulig a hare i sin helhet pa bandet.

Fog (2007) beskriver overgangen fra levende, mellommenneskelig kommunikasjon til tekst
som et skifte. Det transkriberte intervjuet blir en stivnet utgave av samtalen og ikke lenger
en fellesmenneskelig prosess. Hun understreker at skiftet ogsa gjelder intervjueren som blir
til forsker og intervjupersonene som blir til bokstaver pa et papir. Heretter har forskeren

monopol pa forstaelsen (ibid).

3.6 Semistrukturert intervjuguide

| studien valgte jeg & bruke en semistrukturert intervjuguide. Et semistrukturert intervju er
en mellomting mellom et dpent intervju hvor det ikke eksisterer noen intervjuguide og det

strukturerte intervjuet som bestar av faste spgrsmal i fast rekkefalge.

En semistrukturert intervjuguide er en grov skisse over emner og forslag til sparsmal
(Kvale, 2006). Den fungerer som et “bakgrunnsteppe” for forskeren angaende temaer hun
gnsker data om (Malterud, 2006). Utfordringen blir a tilstrebe en balansegang mellom
styring og fleksibilitet, mellom a fa svar pa det hun gnsker og samtidig veere apen og lydhar

for respondentens fortelling og mulige sidespor.

Hvert sparsmal kan evalueres tematisk med hensyn til dets relevans for forskningssparmalet
og dynamisk med hensyn til det mellommenneskelige forhold som oppstar i intervjuet.
Ifalge Kvale (2006) ber et godt intervjuspegrsmal bidra bade tematisk til & produsere

kunnskap og dynamisk til & skape en god intervjuinteraksjon. Intervjuguiden bidrar til &
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strukturere samtalen og holde fokus under intervjuene. Samtidig hjelper den forskeren til &
sikre at alle respondentene blir stilt de samme spgrsmalene (Lorensen et al 2003; Polit og
Beck, 2004).

| inneveerende studie tar intervjuguiden utgangspunkt i 5 hovedtemaer. Temaene er:
kommunikasjon, roller, samarbeid, psykososiale forhold og ektefellerelasjonen og er basert
pa erfaring fra klinisk praksis om omrader i et parforhold som kan pavirkes nar en av

partene blir rammet av kognitiv svikt.

Thagaard (2003) laner en metafor fra teaterverdenen nar hun beskriver intervjuguidens
oppbygging som dramaturgi tilsvarende reglene for skuespilldiktingen. Med dramaturgisk
effekt sikter hun til oppbygging av intervjuguiden i forhold til utviklingen av det
emosjonelle nivaet i lgpet av intervjuet. Rekkefalgen pa sparsmalene er derfor ikke
uvesentlig. Det er en fordel a starte med ngytrale temaer som er ukomplisert & svare pa for
gradvis a bergre emosjonelle temaer som inneberer mer reflekterte svar. For & avrunde
intervjusituasjonen er det viktig a tone ned det emosjonelle nivaet ved a stille mer ngytrale

sparsmal (ibid).

Rekkefalgen pa temaene i min intervjuguide ble endret etter det andre intervjuet.
Spersmalene som gjaldt ektefellerelasjonen kommer i min intervjuguide til sist, men ble
heretter flyttet til den midterste fase av intervjuet hvor det ifglge Thagaard (2003) er mest

skansomt for respondenten at de mest emosjonelle sparsmalene stilles.

3.7 Datainnsamlingen

For & gjennomfare et vellykket intervju kreves kunnskap om temaer som taes opp,
hensiktsmessig rekkefglge pa spegrsmalene og intervjuteknikk. Men samtaler mellom
mennesker er ogsa en sosial samhandling som krever innsikt i hva som foregar mellom
respondent og intervjuer. Dette beskriver Malterud (2006) som et ”handverk” som ogséd ma
leeres av erfarne klinikere. Det begrunnes med at klinikere mangler trening i en mer apen

intervjustil som kjennetegner det kvalitative forskningsintervjuet.

Thagaard (2003) understreker at det mest vellykkede intervjuet kan karakteriseres ved at

intervjueren viser et oppriktig og ekte engasjement og frigjer seg fra formelle retningslinjer
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for derved a vere tilstede som en interessert lytter som gir genuin respons til respondentens

fortelling.

Jette Fog (2007) utdyper i sin bok ”Med samtalen som udgangspunkt” de psykologiske
aspekter ved intervjuet. Hun fremhever intervjuet som en fortrolig samtale hvor
intervjupersonen forteller noe som er av personlig betydning. Samtalen blir beskrevet som et
“forskningsinstrument” som utvikler seg fra intervjuerens evne til 8 komme i kontakt med
andre mennesker og som i stor grad er avhengig av hvordan hun er som menneske. Fog
(2007) nedtoner betydningen av samtaleteknikk og standardiserte “verktoy” og fremhever
betydningen av a utvikle intuitive og empatiske evner for at samtalen og samveeret skal
fungere fruktbart. Dessuten vektlegger hun selvransakelse som del av forskerens
forberedelse til en intervjuundersgkelse.

Ogsa Kvale (2006) vektlegger betydningen av at intervjueren benytter sitt fglelsesmessige
engasjement til & utvikle god kontakt med respondenten. En tillitsfull og fortrolig atmosfeere
er ngdvendig hvis personlige temaer skal bergres. Derfor kan betydningen av a etablere en

god og tillitsfull atmosfeere i intervjusituasjonen ikke overvurderes.

| forkant av datainnsamlingen forberedte jeg meg ved & ga gjennom litteratur som er referert
ovenfor. Jeg provde a bevisstgjare meg pa at jeg var forsker som skulle gjennomfare et
semistrukturert intervju og ikke psykiatrisk sykepleier i en pargrendesamtale. Det innebar at
jeg prevde a mestre balansegangen mellom struktur og fleksibilitet, mellom styring og
apenhet. Det var ikke alltid like enkelt i praksis. Jeg tenkte ogsa gjennom hvordan jeg ville

takle grat, taushet eller en som pratet kontinuerlig.

Jeg ansket at respondentene skulle fale seg godt mottatt og det innebar ulike praktiske
forberedelser. Et ”intimt” kontor med bekvemme stoler ble valgt slik at vi satt vis-a-Vis
hverandre. P4 den maten fikk vi god gyekontakt. Bandopptakeren var plassert pa et lite bord

mellom oss og jeg hadde testet at lyden pa opptaket var tilfredsstillende.

Respondentene ble tilbudt drikke og oppfordret til & gi signal hvis de gnsket at jeg skulle
stoppe bandet eller hadde behov for en pause. Jeg forsikret meg om at lys og varme var

behagelig og at vi satt utforstyrret. De praktiske forberedelsene bidro til & skape en rolig
start samtidig som de var del av min mentale forberedelse. Jeg innledet samtalene med a

presentere meg selv og fortelle om bakgrunn for studien. Samtidig oppfordret jeg
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respondentene til & stille spgrsmal hvis noe var uklart. Flere ga uttrykk for at de oppfattet det
som positivt at en som arbeidet med pasienter og pargrende i det daglige gjennomfarte en
studie med fokus pa egen praksis. Jeg oppfattet imidlertid ikke at jeg ble sett pa som

”bukken som passet havresekken”.

De fem farste intervjuene ble gjennomfart pa sykehuset mens de to siste fant sted
henholdsvis pa respondentens arbeidsplass og i vedkommendes hjem. I disse settingene”
var jeg gjest og innsa at det var lettere a identifisere meg med forskerrollen nar jeg beveget

meg ut av sykehuset.

Etter transkribering av syv intervjuer satt jeg igjen med ca 100 sider tekst noe jeg oppfattet
som et omfattende datamateriale. Transkribering er imidlertid en god mate a bli kjent med

dataene pa og bidro til at jeg fikk oversikt over innholdet i intervjuene.

| en kvalitativ studie foregar datainnsamling parallelt med analyse som inneberer at
forskeren ofte arbeider med teori, metode og data samtidig. Ofte vil refleksjon, tolking og
analyse begynne idet forskeren gar ut i felten”. Dette skjer i motsetning til kvantitativ

forskning hvor analysen farst begynner nar datainnsamlingen er avsluttet.

Fleksibiliteten innebar at jeg etter tre intervjuer begynte a frigjare meg fra intervjuguiden.
Spersmal til en respondent om & beskrive en vanlig dag fra morgen til kveld genererte
detaljerte beskrivelser som bergrte samtlige fem temaer i studien. Pa den maten fikk jeg
lange utdypende svar pa et kort intervjuspgrsmal noe Kvale (2006) beskriver som et

kvalitetskriterium pa et intervju.

3.8 Analyse av data

Hensikten med analysen er & bygge bro mellom radata og resultater ved a fortolke og
sammenfatte datamaterialet. Radata er teksten vi sitter igjen med etter a ha transkribert
intervjuene. Analysen skal gjennomfares systematisk og formidles slik at leseren forstar
systematikken og konklusjonene (Malterud, 2006). Analyse av kvalitative data innebzrer en
filtrering der store mengder informasjon reduseres, abstraheres og generaliseres (Kvale,
2006; Malterud, 2006; Polit og Beck, 2004). Gjennom analyse og tolkning av mitt
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datamateriale gnsket jeg a finne mening og manstre hvor bade nyanser og fellestrekk ble

vektlagt.

Det finnes utallige strategier for analyse av kvalitative data og litteraturen beskriver ingen
som “’riktig eller gal”. ”The absence of standard analytic procedures makes it difficult to
explain how to do such analyses, how to present findings in such a way that their validity is
apparent, and how to replicate studies” (Polit og Beck, 2004 s. 570). For en nybegynner er
det en fordel a folge en beskrevet analyseprosedyre ved & bevege seg langs en “opptrukket
sti”. Samtidig er det avgjerende at forskeren innser at &penhet, fleksibilitet og kreativitet ma
“utfordre” risikoen for rigiditet som kan bli konsekvensen av & folge en oppskrift” 1

kvalitativ analyse.

Jeg valgte en pragmatisk innholdsanalyse i fire trinn som passet min problemstilling og mitt
datamateriale. Denne maten a analysere data pa bestar i at forskeren identifiserer enheter i
teksten som danner grunnlag for utvikling av databaserte kategorier som kan brukes til &

reorganisere teksten slik at meningsinnholdet kommer tydelig frem.

Trinn 1: Helhetsinntrykk - fra villniss til temaer

Pa det forste trinnet i analysen skal vi bli kjent med materialet i fugleperspektiv”. Helheten
er viktigere enn detaljer og idealet er at vi prover ”a here respondentenes stemmer”. Det
innebarer at vi ma tilstrebe & “parkere” var forforstaelse og teoretiske kunnskap. Idealet er &
mete feltet med dpenhet som kommer til uttrykk gjennom ’naiv lesing”. Denne delen av
analysen inneberer a veere apen for det i teksten som bergrer oss. Malet er ikke & begynne a

kategorisere, men legge merke til temaer og eventuelt notere ideer til bruk senere.

Jeg startet med & hare pa lydbandene og lese intervjuene i sin helhet samtidig som jeg
noterte stikkord underveis. Pa den maten fikk jeg hvert enkelt intervju og respondent under
huden”. En utfordring var & frigjere meg fra intervjuguidens styrende temaer og stille
sporsmal til teksten om hva dette handlet om, hva sies “egentlig” her (Polit og Beck, 2004).
Jeg var interessert i a lete etter eventuelle nye temaer og fokusere pa hva respondenten var

opptatt av i sin hverdag og hva som bergrte meg i hvert intervju.
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Etter gjennomlesingen noterte jeg temaer som bade kunne tilhgre studiens fem

hovedtemaer, men ogsa veere nye temaer jeg ikke hadde tenkt pa:

Sjokk, krise, personlighet, mestringsstil, ”holde det gdende”, behov for container, hap, sorg,
uviss fremtid, fole seg bundet, leve “her og nd” , sykdom som tilleggsbelastning, savn av en

likeverdig partner.

Trinn 2: Identifisere meningsbarende enheter som beskriver temaene

I denne delen skal vi identifisere og systematisere tekst som kan belyse problemstillingen.
Vi skal skille det relevante fra det irrelevante noe som innebarer at teksten blir kraftig
redusert. De tekstbitene vi velger kan veere korte eller lange og utgjer de meningsharende

enhetene.

Denne studien er strukturert rundt fem temaer som ble gjort med tanke pa at temaene kunne
bli nyttige holdepunkter i analysen slik at jeg unngikk & navigere ’blinde”. Studiens
hovedtemaer samsvarer derfor i stor grad med de meningsbearende enhetene. Jeg startet
med a finlese hvert intervju linje for linje ut fra temaene 1) kommunikasjon, 2) roller, 3)
samarbeid, 4) psykososiale forhold, 5) ektefellerelasjonen. Underveis satte jeg et tall fra 1 til
5 i margen etter hvert som jeg leste ut fra hvilke tema jeg oppfattet tekstbiten representerte.
Ved & merke de meningsbarende enhetene i teksten og systematisere disse etter tema
begynte jeg pa det arbeidet som Malterud (2006) kaller koding. En kode er en ’merkelapp”
pa noe som er felles og innebzrer en systematisk dekontekstualisering. Med temaene som
veiviser markerte jeg tekstbiter som hadde noe til felles. Ved avslutning av denne fasen satt
jeg med 35 skjemaer, 7 om kommunikasjon, 7 om roller osv. Malterud (2006) presiserer at
koding kun er et organiseringsprinsipp i en fortsatt uferdig analyse. Pa dette stadiet
konsentrerte jeg meg primert om & lese intervjuene systematisk vertikalt for & ’rydde” hvert

intervju etter temaer.

For a fa oversikt valgte jeg a opprette fem analyseskjemaer for hvert intervju, et for hver av
studiens temaer noe som ble gjort for & organisere materialet fysisk pa en systematisk mate.

Her noterte jeg nummer pa respondenten, dato for intervjuet, temaet, forskningsspgrmalet,




43

hvilke side i det transkriberte intervjuet teksten var hentet fra og aktuell tekstbit . Det som

hos Malterud (2006) betegnes som kodegruppe valgte jeg a betegne som tema.

Ved hjelp av skjemaene fikk jeg oversikt over hva hver respondent hadde uttalt i henhold til
studiens 5 temaer og kunne raskt finne tilbake til lokalisering i teksten hvis jeg gnsket a ga

tilbake til intervjuet i sin helhet. Det var ikke alltid selvsagt hvor tekstbiten skulle plasseres
fordi den tidvis kunne passe inn under mer enn et tema. Pa dette stadiet valgte jeg en relativ

systematisk og rigid” innfallsvinkel for ikke a miste oversikten.

Tabell 1

Tema 1 - Kommunikasjon

Analyseskjema — identifisere meningsbarende enheter — (del 1)

Intervju nr.: 6 (7456 ord) Respondent nr.. 6 Dato: 29. januar - 09

Forskningsspgrsmal: Opplever du at kommunikasjon med partneren din er annerledes na enn

tidligere?
Side 2 - Jeg synes nok at den kommunikasjonen ogsa er blitt noe vanskeligere
Side 3 - Jeg kan reagere pa han og han pa meg. For a ta meg farst s merker jeg at

jeg blir utdlmodig for eksempel nar han spgr om igjen om de samme tingene

og ikke husker sanne helt enkle ting.

Trinn 3: Identifisere subkategorier

Pa dette trinnet skal vi abstrahere kunnskapen som hvert tema representerer. Vi gar gjennom
temaene og omskriver det konkrete innholdet i tekstbitene til subkategorier. Jeg var na
kommet til det stadiet hvor jeg konsentrerte meg om a lese intervjuene horisontalt.
Hensikten var a begynne a lete etter likheter og forskjeller mellom respondentene for etter

hvert & beskrive fellestrekk og nyanser.
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Jeg startet med & analysere de fem temaene for a lete etter ngkkelord eller merkelapper.
Merkelappene ble i inneveerende studie betegnet som subkategorier og representerte
undertemaer som var relevante i forhold til senere tolkning av materialet (Thagaard, 2003).
Subkategoriene representerte beslektede tekstelementer og belyste nyanser fra

respondentene i forhold til de ulike temaene.

Trinn 4: Sammenfatning av subkategorier til beskrivelser

Dette er det siste trinnet i analysen og vi tilstreber a tolke datamaterialet som helhet som
inneberer at tolkingene av de enkelte enhetene sammenliknes. Na skal vi sette sammen
bitene igjen — etter dekontekstualisering beskrevet i tidligere analysetrinn skal delene na
rekontekstualiseres (Malterud 2006). De enkelte subkategoriene sorteres og samles under
hovedkategorier. | litteraturen anbefales forskeren & pendle mellom del og helhet pa dette
analysetrinnet fordi analyseprosessen da blir mer kreativ. Pa den ene siden kan for stort
fokus pa delene gjare forskeren opphengt i detaljer. Pa den andre siden kan for stor
orientering mot helhet gjare at nyanser far for liten oppmerksomhet (Malterud, 2006; Polit
og Beck, 2004; Thagaard, 2003).

Ved & sammenlikne forstdelsen knyttet til hver av mine 7 respondenter var det mulig a
utvikle en helhetlig forstaelse for alle respondentene. Pa den maten kunne studiens

problemstilling besvares med utgangspunkt i temaene.

3.9 Egen forforstaelse

Forforstéaelse beskrives av Malterud (2006) som den “ryggsekken” vi bringer med oss inn i
forskningsprosjektet. Bagasjen bestar av teoretisk referanseramme, egne erfaringer og faglig
perspektiv. Det er spesielt viktig & ”sortere i sekken” nér vi utferer studien pa egen
arbeidsplass fordi vi er naer omradet som skal undersgkes. Min forforstaelse bygger pa 11
ars erfaring som psykiatrisk sykepleier innen kognitiv rehabilitering. Pargrendesamtaler har
lzert meg at pasientens ektefelle mgter store utfordringer. Det er mulig mine antagelser har
gjort at jeg har "lett” etter bekreftelse pa dette. Samtidig vurderte jeg at jeg hadde

forutsetninger til a sette meg inn i hva respondentene fortalte. Jeg gnsket ikke & hgre noen
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”lovprisning” av egen institusjon. Tvert imot var jeg bevisst pé a se etter utsagn som

beskrev det motsatte og etterspgrre hva ektefellene savnet av oppfelging og stette.

3.10 Etiske overveielser

I min studie var det ngdvendig a redegjare for formal, nytte, viktighet, relevans og metode i
spknaden til REK. Det var ogsa ngdvendig a beskrive etiske betenkligheter ved prosjektet
og hvordan respondentene ble rekruttert. Godkjenningen fra REK inneberer at

masteroppgaven tilfredsstiller etiske krav.

Sentralt i medisinsk forskning er det informerte samtykket, konfidensialitet og konsekvenser
for deltakelse. Det informerte samtykket innebarer at respondenten informeres om studiens
overordnede mal og hvilke konsekvenser det inneberer a delta (Kvale, 2006; Malterud,
2006; Polit og Beck, 2004). Respondenter, ogsa definert som forsgkspersoner, skal ikke
utsettes for pavirkning eller tvang, men delta pa frivillig basis. Det informerte samtykket
styrker enkeltindividets autonomi og oppmuntre til selvstendige og ansvarlige beslutninger
(ibid).

Konfidensialitet innebarer at det ikke skal veere mulig & koble informasjon med
opplysninger om enkeltpersoners identitet. Brudd pa lgftet om konfidensialitet er et alvorlig
tillitsbrudd mellom forsker og respondent. Fordi denne studien utfares pa egen arbeidsplass
med et lite utvalg er dette prinsippet spesielt viktig a ivareta. Respondentene skal veere sikret
at personlig informasjon de gir fra seg i fortrolighet skal bli brukt i henhold til hensikten
med studien. | inneveerende studie ble de anonymt transkriberte intervjuene, de nummererte
lydbandene og de skriftlig informerte samtykkene oppbevart adskilt og nedlast der kun jeg
hadde tilgang.

Jeg kan ikke se at det innebar risiki & delta i studien, bortsett fra den psykiske belastningen
det medfarer a fortelle om en vanskelig livssituasjon. Jeg vurderte under intervjuene om
noen trengte bistand og om det var aktuelt for meg a bidra til den oppfalgingen. Jeg
presiserte som avslutning pa samtalene at det var mulig a kontakte meg i etterkant ved
behov. Forelgpig har ingen kontaktet meg. En av respondentene gnsket a lese den godkjente
masteroppgaven, noe jeg vil etterkomme. Deltakelse i studien ga ingen fordeler, for

eksempel 1 form av penger eller ”et rom med utsikt”.
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Kvantitative studier vurderes ut fra reliabilitet og validitet og har som mal & generalisere
funn. I kvalitativ forskning gjelder det motsatte: ”The only generalization is: there is no
generalization ” (Lincoln og Guba, 1985, s. 110). Her er reliabilitet og validitet erstattet med
troverdighet (credibility), palitelighet (dependability), bekreftbarhet (confirmability) og
overfgrbarhet ( transferability).

Troverdighet handler om a gjennomfare studien etterrettelig. Det innebeerer & handtere det
som blir sagt i intervjuene pa en mate som samsvarer med slik det var ment og ikke
misbruke tilliten respondentene har vist forskeren. Det innebaerer ogsa sammenheng mellom
studiens hensikt, forskningsspgrsmal og funn (ibid). Et kvalitetskriterium kan veere a ga
tilbake til respondentene for at de skal veere med a bestemme hvordan uttalelsene deres skal
tolkes (Kvale, 2006; Malterud, 2006). Det er ikke gjort i inneveerende studie og kan
muligens sees pa som en svakhet. En annen svakhet kan veere at data er samlet inn i en
begrenset tidsperiode og kunne vaert rikere ved & ha hatt mer tid til disposisjon (Foss og
Ellefsen, 2005; Bowling, 1997). Denne studien kunne veert styrket ved at en forsker utenfra

analyserte og tolket data. I praksis anser jeg veilederen som “forskeren utenfra”.

Palitelighet handler om hvor palitelig resultatene er og kan dreie seg om a unnga ledende
spgrsmal som kan pavirke svarene samt ngyaktighet og tolkning under transkribering. En

svakhet ved denne studien er at den samler data fra fa respondenter.

Bekreftbarhet henviser til objektivitet eller ngytralitet av data og innebeerer at en uavhengig
person gransker alle data og kommer med konklusjoner omkring disse. Polit og Beck (2004)
beskriver dette som “the audit trail” som kan oversettes med en sti” som betyr en ekstern
vurdering av alle forhold ved studien. Bekreftbarhet i kvalitative studier kan sammenlignes

med reliabilitet i kvantitative studier og beskriver ngyaktigheten i undersgkelsen (ibid).

Overfgrbarhet handler om studien kan overfares til andre grupper enn der den er utfart. Det
diskuteres om generaliserbarhet eller ekstern validitet er reell i kvalitativ forskning. |
motsetning til kvalitativ forskning hvor hver enkelt situasjon er unik vil den positivistiske
forskeren spoerre: ”What value could there be in knowing only the unique?” (Lincoln og
Guba, 1985, s. 110). Generalisering er ikke hensikten med en kvalitativ tilneerming, men
overfarbarhet i en kvalitativ studie innebarer at funn ogsa kan vare aktuelle i andre

kontekster. Vi skal bruke den enkelte informants historie og uttrykk til & vinne kunnskap
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som gjelder for flere” (Malterud, 2001, 2002). Kvale (2006) beskriver dette som analytisk

generalisering.
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4. PRESENTASJON AV FUNN

| dette kapittelet presenteres funn fra intervjuene med mine respondenter. Farst presenteres
deres erfaring med kommunikasjon. Deretter presenteres funn omkring roller og samarbeid.
Neste avsnitt omhandler psykososiale forhold. I siste avsnitt presenteres respondentens

tanker og refleksjoner rundt ektefellerelasjonen. Anvendt egennavn er NN.

4.1. Kommunikasjon under press

Falgende forskningsspgrsmal ble stilt:
1. Opplever du at kommunikasjon med partneren din er annerledes na enn tidligere?
2. Pa hvilke mate opplever du denne kommunikasjonen annerledes?

Det ble utviklet tre subkatergorier under dette temaet. Kategoriene beskriver hvordan
kommunikasjonen var fgr skade, kommunikasjon slik den er na og konsekvenser av dette

for ektefellen.

4.1.1 Slik var kommunikasjon

Kommunikasjon far ektefellen ble skadet beskrev enkelte som apen, direkte og med bruk av
humor. Ektefellene hadde levd med partneren sin fra 2 til 30 ar og hadde ulik erfaring med
kommunikasjon i et etablert forhold. En respondent beskrev det han opplevde som tidligere
hensiktsmessig kommunikasjon i form av a sette ord pa ting, vere tydelig og apen. Dette

paret hadde holdt sammen i 9 ar:

Qg si det — ikke bare ga & tro det — som kanskje ikke viser seg & vere tilfellet i det
hele tatt. Sitter ikke her og sier at forholdet vart har vert en dans pa roser — sa
langt derifra, men vi snakker om ting apent og kaller en spade for en spade. Kan si
fra at gjgr den ene noe som den andre ikke synes er greit — sa sier du fra i stedet for
a bare ga a irritere deg over det sa vedkommende gjer det samme kanskje to og tre
ganger til. Sa ekploderer du (latter). Bedre a ta det ved roten! .
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En annen respondent beskrev egen kommunikasjonsstil pa falgende mate:

" Jeg er jo ganske rett frem og enkel og er det noe jeg lurer pa — sa sper jeg om det
og er det noe jeg vil ha gjort sd ber jeg om det. Ellers sd ordner jeg sjol”.

Et positivt element som ble fremhevet var sans for humor som en verdifull egenskap i hans
parforhold. Humor ble beskrevet som en ressurs som bidro til a redusere konflikter og hjelpe

partene til & sette ord pa ting. Samtidig var den en viktig del av kjemien mellom ektefellene.

“Det er jo det at vi kan snakke om alt og vi kan — selv om det er alvor i det kan vi
fleipe om ting. NN har ogsa ganske mye humor og det har jeg ogsa (latter) og det er
liksom ting vi har hatt — sa vi kan sitte & prate om dette og — som vi sier pa vare
kanter — “kodde med det....Humor — kan se pa ting i etterkant med litt glimt i gyet
uansett hvor alvorlig og tragisk det egentlig er”.

4.1.2 Kommunikasjon slik den er na

Samtlige respondenter beskrev begrenset evne og mulighet til kommunikasjon med
ektefellen etter hjerneskaden. Dette skyldtes falgevirkninger som redusert hukommelse,
initiativ og problemlgsningsevne, men ogsa afasi. Som resultat av dette dreide
kommunikasjon seg om a minne og forklare partneren om ting i hverdagen. Det endrede
fokuset medfarte mye repetisjon som utlgste irritasjon og ergrelse. Pa tross av at enkelte
provde 4 “jatte med” for 4 takle endringen og spare krefter opplevde alle at misforstaelser og
konflikter oppsto lettere na.

Pasientene hadde bade en traumatisk skade etter ulykke, men ogsa tumor, blgdning og
endokrinologisk sykdom. Skadens omfang, alvorlighetsgrad og lokalisering varierte i
betydelig grad. Flere respondenter vektla nedsatt hukommelse som arsak til haltende

kommunikasjon:

“"Mye gar pa hukommelse, huske pa ting, gjore ting. Han vet ikke hvordan han skal
lgse ting, ordne ting osv. Hvis jeg ber han om a ringe til en person som han skal
snakke med i forbindelse med en jobb eller et eller annet kommer han til meg og
spor om hvor han finner nummeret og hva han skal si”’.

Den samme respondenten fortalte videre at mye av den daglige kommunikasjonen gikk med

til @ minne partneren pa ting og beskrev frustrasjonen hun opplevde i forhold til hvor

uselvstendig han fungerte pga. dette:
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7 ...sd glemmer han det hvis jeg ikke ringer tre ganger om dagen og minner han pa
det.....uten hele tiden a komme til meg og sporre "hvor er det?”, "hvordan skal jeg
Qjore det?” og "hva sier jeg til dem?”.

Konsekvenser av stadige paminnelser ble ogsa bekreftet av en annen:

“Ja, for eksempel det med da huske, som jeg synes er veldig slitsomt! Med hvor er
tingene mine hele tiden....De forste gangene han spor — hvor er det og det — sa ler
jeg av det, men nar det samme skjer veldig mange ganger sa kjenner jeg at jeg blir

ergerlig”.
En respondent papekte sprakvansker som arsak til endret kommunikasjon. Konas afasi ga
seg utslag i ordletingsproblemer og nedsatt ordforrad som medfarte at hun brukte lengre tid
pa a uttrykke seg slik at det ble omstendelig og anstrengende for mannen & kommunisere om
annet enn praktiske smating. Hennes lese- og skrivevansker gjorde dessuten hverdagen
slitsom for begge.
”Hun bruker jo lengre tid, da. Hun leter etter en del ord og har ikke samme
ordforradet som far. Det som jeg synes er litt ugreit er nar hun skal inn pa litt mer
spesielle ting. Da far hun problemer med a forklare seg. Og i tillegg har jeg blitt
veldig sliten og veert veldig fokusert og konsentrert nar hun snakker. Da hender det
jeg ramler ut, da. Vil ikke si jeg gir opp, men blir litt vanskelig & holde fokus. Da blir

det slitsom for henne...ja, det gdr ikke akkurat i sta, men hun blir veldig sliten. Har
alltid veert s&nn at jeg gar i det jeg kaller “jattemodus” — og det gjor jeg fortsatt”.

Den samme respondenten fortalte om endret innhold i kommunikasjonen. Mens de tidligere
hadde fortalt hverandre om jobber og fritid var hovedtemaet na blitt konens sykdom. Pa
intervjutidspunktet var hun innlagt pa spesialsykehus pga medisinske komplikasjoner som
falge av skaden. Langvarig fokus pa sykdom ble beskrevet som slitsomt av ektefellen som
ogsa var smabarnsfar:

“En annen ting er at hun er veldig opptatt av sykdommen sin og jeg blir kanskje litt

lei av & bare hgre om det. Ja, hun har ikke veert opptatt av s mye annet. Det aller
meste vi snakker om gjelder det (dvs. sykdommen). Jeg blir litt lei i lengden”.

Den endrede kommunikasjonen var arsak til at det oppsto konflikter og misforstaelser. |
noen tilfeller hadde dette sammenheng med at ektefellen sa noe og gjorde noe annet . En
respondent beskrev utfordringene pa bakgrunn av erfaringer fra et langt ekteskap. For hans
vedkommende hadde en gjennomlevd krise tidlig i forholdet, gjensidig tilpasning, humor og
mye livserfaring bidratt til at han ifglge han selv taklet situasjonen pa en mer hensiktsmessig

mate na enn hvis dette hadde skjedd tidligere:
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“Jeg sd jo at hun hadde problemer med a huske ting, hun sa kanskje en ting og
gjorde noe annet, ikke sant — typisk familiekrangel — skjgnner du? (latter). Det farte
til litt konflikter. At det ble misforstaelser med avtaler vi gjorde oss i mellom. Nei,
jeg ble jo sur og grinete — som naturlig er. Vi skled liksom fra hverandre uten at det
skjedde noe mer — du blir liksom gaende rundt hverandre uten egentlig a snakke
sammen. Du har en periode hvor du ikke gar helt overens. Det ble jo ganske
vanskelig da. Det er klart — det ble jo mer bjeffing enn det normalt ville vare. Etter &
ha bodd sammen mange ar — vi har jo 30 ar bak oss sa — vi kjenner hverandre
ganske godt! (latter). Da er du vant til at det gar litt i bolgedaler!”.

4.1.3 Asymmetrisk kommunikasjon

Feiltolkninger og misforstaelser er uunngaelige deler av kommunikasjon mellom alle
mennesker. Imidlertid medfarte kognitive vansker at partene ikke lenger hadde et likestilt
forhold til hverandre. Den skadde partneren ble avhengig av ektefellen som overtok
kontrollen i hverdagen. De kognitive utfallene gjorde det vanskelig a fungere selvstendig og

uavhengig som et voksent menneske.

Maktforhold eksisterer i alle relasjoner og kognitiv svikt ferer lett til asymmetri i
parforhold. | inneveerende studie kunne det vise seg som uheldige menstre i form av
vokterrolle og voksen — barn kommunikasjon. Respondentene tok i stor grad felles
avgjarelser alene i mangel av en likeverdig partner. For noen var dette i ferd med a bli et

fastlast manster, for andre kunne det veaere midlertidig.

En respondent beskrev hvordan hun inntok en vokterrolle overfor mannen sin i forhold til
daglige rutiner og beskrev savnet av a ha en voksen samtalepartner som oppfattet innholdet i
samtalene deres og ga henne respons:

"Jeg spor han i hvert fall to ganger om dagen om han har husket d ta medisinene
sine. Sa jeg virker sikkert som en kjempemasete kone slik som jeg driver og maser pa
han om det. Han kan jo fort glemme en samtale vi har hatt for 10 minutter siden.
Han er ikke sann at han kan ga til meg a snakke om problemer, heller. Det er pa en
mate jeg som ma dra det ut av han og preve a fa han til d dpne seg”.

Denne respondenten satte ord pa hvordan hun opplevde & mangle en likestilt partner. Hun
beskrev hvordan konstant oppfelging etter hvert gjorde at hun betraktet ektefellen mer som

et ”barn” enn som en voksen.

”For var han stikk motsatt, da var han veldig selvstendig, na er det ikke mye
selvstendighet der i det hele tatt. Det er litt som & ha en 10 ar gammel gutt, egentlig.
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Jeg er pa en mate blitt litt sann forelder, litt sdnn at jeg ma passe pa at alt blir gjort.
Huvis jeg ikke tar ansvar blir ting ikke gjort”.

Nar det gjaldt a tilpasse seg endret kommunikasjon praktiserte respondentene ulike mater a
gjare dette pa. Flere henviste til at kompenseringsteknikker lart pa sykehuset ikke fungerte
hjemme. Det gjaldt seerlig bruk av huskehjelpemidler som kan innebare systematisk bruk av
Filofax hvor avtaler og beskjeder noteres. Hensikten med kompensering er a
selvstendiggjere pasienten ved a gi vedkommende kontroll og oversikt. En respondent
fortalte at gkende innsikt hos konen hadde medfert gkt bruk av huskehjelpemidler noe som

gjorde kommunikasjonen lettere og styrket hennes selvstendighet:

"Gjor hun en avtale om et klokkeslett — i dag har hun lzrt seg a skrive opp med en
gang - men til & begynne med hadde hun problemer med det. Og sa fort hun hadde
lagt pa telefonen sa hadde hun glemt klokkeslettet .

En pekte pa betydelig endring i parforholdet som falge av endret kommunikasjonen. Han
beskrev savnet av en likeverdig samtalepartner og hensyn han forsgkte 4 ta i forhold til
situasjonen som var oppstatt. Dette paret hadde etablert seg sammen i voksen alder med
”dine og mine barn” og en relativ omfattende “’kabal” som skulle organiseres i hverdagen.

Han beskrev sine hensyn slik:

“Det som er vanskelig med en sann type sykdom er at du mister
kommunikasjonsevnen, holdt jeg pa & si. Hun har hele tiden kunnet prate, men det
med hukommelse og sette sammen hendelser og ting i et kjapt tempo.....Md forsoke d
tilpasse seg en annen type kommunikasjon - mengde, utbroderinger,
sammensetninger av temaer og sanne ting. Det er en utfordring & forsgke a ta bort
ungdvendige ting og samtidig beholde det viktige som er kjernen i ting. Det har veert
en tilvenning. Det blir mye rot av mange ord”’.

Samme respondent sa videre:

"Jeg kan bli flinkere til d sortere kommunikasjonen, bli flinkere til & gjgre den
lettere absorberbar. Holde meg til ett tema om gangen, en hendelse av gangen.
Kompleksiteten og mengden i kommunikasjonen er endret, utfordringen blir &
beholde dybden og forenkle det uten a gjgre det overfladisk. Sterste endring i vart
forhold er i forhold til kommunikasjon”.

4.2 Roller i endring
Falgende forskningssparsmal ble stilt:

1. Har du andre oppgaver i hverdagen na enn tidligere?
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Det ble utviklet to subkategorier under dette temaet. Kategoriene beskriver rollebelastningen
ektefellene opplevde som fglge av partnerens skade og hvilke roller respondentene erfarte

de inntok som fglge av dette.

4.2.1 Rollebelastning

Livssituasjonen til parene varierte betydelig og omfattet nyetablerte par uten barn, smabarns
— og ungdomsfamilier med felles barn, par der en av partene var i ferd med a pensjoneres og
ufaretrygdede uten hjemmeboende barn. To av parene hadde egne barn fra tidligere, men
ingen felles. Oppgaver i forhold til familie, omsorg, yrkesliv og gkonomi var derfor
forskjellig. Der noen var midt i en krevende fase med yrkesliv og betydelige
omsorgsoppgaver var andre i en roligere periode med mindre rollebelastning og feerre krav

til omstilling. Rollebelastningen varierte fra midlertidig til permanent.

Alle respondentene beskrev gkt ansvar og flere oppgaver med fokus pa & holde hjulene i
gang”. Flere opplevde det som slitsomt og belastende & vare initiativtaker og igangsetter og

hadde en oppfatning av at de “’driftet” forholdet alene:

"Jeg savner jo selvfolgelig at han kan ta ansvar for sitt eget liv. Det er jo det som
pavirker meg mest, at jeg ma ordne alt. Alt ma ga gjennom meg, alt av leger og
avtaler. Jeg ma sta som mellommann hele tiden. Det blir til at han sitter der”.

Flere beskrev manglende bedring av partnerens kognitive svikt som arsak til permanent
rollebelastning. Enkelte oppfattet dette som palagte, ikke-gnskede oppgaver. Ektefellens
avhengighet og reduserte evne til & fungere selvstendig og uavhengig var uvant og nytt.
Falelsen av & vere ufri og bundet ble beskrevet som en krevende rolle som medfarte
irritasjon og slitasje. En respondent besvarte spgrsmalet om hun hadde andre oppgaver na

enn tidligere slik:

"Men nd etter at han har blitt syk sd har jo absolutt alt falt pa meg. Jeg tror han er
rimelig avhengig av meg. Har nok dulla litt med han ogsa. Kanskije er det litt
behagelig a bli tatt vare pa hele tiden”.

En smabarnsfar opplevde stor rollebelastning i forhold til tidligere og uttrykte seg slik:
"Roller? Ja, de er egentlig blitt ganske mye endret. Jeg har jo mdttet veere veldig

mye hjemme fordi hun er redd for a vere alene. Det har blitt mye mer pa meg enn
det har veert far. Jeg har veert helt avhengig av en fleksibel arbeidsgiver, det har jeg.
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Det har ikke vart mulig & leve livet mitt sdnn som det har veert fgr. Og da har pa en
mate det jeg har mattet ofre vaert jobb og egen tid. Jeg falte meg mye friere for dette
skjedde, da. Men det er klart — na har det vert en fase hvor vi har vart
smabarnsforeldre og da er det naturlig & kanskje prioritere familie og hus og hjem
og sd..., men tidligere har jeg av og til hatt mulighet til a gjore noe for meg sjol!”.

Pa intervjutidspunktet var en av de skadde partnerene tilbake i jobb etter 3 maneders gradvis
opptrapping, en skulle begynne med aktiv sykemelding, tre var sykemeldt, en var

ufgretrygdet pga. tidligere skade og en skulle pensjoneres.

Ogsa rollen som husmor/husfar ble fremhevet som tidvis belastende av enkelte. En familie

hadde privat vaskehjelp, en annen uttalte:

“Har fatt innvilget hjemmehjelp til husvask en gang hver 14. dag, men selv om
vedtaket er fattet for 2 uker siden sd har vi ikke fatt det enda. Det vil jo hjelpe litt!”.

Denne mannen beskrev en hverdag hvor han stort sett organiserte og gjorde alt husarbeidet
fordi konen ikke orket. Han sgrget for morgenstell av barn, frokost, matpakker, leverte og
hentet i barnehagen, handlet og lagde middag mellom korte dager pa jobb. Dette gjentok seg
daglig fordi :

” Hver dag — hun orker ikke. Nei, ja si det — det er “orken”, engstelig for d ga ut
alene, sliten.... Jeg foler meg nesten som en alenefar. Jeg er ikke bitter pa

2

situasjonen, men jeg synes det er vanskeligst i forhold til barna.”.

P& spersmal fra undertegnede: ’Synes det heres ut som du gjer alt, jeg....? svarte han: "Ja,

jeg gjar kanskje det. Det er kanskje lettere a si hva jeg ikke gjor!”

Belastning og ambivalens ble beskrevet av en ektefelle som var selvstendig
naringsdrivende. Konens kognitive svikt hadde fatt store konsekvenser for ektemannen pa
grunn av omfattende oppgaver for en utvidet familie som konen i hovedsak hadde ivaretatt
for. Han hadde kommet frem til en "mellomlesning” han kunne leve med uten at det

medfgrte darlig samvittighet og stress:

"Det blir en avveining mellom hensynet til seg selv — egoisme, eller hensynet til NN,
hvis du gar for langt den ene veien eller andre veien blir det feil uansett. Hvis du blir
for selvutslettende — for mange vil det ga ut over overskuddet og kapasiteten, blir du
fokusert pa egne behov sa blir det....stressbelastningen blir hvis man har en annen
“kravspesifikasjon” enn det man gjennomfgrer. Siste aret har veert annerledes, ja .”
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Tre respondenter opplevde at rollene var i ferd med a justere seg som fglge av partnerens
bedring. De beskrev glede og optimisme og reflekterte over at de hadde veert heldige som

opplevde at livet gradvis vendte tilbake til normalen. En ektemann sa:

”Til a begynne med var det liksom jeg som tok alt. Etter hvert som hun blir bedre
overtar hun sine gamle oppgaver. Da er vi uenige om hvem som skal gjare hva
(latter) — da er vi snart tilbake der igjen (latter). Den er kjent!”

En annen bekreftet:

Det var veldig deilig & kunne leve som familie igjen og sgnnen var var jo helt i
skyene 0g...Jeg sd jo at hun var tilbake i "godt gammelt slag” for d si det sann og
det gjorde at jeg kunne fokusere litt pd jobb igjen”.

4.2.2 Ulike roller

Samtlige respondenter beskrev endring av roller, spesielt tidlig i forlgpet. Midlertidig
rolleendring hang sammen med partnerens fremgang, men ogsa av fasen i livet
respondentene befant seg i. Ektefellene beskrev roller som omsorgsgiver, gkonomiansvarlig,

sjafar, sekreter og terapeut. | tillegg var rollen som husmor/husfar utvidet.

Gjensidig omsorg er en gnsket del av et godt parforhold. Imidlertid opplevde samtlige av de
intervjuede at de inntok rollen som omsorgsgiver. Partneren hadde lite overskudd til se
situasjonen fra en annen side enn sin egen og maktet ikke & fokusere pa ektefellen og barnas
behov. Barna ble derfor forvirret og henvendte seg oftest til den friske ektefellen som ga
klare og tydelige beskjeder og var trygg og forutsigbar. Som en sa: "Jeg vet at han vil stotte

og hjelpe meg, men han bare gjor det ikke...”

Omsorg handlet i denne sammenhengen mye om 4 vise talmodighet, se etter sma tegn pa
bedring og prove a akseptere at ting tok tid”. Omsorgsrollen kunne for enkelte vere
meningsskapende for som en av de intervjuede uttalte “han har bare meg”. Den samme
ektefellen beskrev seg som “’snill og oppofrende” og begrunnet sin tette daglige oppfelging

bade som uttrykk for kjerlighet og plikt.

Rollen som gkonomiansvarlig ble ogsa beskrevet av flere. Fordi partnerens videre
tilknytning til arbeidslivet var usikker beskrev flere bekymring for familiens fremtidige

gkonomi. Omsorgsoppgaver hjemme kombinert med langvarig psykisk belastning hadde
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fort til at ektefellene ikke fikk ivaretatt eget yrkesliv pa en tilfredsstillende mate. Dette

medfarte ytterligere stress. En sa det slik:

“Det er min inntekt og min jobb vi er avhengig av. Jeg md jobbe mye mer timer enn
det jeg egentlig kan. Hvis jeg bryter sammen og ikke kan dra pa jobb far vi ikke
penger. Da kan vi ikke betale husleia og ma selge leilgheten. Da far vi ikke mat og
alt baller pa seg. Da far vi okonomiske problemer”.

En annen ektefelle, som var betydelig yngre enn mannen, og hadde bygget opp eget firma
med planer om videre utvikling da mannen ble syk reflekterte falgende rundt familiens

gkonomiske situasjon. Hun identifiserte seg med arbeidet og sa:

"Mye stdr og faller pd meg. @konomi — min gkonomi, var gkonomi, de ansatte, vart
renome. Alt star jo pa en mate pa spill hele tiden. Hva skal jeg tenke i forhold til
opptrapping, investering, utvikling for & fa oppdragsmengden enda mer opp. Jeg har
bygget opp dette i lgpet av 5 ar og vil gjerne fare det positivt videre. Forskjell i
forhold til livsfaser? Ja, absolutt. Litt i forhold til ambisjoner og hvor mye jobben
betyr ogsd”.

I tillegg til rollene som omsorgsgiver og gkonomiansvarlig fortalte ektefellene at de
fungerte som sjafar, sekreter og terapeut. Pasienter med kognitiv svikt opplever ofte a bli
fratatt farerkortet grunnet nevropsykologiske utfall, synsproblemer eller epilepsi. Fem
ektefeller i studien fungerte som sjafgr i familien. Det kunne gjelde kjgring til fysioterapeut
og kiropraktor, lege og frisgr samt fritidsaktiviteter og barnehage. En respondent fortalte om

revurdering av flytteplaner fordi kona ikke hadde farerkort:

”.....men det ligger jo litt usentralt til, sd det er greit at begge har forerkort, hun har
jo ikke farerkort sa lenge hun har epilepsi. Det vil uansett ga et ar fgr det kan
vurderes. Sa det ville jo veere greit & fa vite om hun vil bli helt anfallsfri eller
hvordan det derre er. Det er jo sikkert vanskelig a svare pa. Sa det er mange
ubesvarte sporsmdl her”.

Ogsa det a ta telefoner, holde oversikt over avtaler og papirer og ha kontakt med offentlige
kontorer ble nevnt som ”nye” ansvarsomrader for ektefellen. Enkelte opplevde denne

sekreteerfunksjonen som tidkrevende og utfordrende:

"Men jeg hadde hapet at hun kanskje kunne fdtt en som kunne hatt
sekreteerfunksjonen, som kanskje kunne tatt seg av alle avtaler osv. Selv en telefon til
kjgrekontoret blir en belastning. Nar hun skal til tannlege og frisgr og sann og ma
kjores. Privatsjdfor? Ja, og sekretcer og...Jeg foler liksom ikke jeg har det
overskuddet jeg burde ha eller oversikt over rettigheter og hva som er bra for NN i
den situasjonen hun er i nd. Jeg faler jeg burde ha kontroll og oversikt sjgl, men det
er vanskelig og tung materie a sette seg inn i. Jeg vil jo det beste for henne og faler
at jeg blir sittende med ansvaret..”
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En annen sa det slik:

”Derimot er jeg ikke like forngyd med NAV og hvordan de utfarer opgaver. Nar folk
er sa syke som NN er de ikke i stand & ivareta sine oppgaver overfor NAV. Jeg har
fulgt opp der og regner meg som rimelig oppegaende selv og har enna problemer
med d nd gjennom”.

Ut fra datamaterialet ser det ut som flere av ektefellene inntok en terapeutrolle overfor sin
partner etter hjemkomst. Den farste tiden etter utskriving fra institusjon ble av flere omtalt
som en vanskelig overgangsperiode hvor ektefellen viderefarte helsepersonellets funksjon,
“det er liksom den overgangen der”. Det handlet om 4 gi praktisk hjelp, mental statte, sgrge
for at videre opptrening ble gjennomfart, men ogsa a vere sterk og hele tiden fokusere pa
den skaddes bedring og selvstendiggjering. En ektefelle sa det slik:

Vi mdtte veere sterke for han og vi md dytte han fremover. Det blir tatt lite hensyn til

oss, eller meg da, synes jeg. Jeg matte veere sterk for han og hjelpe han pa vei til a bli

frisk. Mulig det er egoistisk av meg & tenke pa meg innimellom, men det er ikke lett da.
Det er ikke det”.

4.3 Ubalanse i samarbeidet
Falgende forskningsspgrsmal ble stilt:
1. Hvordan fungerer hverdagen hjemme i forhold til praktiske gjeremal?

Det ble utviklet to subkategorier under dette temaet. Den farste beskriver vanskelig
samarbeid pa grunn av kognitiv svikt. Den andre sier noe om hvordan ektefellene pa ulik

mate takler ubalanse i samarbeidet.

4.3.1 Vanskelig samarbeid

Deltakerene i studien beskrev ulik grad av samarbeid med partneren de fgrste manedene
hjemme. Flere var vant til & dele pa praktiske gjegremal fgr skade inntraff og opplevde a leve

i et likestilt forhold med hensyn til roller og samarbeid.

Ektefellene uttrykte gnske om ansvarsfordeling og samarbeid uten at de opplevde at dette
skjedde. Det kunne fgre til oppgitthet og irritasjon og gi dem falelsen av a gjere alt. Noen
respondenter opplevde at arsaken til det vanskelige samarbeidet skyldtes nedsatt kapasitet,
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hukommelse og gkt trettbarhet. Andre erfarte at partneren slet med a strukturere tiden eller
prioritere og fullfgre pabegynte oppgaver. Partnerens depresjon var ogsa arsak til passivitet
og manglende interesse for omgivelsene. En uttrykte gnsket om forutsigbarhet og avklarte

oppgaver ektefellene imellom:

“Han er i grunnen flink til praktiske ting, men jeg merker bedre na enn fer at det
plutselig blir for mye for han, hvis han har mange ting som skal gjgres, enten ting &
huske pa eller praktiske ting i huset, sa er han veldig lite effektiv, det er blitt
darligere enn det var. Ja, det synes jeg.” Hun tilfeyde: "At det blir for mye, at han
pa en mate bare ma ha en ting av gangen og ber ikke ha flere ting i hodet eller rundt
seg som skal gjares. Planlegge og strukturere og jobbe litt sann effektivt, det har han
problemer med, det ser jeg. Men det far bare veere sann hjemme, da. Sa far vi heller
lage en avtale pa ting”.

Det kunne virke som manglende samarbeid ogsa kunne oppleves som uvilje, latskap og et
mannssyndrom” av ektefellen som uttalte: Det kan jo vare bade hjerneskaden og det kan
veere et mannsyndrom som jeg kaller det, at husarbeid kanskje ikke er det morsomste han
synes. Ja, det kan veaere bdde og.” En annen prgvde gjentatte ganger a fokusere pa temaet

samarbeid i samtale med partneren uten at det hun hapet pa skjedde:

»Jeg har snakket om det flere ganger, det at han ma begynne a ta litt ansvar for sitt
eget liv. Om det ikke er mye, sa i hvert fall litt. Han ma sgrge for a betale noen
regninger eller hjelpe meg & stavsuge og vaske hjemme. Bare om han kunne lage
middag til jeg kom hjem fra jobb .Istedenfor at jeg kommer hjem fra jobb og er
kjempesliten og han kommer og sier han er sulten”.

To av de intervjuede opplevde at samarbeidet var i ferd med & normalisere seg. Det var da
gatt ca 9 maneder etter utskriving fra institusjon. Ektefellene innsa at de var heldige i
forhold til hvordan utfallet av skaden kunne blitt. De forholdt seg fleksibelt til partnerens

gradvise fremgang og bidro ekstra nar det var ngdvendig. Den ene sa:

” Assd — vi deler, har faste delte oppgaver da. Ja, sann har det vert fer ogsa. Nar
hun tar over trekker jeg meg bare unna, da. Det er ikke noe behov nar jeg kommer
hjem fra jobben og det er stovsugd at jeg skal stovsuge”.

Den andre stattet opp om dette:

" Vet jo at hjerne er alt, det er to ting som er viktig — det er hjertet og hjernen! Hele
systemet er jo koblet rundt hjernen, alt som funker. Ja, altsa det som er med NN sitt
tilfelle er jo at alt dette gikk sa veldig bra. Ut fra skaden hun hadde. Sa hjemme
fungerer det nesten som det alltid har gjort”.
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4.3.2 Mestring av ubalanse i samarbeidet

For samtlige medfarte partnerens hjerneskade en plutselig endret livssituasjon med
omstilling og tilpasning. I intervjuene beskrev ektefellene hvordan de pa ulik mate taklet
endret samarbeid. For enkelte handlet det om a ta situasjonen her og na, veere optimistiske
og sgke kunnskap og fellesskap.

Noen sa pa seg som fleksible og tilpasningsdyktige personer som formet seg etter
situasjonen de til enhver tid befant seg i. De som taklet situasjonen best var de som klarte &
fokusere pa "her-0g-na” situasjonen. De unngikk derved a bli overveldet av “’det store svarte
hullet” og forholdt seg til delproblemer etter hvert som de oppsto. De klarte & mobilisere
krefter, unnga gnsketenkning, sette grenser og ta i mot hjelp og oppleve en midlertidig
kontroll over situasjonen. Flere beskrev at de hele tiden prevde a bevare hapet og ikke miste

motet. Som en av de handlekraftige ektefellene sa:

“Jeg tar ting som de kommer. Ja, litt "dag for dag”, nesten litt sann “time for time”.
Ja, har alltid vaert sann. Jeg er sann at jeg lever nd og nar jeg mater et problem sa
lgser jeg det og sa gar jeg videre. Sann er mitt liv. Sann har jeg alltid veert. Kona mi
— hun tar alle problemer far de kommer. Hadde jeg veert sann hadde jeg vert knekt,
knust. Hadde ikke gatt!”

For noen handlet mestring om a sgke kunnskap og fellesskap med andre, delta pa
informasjonsmeter og pargrendedager, sgke informasjon pa internett og snakke med erfarent
helsepersonell for som en uttalte: "jeg er informasjonssgkende og vitebegjeerlig — som

2

type .

4.4 Psykososiale forhold
Fglgende forskningssparsmal ble stilt:

1. Har forhold til slekt, venner og sosiale aktiviteter endret seg etter utskrivning fra

rehabiliteringssykehuset?
2. Har du tid til egne interesser for 4 fa “energi og pafyll”?

Det ble utviklet to subkategorier under dette temaet. Den fagrste omhandler forhold til sosialt
nettverk og ulik grad av statte og forstaelse i omgivelsene og den andre beskriver psykisk

belastning slik den oppleves av ektefellen.
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4.4.1 Statte og forstaelse i omgivelsene

Forholdet til slekt, venner og sosiale aktiviteter hadde endret seg i ulik grad. En reflekterte
over det nzre bandet han hadde hatt til foreldre og sgsken i oppveksten og som var
viderefart som voksen. Han beskrev gode relasjoner med hyppig kontakt, hyggelige
tradisjoner og apen kommunikasjon som viktige for egen mestring nd. Ulykken konen hadde
veert gjennom hadde ikke endret dette. Spesielt fremhevet han det nare forholdet han hadde
fatt til den eldste sgnnen etter konens skade. Han betraktet sennen som en viktig stettespiller

og samarbeidspartner som han ikke hadde klart seg uten:

"Nei, assd, terapien for meg selv....NN (sonnen) er egentlig den som har hjulpet meg
mest. Han er en av de stgrste grunnene til at jeg har tatt det sa bra som jeg har
gjort! Jo, det er fantastisk og det er ganske sart for meg a prate om det. Hver gang
kommer tdrene, men det har NN ogsa sett sd det bryr jeg meg ikke om”.

Andre respondenter opplevde ikke a ha like godt nettverk og sosialt liv som beskrevet
ovenfor. Det kunne skyldes manglende samhold i familien, ingen sgsken, fa felles venner og
interesser med partneren og varierende behov for sosialt liv og aktiviteter generelt. Der noen

var vant til stette og hjelp, var andre vant til & takle utfordringene alene.

Enkelte hadde opplevd mye oppmerksomhet fra nettverket i akuttfasen, men fortalte at
henvendelsene var ferre etter som tiden gikk. De beskrev at familie og venner
tilsynelatende forsto at partneren hadde vart alvorlig syk, men at det i lengden var verre a

”skjonne” at vedkommende ikke snart var "frisk”. Som en sa:

“Men det har ikke veert sa mye sosialt. I starten da det skjedde var det veldig mye
henvendelser og det er blitt ganske stille etter hvert. Jeg tenker litt pa fremtida og
hvis man mister kontakten sa er det vanskelig a ta den opp igjen .

4.4.2 Psykisk belastning

Samtlige respondenter formidlet at tiden som pargrende hadde veert utfordrende og alle
beskrev det siste aret som tgft. Partneren hadde pa intervjutidspunktet vaert hjemme fra 4 —

10 maneder og det var gatt ca. et ar etter skadedato.

Det ”& komme i gang” hjemme ble av de fleste sett pa som en vanskelig overgang etter uker

og maneder pa institusjon. Partneren mottok ulik grad av oppfglging fra hjemkommunen
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etter utskrivning. Der enkelte kun hadde kontakt med fastlegen og NAV var det planlagt

oppfalgning av logoped, fysioterapeut, psykolog og hjemmetjeneste for andre.

En respondent fortalte om partnerens skade i forbindelse med en trafikkulykke. Han beskrev
sjokket han gjennomlevde da han fikk telefon fra akuttsykehuset om at konen svevde
mellom liv og dgd og at omfanget av skaden var uviss. Belastningen med langvarig uvisshet
ble vektlagt av samtlige ektefeller i denne studien. Etter den farste kritiske perioden fortsatte
uvissheten fordi omfang, konsekvenser av skade og prognose fortsatt var usikker. Etter
utskrivning hjem slet flere av respondentene med usikkerhet angaende videre yrkesliv,
gkonomi, forhold til barn og parforholdets fremtid. Langvarig uvisshet ble av alle beskrevet

som sveert stressende.

En respondent beskrev selvbebreidelsen fordi han hadde veert sjafer av ulykkesbilen hvor
konen ble alvorlig skadet mens hans selv var uskadd: "Men det var jo jeg som kjorte bilen!”
Han hadde slitt med skyldfglelse og bebreidet seg selv for et gyeblikks uoppmerksomhet.
For & takle dette hadde han prioritert ektefellen maksimalt for at hun skulle fa den beste

medisinske behandlingen og oppfalgingen som var mulig a oppdrive i Norge.
Han oppsummerte:

”Hvis resultatet hadde veert dérlig — na har vi veert fryktelig heldige — men hadde
resultatet veert darlig hadde jeg i hvert fall visst med meg sjal at jeg har gjort ALT
det JEG kan og det gjer at jeg kan sta oppreist sjal ”.

Generelt grublet flere av de intervjuede over om utfallet av den kognitive skaden kunne veert
mindre om de hadde oppfattet tegn tidligere og handlet raskere. ”Hvis — kanskje — hva om —

tenk om — i ettertid har jeg tenkt” var ord ektefellene beskrev disse tankene med.

En sa:

"Det skjedde om natten. I ettertid har jeg tenkt at det forste tegnet fikk vi allerede pa
kvelden. Men det var ingen av oss som kobla. Har tenkt etterpa at da var det nok i
gang, men du kobler jo ikke hjerneblodning til et sa ungt menneske...Blodningen
kunne kommet nar som helst og hvor som helst. Hun kunne veert alene nar det
skjedde, det er ikke sikkert hun hadde viknet om natten....”

En fortalte om tiden far konens hjernesvulst ble konstatert:

“Jeg hadde merket at det var et eller annet feil uten at jeg kunne sette fingeren pd
det, uten at jeg fikk klarhet i hva det var for noe. Sa var vi pa ferie og kona dro hjem
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for & jobbe mens jeg bli igjen. Etter en uke far jeg telefon om at hun ikke var dukket
opp pd jobben....."

Den psykiske belastningen hadde sin pris. Flere beskrev hvordan bekymring og stress hadde
fort til lite energi, utmattelse og sgvnproblemer. Dette ble beskrevet som falelsen av 4 ga pa
reservebatterier som var i ferd med 4 ga tomme. Stresset og nedvendigheten av 4 ”glemme
seg selv og vere sterk™ hadde for enkelte medfert at de oftere ble syke 1 form av ulike
infeksjoner. To av ektefellene led av kronisk sykdom som hadde forverret seg i partnerens

sykdomsperiode. Den ene sa:

“Eller sd fikk jeg meg en tur pad sjukehuset jeg og. Med hjerteproblemer. Jeg hadde
det fra for, sa det var ikke noe nytt, men antakelig ferte presset til at jeg fikk ekstra
problemer”.

Den andre fortalte:

“Jeg har jo ogsa en sykdom som ikke er en alvorlig sykdom, men en kronisk sykdom.
Jeg er avhengig av a kunne ta det litt med ro, ikke stresse, kunne slappe av for ikke &
bli ddrligere”.

For enkelte hadde belastningen fart til at de var sykemeldt pga. tegn pa angst og depresjon.
Tre av ektefellene hadde kontakt med psykolog pa intervjutidspunktet.

4.5 Ektefellerelasjonen i nytt lys
Fglgende forskningssparsmal ble stilt:
1. Kan du si litt om hvordan du opplever fellesskapet med partneren din na?

2. Huvilke refleksjoner og tanker har du gjort deg i tiden som pargrende til partner med

kognitiv svikt etter ervervet hjerneskade?

To subkategorier ble utviklet under dette temaet. Den farste handler om savn av en
likeverdig partner. Den andre omhandler eksistensielle tanker om livet.

4.5.1 Savn av en likeverdig partner

Flere reflekterte over at partneren hadde gkt behov for oppmerksomhet, trygghet,
bekreftelse og samveer. Mange opplevde avhengigheten som frustrerende samtidig som
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vedvarende fokus pa sykdom var lite inspirerende. Dette teeret pa tAlmodighet og parforhold.

Flere ga uttrykk for at det handlet om partnerens behov hele tiden og at de fikk lite tilbake.

En av ektefellene savnet a fortelle mer om eget liv og hverdag til partneren. Han reiste mye i
jobben, men registrerte at konen i motsetning til tidligere ikke var interessert i hans
opplevelser. Selv om han logisk forsto at partneren ikke fungerte adekvat var det
vanskeligere a akseptere dette emosjonelt. Mange savnet frihet og tid for seg selv og folte de

var bundet pa hender og fatter. Som en uttalte:

“Han er jo alltid rundt meg 24 timer i dognet og det kan bli litt voldsomt
innemellom. Litt privatliv hadde veert vidunderlig igjen”.

Flere etterlyste stabil fremgang og fortalte om optimistiske perioder med bedring hvor de
forventet at partneren ble selvgaende. Da dette ikke holdt stikk ble skuffelsene beskrevet
som bglgedaler som teeret pa hapet. En beskrev sin situasjon som en utmattende
unntakstilstand av uviss varighet. Andre fglte de levde i et vakum. Behov for ”rom” og savn

av tidligere liv ble av enkelte utrykt som egoisme. En yngre ektefelle fortalte:

“Jeg hapet at hun kunne skrive julekort til kjente og si at na gar det mye bedre, men
jeg vet ikke helt hvordan jeg skal skrive det julekortet na...”

Samme ektefelle sa videre :

"Bundet pa hender og fotter? Ja ,det har jeg folt ganske lenge. Sd, ja — jeg foler det
er litt haplast. Ja, det svinger litt, noen ganger tenker jeg at det her vil bli bra, andre
ganger sa..men hvis det fortsetter sann som na — det vil ikke ga i lengden. Nei, det
blir jo ikke noe sunt parforhold av.. Hun er ikke noe fullverdig partner na, men jeg
tenker at det er unntakstilstand og at det blir bedre. Jeg har ikke tenkt serigst pa det
der med samlivsbrudd, men jeg skal ikke si at jeg ikke har tenkt pa det. Men jeg har
ikke tenkt pa det som en serigs lgsning. Enda. Det er klart det er noen ganger nar det
liksom er pa det svarteste — sa blir jeg drittlei — og s& kommer de tankene der, men
det er jo mer enn oss det handler om — og s tenker jeg pa barna vare. Ser det ikke
som en aktuell losning na i hvert fall. Men det ma bli bedre...”

Refleksjoner rundt samlivsbrudd var heller ikke ukjent for andre. Tre av syv respondenter

innrgmmet slike tanker. Samtidig beskrev noen tilleggsbelastningen et samlivsbrudd ville

veere bade fordi de hadde opplevd det far, men ogsa i forhold til partnerens tap av helse og
kanskje ogsa fremtidig jobb, “da vil det bli mange tap ”. Samvittighet og ansvarsfalelse

gjorde at disse tankene ble “’parkert” inntil videre. En sa det slik:
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“Men jeg har ogsd sagt til han at hvis ikke det fungerer — hverdagen og livet
fungerer ordentlig for oss — sa ma vi tenke pa om vi da ikke skal bo sammen. Og det
mener jeg’ .

Flere beskrev savnet av viktige trekk ved partneren :

“Jeg savner d ha en partner som jeg kan bryne meg pd. Som jeg kan slenge ut en
pastand til og mete litt motstand og fa bryna mine meninger, da. Ikke kan jeg ga for
hardt pa i dag, ikke far jeg den responsen jeg gnsker. Jeg liker & mgte motstand. Jeg
ma ha en person hvor jeg kan mgte motstand, ikke en som jatter med bestandig, ikke
en som ikke vil argumentere (latter)”.

4.5.2 Eksistensielle tanker om livet

Ektefellene beskrev at de hadde fatt et annerledes syn pa livet na. Alle beskrev lettelse over
at partneren hadde overlevd tross helsesvikt og endret funksjonsniva og flere hadde fryktet
at partneren endte opp i rullestol med lammelser, talevansker og stort pleiebehov. En
smabarnsfar beskrev hvordan han knakk sammen da han fikk informasjon at kona hadde fatt
en stor hjerneskade”. Maten informasjon ble gitt pa og ordvalg fra helsepersonell hadde
“brent seg fast” hos mange og ble trukket frem positivt eller negativt. Mange reflekterte
over erfaringen det var & mgte sykdom og ulykke som kunne medfgrt ded. Spesielt de yngre
1 studien hadde ikke “’kalkulert” med at dette kunne skje i den livsfasen de befant seg. Det
hadde fatt mange til & tenke over eget liv, at ting kan skije fort og uventet og at det ikke er en

selvfalge & ha dem du er glad i bestandig.

Flere innsa viktigheten av a leve “her og nd” og kose seg og nyte ting i hverdagen. De
unngikk a leve i fremtiden og utsette planer og gjeremal som de hadde hatt tendens til

tidligere. En reflekterte slik:

”Ja, det at vi faktisk kan snakke om mye dypere ting na — vi har begge erfart hvor
fort ting kan skje. At livet kan veere skjort...som man kanskje ikke har tenkt for..? Ja,
ikke sant? Istedenfor — ja klare & gripe dagen, gjere ting sammen i langt sterre grad
enn a detaljplanlegge — vi er blitt flinkere til det. For var det litt "md vente litt med
det og vente litt med det”. Nd har vi bare dratt og kosa oss! Det er klart — a ha veert i
en sann situasjon hvor du faler at du kanskje har balansert pa grensa mellom liv og
dod...”.

Enkelte mente de hadde fatt styrke av det de hadde vaert gjennom samt at erfaringene hadde
modnet dem som mennesker. De beskrev empati og forstaelse i forhold til andre pargrende

som hadde det verre enn dem selv. Noen funderte pa hva de hadde gjort som fortjente at det
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skulle gé sa "bra” og folte takknemlighet og ydmykhet over at de hadde vert "heldige”. De
gjorde seg tanker om at alt i livet ikke bestandig kan forklares og at magefglelse og intuisjon
noen ganger hadde vist seg a stemme med virkeligheten. Selv om flere ikke betraktet seg
som religigse trakk enkelte i denne forbindelse frem sin barnetro og trgst de hadde funnet i

den. Andre fortalte at de hadde endret seg som falge av det de hadde leert:

”Ja, du kan si at man lerer sd lenge man lever — s som menneske har man jo lert
ganske mye — alt er jo erfaringer og erfaringer leerer man som regel av (latter). Vi er
kommet hverandre naermere uten tvil, vi har nok opplevd mye mer enn andre pa var
alder. Jeg ville ikke veert den personen jeg er hvis jeg ikke hadde vart gjennom alt
dette”.
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5. DISKUSJON

| dette kapitlet diskuteres studiens funn opp mot den teoretiske referanserammen jeg har lagt
til grunn. Hensikten med diskusjonen er a besvare studiens problemstilling med teori som

belyser empiriske funn.

5.1 Kommunikasjon under press

| dette avsnittet diskuterer jeg hvilke endringer ektefellen opplever i forhold til

kommunikasjon med partneren og konsekvenser av den endrede kommunikasjonen.

5.1.1 Slik var kommunikasjonen

Repondentene beskrev i begrenset grad kommunikasjonsmegnstret far skade. Det er derfor
vanskelig & si om asymmetrisk kommunikasjon var resultat av kognitiv svikt eller hadde
veert del av kommunikasjonsmenstret tidligere. En respondent trakk frem felles humoristisk
sans som viktig ”lim” i sitt parforhold. Han opplevde at humor styrket fellesskapet og bidro
til & dempe konflikter. Denne verdifulle egenskapen hadde han ogsa hatt god nytte av i
forhold til konens slitsomme PTA-fase med forvirret og kaotisk adferd, men ogsa for a
handtere egen krise og angst. Galgenhumor og apenhet hadde bidradd til at han hadde
kommet seg gjennom en til tider uutholdelig situasjon samtidig som paret i ettertid pa tross
av alvoret kunne “kedde” med mye av det de hadde vaert gjennom. For dette paret var

humor et element som fremmet lagfolelsen” dem imellom.

I likhet med respondentens erfaringer og refleksjoner bekrefter litteratur om kommunikasjon
(Eide og Eide, 1996; Skagestad, 2008) , stress (Hansen, 2001; Sandvik, 2003) og sorg
(Bugge, 2003) at humoristisk sans hjelper mennesker a takle en stresset og tragisk
virkelighet. For utenforstdende kan det muligens virke kynisk og uetisk & bruke humor som
kanal for & lette psykisk press og humor kan ogsa bli en mate a beskytte seg mot de
falelsene en egentlig sitter inne med. Allikevel fremhever Bugge (2003) at latter og glede

gir energi samtidig som alle trenger pusterom i en tung og vanskelig tid.
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5.1.2 Kommunikasjon slik den er na

Samtlige ektefeller opplevde at kommunikasjon med partneren var begrenset og annerledes
enn tidligere og at dybden i samtaler var borte. Kommunikasjonen ble derfor oppfattet som
enklere, fattigere og mer overfladisk. Pa bakgrunn av disse uttalelsene kan det se ut som
respondentene erfarte at kommunikasjon totalt sett er langt mer enn verbalsprak slik man
vanligvis tenker, men kan i praksis forstas som alt vi gjer og anses som ”grunnmuren” i
parforholdet. Sammen med et annet menneske er det umulig a ikke-kommunisere selv om

verbalsprak ikke benyttes.

Det samsvarer med en av respondentene som fortalte om frustrasjonen han opplevde ved at
kommunikasjonen med ektefellen var blitt enklere og mer overfladisk samtidig som han
anstrengte seg betydelig for & beholde kjernen i det han gnsket a formidle. Denne mannen
reflekterte mye over savnet av en likeverdig samtalepartner og tvilte pa om han orket a leve

med savnet pa sikt.

Dette synes a veere i trad med hva Jensen (2007) og Friedman et al (2003) beskriver som
digital og analog kommunikasjon der den analoge kommunikasjonen skjer parallelt med og
er implisitt i ordene vi sier. Hvis det digitale og analoge spraket star i motsetning til
hverandre blir det umulig & opprettholde entydige budskap. Den analoge kommunikasjonen
1 et parforhold ansees som vel s& ”virkningsfull” som den digitale fordi den gir konteksten
mening og sier noe om hvordan den emosjonelle relasjonen mellom partene er. Utfordringen
med analog kommunikasjon er at den er mangetydig og ma tolkes. Dette er vanskelig for
personer med kognitiv svikt fordi evnen til & forsta og samhandle pa en nyansert mate er
redusert selv om spraket er intakt.

I litteraturen beskrives tydelig kommunikasjon som kongruens mellom digital og analog
kommunikasjon og som en avgjerende faktor for mental helse og vitalitet i parforhold
(Minuchin et al, 1978). Samtidig understrekes at jo mindre tilfredsstillende
kommunikasjonen er jo mer dysfunksjonelt vil parforholdet pa sikt fungere (Friedman et al
2003). Som eksempel pa dette nevnes selvsentrerthet hvor en parts behov, falelser og
perspektiv dominerer samt mangel pa empati hvor en part er uvitende om hvordan

vedkommende virker pa andre og ikke er i stand til & se andres behov.
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Flere av de intervjuede fortalte om partnerens fokus pa sykdom som medfgrte at de for det
meste fokuserte pa seg selv. P& bakgrunn av disse uttalelsene kan se ut som selvsentrerthet
hos partneren medforte en folelse av & vaere “den det ikke gjelder” hos ektefellen. De
opplevde ikke a kunne dele opplevelser og tanker med den de levde sammen med eller at
partneren viste spesiell interesse for hvordan de egentlig hadde det. Tendensen til & ha mer
enn nok med seg selv, bli egoistisk og krevende og ikke makte a se andres behov blir
bekreftet i flere studier, blant annet av Lezak (1988) og Allen et al (1994).

Nedsatt hukommelse ble trukket frem som betydelig arsak til haltende kommunikasjon. For
fire respondenter representerte dette fortsatt belastning ca et ar etter partnerens skade. Den
reduserte hukommelsen medfarte at kommunikasjon innsnevret seg til & minne partneren pa
ting i hverdagen. Funn i min studie kan tyde pa at stadig repetisjon og paminnelser utlgser
betydelig irritasjon og ergrelse hos ektefellen og gker presset ytterligere i en allerede
krevende hverdag. Det gkte presset kan ansees som medvirkende arsak til at majoriteten av
de intervjuede opplevde gkt grad av misforstaelser og konflikter i forhold til tidligere. De
“evige” gjentagelsene ble i innevarende studie, men ogsa i litteraturen beskrevet som
spesielt belastende for ektefellen. Bade Broek et al (1995) og Finset og Krogstad(2003)
papeker at redusert hukommelse er sveert slitsomt & forholde seg til for familien samtidig

som det er den hyppigste formen for intellektuell svikt etter ervervet hjerneskade.

De ovennevnte respondentene henviste til at kompenseringsteknikker innfart pa sykehuset
ikke fungerte hjemme, spesielt bruk av huskehjelpemidler. Pa bakgrunn av disse uttalelsene
kan det se ut som grad av innsikt ikke var tilstrekkelig vurdert hos pasientene far et
hjelpemiddel ble innfgrt. Manglende innsikt hos den skadde innebarer & ikke selv se at et
problem eksisterer. Hvis den skadde ikke vedkjenner seg et hukommelsesproblem er det
nyttelgst a starte med et huskehjelpemiddel. Konsekvensen av manglende fungerende
kompenseringsteknikker gker i praksis presset pa ektefellen.

Samtidig ma det understrekes at arbeid med innsikt er en tidkrevende trinnvis prosess som
handler om menneskets bevissthet om seg selv (ibid). Denne prosessen er langt fra avsluttet
nar pasienten skrives ut fra institusjon og kan, slik det fremgar i Nortvedts ( 2007) studie, ta
flere ar. Den eldste respondenten bekreftet dette ved a beskrive hvordan gkt innsikt hos
konen hadde medfart gkt bruk av huskehjelpemiddel noe som lettet kommunikasjonen,

gjorde henne mer selvstendig og hverdagen lettere for begge. Pa bakgrunn av ektefellenes
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erfaringer og refleksjoner kan det antagelig veere hensiktsmessig a fortsette prosessen med
innsiktsbearbeiding og kompenseringsteknikker etter utskrivning fra institusjon. I tillegg til
a styrke partnerens selvstendighet og kontroll vil det bidra til & redusere belastningen for

ektefellen.

En respondent pekte pa afasi som arsak til endret kommunikasjon . Etter en hjerneblgdning
hadde konen problemer med ordleting, manglende ordforrad, lesing og skriving. Langsom
omstendelig tale reduserte kommunikasjonen til & omhandle praktiske ting i hverdagen noe
som respondenten oppfattet som relativt "uinteressant”. Han beskrev hvor mye talmodighet
og konsentrasjon han brukte pa a preve a fa med seg det konen gnsket a si og hvordan begge
til tider ble slitne og oppgitte. Hennes kommunikasjonsvansker skapte distanse til andre
mennesker og gjorde at hun trakk seg tilbake sosialt og for det meste var hjemme fordi det

var der hun fglte seg trygg.

5.1.3 Asymmetrisk kommunikasjon

| flere intervjuer beskrev respondentene hvordan de overtok kontrollen i hverdagen fordi det
var vanskelig for partneren & fungere selvstendig og uavhengig som et voksent menneske.
De kognitive vanskene medfarte at partene ikke lenger hadde et likestilt forhold til

hverandre.

To ektefeller sammenliknet kommunikasjon etter skade med voksen-barn kommunikasjon
hvor de selv inntok en vokterrolle med oppfalging av daglige rutiner og gjeremal. VVoksen-
barn kommunikasjon mangler en jevn fordeling av kontroll, makt og autoritet som
kjennetegner en likeverdig relasjon. | stedet preges relasjonen av det motsatte der den ene
har mer makt, kontroll og myndighet enn den andre. De fleste av respondentene i min studie
opplevde a ta felles avgjerelser alene i mangel av en likeverdig partner. Pa tross av at
maktforhold eksisterer i ulik grad i alle parforhold kunne det se ut som denne asymmetrien
var i ferd med a bli et fastlast menster for noen. For andre kunne det vaere en midlertidig
endring med gradvis tilnerming til normalen”. Det siste gjaldt for tre respondenter som
opplevde bedring og fremgang. Muligens kunne det ogsa ha sammenheng med deres egen
evne til fleksibilitet og gradvis tilpasning til en situasjon i forandring.
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Eide og Eide (1996) peker pa at relasjoner preget av foreldre-barn-forhold kan fare til at den
ene blir liten, usikker, trassig og opprarsk, mens den andre blir stor, selvsikker, moralsk
eller autoriteer. | et parforhold vil dette over tid gdelegge balanse og opplevelse av hverandre

som jevnbyrdige.

I studien er det ngdvendig a vaere oppmerksom pa at respondentene hadde levd sammen
med partneren fra 2 til 30 ar. Der det yngste paret var i etableringsfasen hvor forholdet enna
ikke hadde “’satt seg” naermet det eldste paret seg pensjonsalder og var samkjort gjennom et
langt ekteskap. Det kan veere en av arsakene til at den eldste av mine respondenter taklet
misforstaelser, konflikter og mangelfull kommunikasjon med konen pa en mer avslappet og
overbarende mate na enn i yngre ar. Samtidig kan sykdom som pavirker evne til &
kommunisere ha katastrofal innvirkning pa et par i etableringsfasen fordi den endrer
premissene for forholdet radikalt. Hvis paret er foreldre kan mangel pa klare og tydelig
beskjeder bidra til redusert trygghet og forutsigbarhet for barna. Dette ble bekreftet av en
smabarnsfar som fortalte at barna primeert henvendte seg til han fordi konens mate a snakke

pa gjorde barna forvirret og usikre.

Studiens funn samsvarer med Kirkevold (2001) som papeker en vesentlig forskjell mellom
interaksjon og hvor i livslgpet et par befinner seg. Friedman et al (2003) beskriver i tillegg
hvordan kommunikasjon endrer seg gjennom livslgpet fra & veere emosjonell og
“omfattende” tidlig i forholdet til & bli mer "dempet” og avgrenset senere der grad av
samtale, konflikt og engasjement reduseres fordi partene leser hverandre” basert pa

intuisjon og levd liv sammen.

5.2 Roller i endring

| dette avsnittet diskuterer jeg rollebelastningen ektefellen opplever samt de ulike rollene

ektefellen patar seg.

5.2.1 Rollebelastning

Tre respondenter opplevde rollebelastningen som midlertidig mens fire beskrev den som

permanent pga partnerens manglende bedring. Det var ikke samsvar mellom grad av bedring
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og tid hjemme. Tre opplevde at partneren til en viss grad hadde gjenopptatt tidligere roller i
form av husarbeid og praktiske oppgaver. Dette samsvarer ikke med Willer et al (2001) som
hevder at til tross for at rolleendring i utgangpunktet kun er ngdvendig i en begrenset

periode er det ofte vanskelig i praksis for den skadde a gjenoppta tidligere roller.

En arsak til varierende rollebelastning var at parene befant seg pa ulikt sted i livssyklusen.
Ektefeller er, slik Kirkevold (2001) og (Rolland, 1994) beskriver, forbundet med hverandre
gjennom strukturelle, funksjonelle og affektive band. Dette fellesskapet er ikke statisk.
Fordi paret gjennomlever en livssyklus vil roller og oppgaver endres over tid. En families
livssyklus starter ofte med at to ulike personer etablerer en ny familieenhet som innebarer
avklaring av roller, funksjoner og ansvarsfordeling i tillegg til etablering av felles verdier og
funksjonelle kommunikasjonsmegnstre. Utvidelse av familien innebeerer at barn blir fadt og
foreldreansvaret medferer en langvarig forpliktelse i form av omsorg og oppdragelse.
Sammentrekning av familien skjer nar barna blir store og flytter ut og paret blir igjen. 1 vare
dager opplever familier gkende grad av sammentrekning og utvidelse gjennom
samlivsbrudd og etablering av nye forhold. Pa bakgrunn av spredningen i livssituasjonen til
mine respondenter kan det hevdes at parene samlet sett befant seg i alle faser av

livssyklusen slik ovennevnte forfattere beskriver.

Rolle- og arbeidsfordeling i parforhold vil i stor grad fremme eller hemme
enkeltmenneskets velvere og litteraturen peker pa at jo bedre en person fgler at
vedkommende fyller en rolle i en relasjon, jo mer tilfreds er personen med relasjonen
(Friedman et al, 2003). Ved sykdom hos et familiemedlem ma vedkommendes funksjoner
overtas av en annen noe som krever en omstrukturering. Blir den syke frisk igjen kreves en
ny omstrukturering for & akseptere den gamle posisjonen eller hjelpe vedkommende til en

ny plass i systemet slik Minuchin et al (1978) beskriver.

Flere ektefeller utrykte at de opplevde a vaere palagt ikke-gnskede oppgaver som de verken
trivdes med eller folte de mestret spesielt godt. Det kunne dreie seg om “detaljorganisering”
av hverdagen hjemme som tidligere hadde vaert konens doméne, men ogsa opplevelsen av a
veere motivator, stattespiller og trygghetsskaper uten a bli satt serlig pris pa. Disse
uttalelsene stemmer overens med Allen et al (1994) sine funn som beskriver pargrendes
manglende falelse av a bli verdsatt pa grunn av den skaddes selvsentrerthet og manglende

evne til & vise empati.
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Samtidig er det verdt a bemerke, slik Lezak (1988) papeker, at vanskeligheter oppleves ulikt
avhengig av grad av tidligere samhold, evne til a tilpasse seg forandringer pa en fleksibel
mate og behovet for kontroll i hverdagen. Der fleksibilitet kjennetegnes av smidighet og
evne til & finne seg til rette med nye situasjoner og vilkar kjennetegnes rigiditet av stivhet og
manglende evne til a tilpasse seg bade nye situasjoner og andre menneskers gnsker og
behov. Erfaring fra klinisk praksis tilsier at nevnte personlighetsegenskaper kan ha
betydning for hvordan mennesker takler endringer i livet. Mitt datamateriale er for begrenset
til & antyde noe om sammenhengen mellom mestring og nevnte personlighetsegenskaper.
Funn fra Nortvedts studie (2007) antyder at perfeksjonister har stgrre problemer med a
forholde seq til skader og personlige begrensninger enn andre.

A vare hovedansvarlig for 4 ”holde hjulene i gang” kombinert med folelsen av & “drifte”
forholdet alene ble beskrevet som sa hemmende for ektefellens velvare at det for enkelte
utlgste stressrelatert sykdom eller forverring av eksisterende helseproblemer. A overta
praktiske oppgaver i tillegg til egne ble oppfattet som minst belastende. Den mentale
belastningen i form av a fale seg ufri og bundet til en uselvstendig og avhengig partner ble
derimot oppfattet som sveert belastende og tappet ektefellen for energi og humer. Dette ble
spesielt nevnt i forhold hvor ektefellen strevde med & opprettholde hap om bedring. Pa
mange mater ble situasjonen en negativ spiral som forsterket seg etter hvert som tiden gikk.
Liknende funn bekreftes i litteraturen (Blais og Boisvert, 2007; Groswasser 1995; Lezak,
1988).

Rollebelastningen medfarte for noen at de ikke hadde krefter til & ivareta eget yrkesliv. For
andre medfgrte partnerens frykt for a veere alene at de stadig matte veere hjemme slik at det
ble mye fraveer pa jobben. Funn i studien kan tyde pa at selvstendig naeringsdrivende
opplevde dette “krysspresset” spesielt belastende fordi firmaets eksistens var avhengig av en
viss oppdragsmengde. Samtidig verdsatte flere en fleksibel arbeidsgiver som viste forstaelse

for situasjonen, i hvert fall som en uttrykte det "inntil videre”.

5.2.2 Ulike roller

Flere respondenter savnet omsorg og opplevelsen av a bli sett av partneren. Dette gjaldt

bade kvinner og menn uavhengig av alder. A bli sett handlet om & bli verdsatt for oppgaver
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og ansvar ektefellen ivaretok for & f4 hverdagen og familielivet til & g& rundt”, men ogsé
om & dele tanker og refleksjoner. Mange fortalte at partneren sjelden spurte om hvordan de
hadde det og opplevelsen av a veere den sterke og stattende farte til at egne behov ble
undertrykket og “’parkert”. Samtidig kunne det se ut som det 4 vaere sterk” var en
mestringsstrategi flere benyttet for i det hele tatt a takle hverdagen. Ved a la vere a kjenne

pa egne falelser og behov unngikk ektefellene a konfronteres med belastningene de var midt

oppe i.

”One of our most important marriage vows requires us to care for a mate ”in sickness and in
health” (Rolland, 1994, s. 235). Sykdom medfarer grader av ubalanse i parforhold som
vanskeliggjer gjensidig omsorg. Samtidig er gjensidig omsorg kjernen i et godt parforhold.
Omsorg som almenmenneskelig fenomen handler om a bli sett og anerkjent uavhengig av
livsfase og mangel pa a bli sett farer pa sikt til distanse og ensomhet i forholdet slik Gran
(2004 og 2007) beskriver.

En yngre respondent betraktet seg som alenefar i forhold til hvordan rollene var endret. Han
uttrykte ikke bitterhet i forhold til situasjonen familien var kommet i, men bekymret seg for
hvordan konens skade ville virke inn pa barna pa sikt. Disse bekymringene fremstod som
sveert reelle sett i lys av hennes kognitive svikt og manglende emosjonelle tilgjengelighet.
Barns verden er relasjonell og kronisk sykdom hos en av foreldrene virker inn pa den
relasjonelle tryggheten barn er avhengige av. Nar en av foreldrene ikke makter & gi barnet
det gjensvaret det trenger blir dette en risiko for barnets utvikling pa sikt slik Fjerstad og
Stene (2007) og Willer et al (2001) peker pa. De sistnevnte forfatterene viser til en studie
utfart av Pessar, Coad, Linn og Willer i 1993 der adferdsvansker hos barn pa skolen og
hjemme ble pavist i 10 av 24 familier der en av foreldrene hadde fatt en hjerneskade. Barna
var spesielt sarbare for & utvikle adferdsvansker hvis pappa var skadet. Arsaken til dette var
lav toleranseterskel, selvsentrerthet og begrenset motivasjon til lek og samhandling
sammenliknet med en frisk pappa”. En annen betydelig risikofaktor for adferdsproblemer
hos barna var utvikling av depresjon hos den friske forelderen som gjorde det ytterligere
vanskeligere & ivareta begge foreldreroller for barna. Andre funn kan tyde pa at
grensesetting, oppfalging av skolegang og generelt falelsesmessig engasjement var
omsorgsoppgaver den friske forelderen ofte ivaretok alene (ibid) som ogsa samsvarer med

denne studiens funn.
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Pa intervjutidspunktet var én av de skadde delvis tilbake i jobb. Ektefellen oppfattet dette
som tegn pa at livet var i ferd med a ’vende tilbake til normalen”. @konomi representerte
ulik stressfaktor for ulike respondenter. Der et par hadde betydelige gkonomiske vansker pa
grunn av sporadisk yrkesaktivitet, lite formell utdanning og en inntekt hadde andre par ferre
bekymringer etter stabil inntekt fra to jobber og opparbeidede gkonomiske rettigheter ved
sykdom. Alle respondenter tok ansvar for daglig gkonomi pa intervjutidspunktet. Samtidig
skal det bemerkes at det generelt var kort tid etter skade og vanskelig & forutse fremtidig
yrkestilknytning og mulighet for egen inntekt for partneren. Betydelig uvisshet og
bekymring rundt fremtidig gkonomi ble av enkelte beskrevet som en avgjgrende
stressfaktor. Stress som skyldes sosiogkonomiske forhold er ikke undersgkt i denne studien,
men det kan tenkes at god gkonomi bidrar til redusert stress i form av tekniske hjelpemidler

0g kjapte tjenester som privat rengjgringshjelp og barnepass.

I tillegg til utvidet ansvar for omsorg og skonomi var ogsa rollen som sjafar mer omfattende
enn tidligere. Mange partnere kunne ikke kjgre bil, hadde vansker med & orientere seg i
omgivelsene, turde ikke a ga ut alene eller mislikte a reise kollektivt. Ektefellen opplevde
det som tungvint og slitsomt & veere den eneste sjafgren i familien bade nar det gjaldt

partnerens gjeremal og barnas fritidsaktiviteter.

Etter utskrivning fra institusjon erfarte flere at det var en omfattende oppgave & holde
oversikt over avtaler, papirer og kontakt med instanser som fastlege og NAV (forkortelse
for Ny Arbeids- og Velferdsordning). Flere respondenter uttrykte frustrasjon og
”forundring” over det de opplevde som mangelfull kunnskap og dermed manglende
forstaelse for kognitiv svikt som falge av ervervet hjerneskade hos instanser som de
forventet oppfalging fra. Generelt ble overgangen fra sykehus til hjem beskrevet som en
tung overgangsfase der flere ektefeller opplevde a sta alene med ansvaret uten stattespillere
samtidig som det var uvant a forholde seg til trygderettigheter og offentlige kontorer. Dette
sammenfaller med Turner et al (2007) sine funn om at utskrivningsfasen er et sarbart
tidspunkt for ektefellen som er usikker pa oppgaver og ansvar og faler seg alene i en
situasjon preget av bekymring. Bade funn i ovennevnte og innevaerende studie bekrefter
savn av en handelkraftig koordinator som kan samle tradene, holde oversikt, sarge for at
konkrete tiltak blir igangsatt og veere kontaktperson for ektefellen. | overgangsfasen hjem
bekrefter bade teori og empiri at pasientens ektefelle ikke har nadvendige krefter og

overskudd til & ivareta disse oppgavene alene kombinert med betydelig uvisshet om



75

fremtiden . Forfatterene understreker at familier som blir sikret stgtte i utskrivningsfasen
generelt rapporterer om mindre stress og starre tiltro til egen mestringsevne de farste

manedene hjemme.

Fordi oppfalging fra hjemkommunen i mange tilfeller manglet kan det ut fra mitt
datamateriale se ut som den friske ektefellen ogsé patok seg terapeutrollen og folte seg
ansvarlig for” partnerens videre rehabilitering etter utskrivning. Det kunne dreie seg om
praktisk hjelp, strukturering av dagen, oppfelging av fysisk aktivitet, medisiner og legetimer
samt mental stgtte i form av & holde hap og humgr oppe. Funn i studien gir grunnlag for a
hevde at hjelpeapparatet ikke tar tilstrekkelig ansvar for at oppfelging hjemme fungerer
bade i forhold til den skadde, mens ogsa nar det gjelder ektefellens psykiske og fysiske
belastninger.

5.3 Ubalanse i samarbeidet

| dette avsnittet drgftes arsaker til at kognitiv svikt vanskeliggjer samarbeid samt ulike
mater ektefellene takler dette pa. Kommunikasjon under press og roller i endring oppfattes

som medvirkende faktorer til at samarbeid blir vanskelig.

5.3.1 Vanskelig samarbeid

I studien hadde respondentene vert pargrende fra 9 — 17 maneder. | den tiden hadde
ektefellene strevd med & forholde seg til krisen den ufrivillige endringen hadde medfart i
likhet med hva Kirkevold (2001), Meleis (2007) og Whyte (1997) beskriver. P4 mange
mater opplevde ektefellene seg som “single” personer og hadde “vennet seg” til & mestre
tilveerelsen uten partner. Derfor hadde ektefellene sett frem til at partneren skulle utskrives
fra institusjon slik Turner et al (2007) trekker frem selv om det ogsa var med ’blandede

folelser”.

Pa tross av at de intervjuede intellektuelt forsto at partneren hadde fatt en skade med
konsekvenser for hverdagen kunne det ut fra datamaterialet se ut som de ikke var i stand til
a ”overfore” denne forstdelsen 1 praksis. Flere ektefeller uttrykte enske om samarbeid med

partneren slik de hadde praktisert tidligere og oppfattet det manglende samarbeidet delvis
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som uvilje og latskap. En kan sparre seg om forventingene fortonet seg noe urealistiske. En
ektefelle opplevde at selv om hun ”presset pa”, tok opp temaet arbeidsfordeling 1 samtale og
formulerte avtaler sa skjedde det ’ingenting”. Partneren gjorde en ting av gangen” pa en
ustrukturert mate som var uvant i forhold til tidligere funksjonsniva. For henne medfarte det
oppgitthet, irritasjon og forverring av muskel- og skjelettplager. Samtidig beskrev hun seg

som en strukturert person som stilte hgye krav og likte a ha kontroll.

En respondent gnsket at partneren skulle ta starre ansvar for husarbeid. Pa tross av
instruksjon og avgrensing ble oppgavene sjelden utfart. Hun mente delvis det skyldtes
hjerneskaden, men tolket det ogsa som kjgnnsrelatert uvilje mot a gjere husarbeid. En kan
stille sparsmal om ektefellene hadde fatt tilstrekkelig informasjon om kognitiv svikt eller
om uttalelsene skyldtes benektning eller manglende aksept av situasjonen. Slike holdninger
kan bidra til 4 vanskeliggjore hverdagen fordi partneren blir “beskyldt” for skaderelaterte
konsekvenser vedkommende ”ikke kan noe for”. Redusert initiativ og
igangsettingsproblemer gjer det vanskelig for den skadde & gjennomfare oppgaver
selvstendig. Redusert hukommelse kan fore til at beskjeder og informasjon ikke blir

oppfattet og ektefellene derfor foretrekker & utfare oppgavene selv.

Andre fortalte om partnerens nedsatte kapasitet og tretthet som arsak til manglende
samarbeid og gjorde at vedkommende ble oppfattet som “treg” og initiativles. Dette er
vanlige faglgevirkninger etter ervervet hjerneskade (Finset og Krogstad, 2003; Rg og
Krogstad 2004), men kan ogsa skyldes depresjon eller bivirkninger av medisiner som f.eks
antiepileptika. Funn fra studier tyder pa at depresjon hos partneren farer til negative
holdninger hos den friske, begrenset sosialt liv, ferre fritidsaktiviteter og etter hvert hgyere
forekomst av depresjon ogsa hos ektefellen (Benazon et al 2000). Det kan i ovennevnte
studie se ut som kvinner er mer pavirket av mannens depresjon enn omvendt uten at det kan
hevdes i mitt materialet. Passivitet, initiativlgshet og tretthet virket negativt inn pa
samarbeid generelt og utlgste tanker om samlivsbrudd hos tre av respondentene i denne

studien.
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5.3.2 Mestring av ubalanse i samarbeidet

Endret livssituasjon innebar omstilling som respondentene mestret pa ulik mate. De som
taklet ubalansen best var de som oppfattet seg som fleksible og optimistiske og som klarte a
’ta en dag av gangen”. Flere beskrev seg som personer med godt humer som klarte & bevare
hapet tross stor emosjonell belastning. Hap bidro til & mobilisere krefter, gi retning i kaoset

og kunne oppfattes som tro pa at det var en vei ut av vanskelighetene.

Mestring kan oppfattes som a beherske eller veare herre over en situasjon og kan ifalge
Hansen (2001) vare bade et personlighetstrekk, en positiv responsforventning og en
prosess. Egenskaper som fremmer mestring kan veaere sans for humor, optimisme, vurdering
av stress som utfordring, evne til & koble av, evne til eksistensiell refleksjon og til & sette ord

pa det som er vanskelig. Dette er i trad med mine funn.

Samtidig er det viktig & vaere oppmerksom pa at mestring er mer enn et personlighetstrekk.
Ogsa situasjonsfaktorer influerer pa opplevelsen av mestring og det er viktig a vaere ydmyk i
forhold til individuelle aspekter ved hvert enkelt par. | forhold til mine ektefeller kan det
hevdes at alvorlighetsgrad av skade, fglgevirkninger og prognose samt familiesituasjon og
livsfase varierte 1 sé stor grad at det antagelig for enkelte var “lettere” & opprettholde hap og

optimisme enn for andre.

Manglende samarbeid ble av mer enn halvparten av respondentene beskrevet som
belastende og tappende og farte til betydelig reduksjon av helse, velvere og livskvalitet.
Dette utlaste for noen “forbudte” tanker om at det hadde vart bedre & leve alene enn i et
fellesskap som ikke fungerte. Til tross for darlig samvittighet over motstridende falelser og
tanker vektla ektefellene allikevel at de matte ta tiden til hjelp og at det stred mot deres
samvittighet & ”svikte i n@dens stund”. Sett i lys av ovennevnte litteratur og respondentenes
uttalelser kan det veaere grunn til & understreke at mange ektefeller trenger lang tid for a
tilpasse seg nye valg og mulige lgsninger. Der situasjonen syntes fastlast med
personlighetsendringer og mangelfull innsikt kunne det oppleves utmattende a mestre
manglende samarbeid over tid. Bade Lezak (1988) og Finset (1999) bekrefter utfordringene

disse endringene medfarer for ektefellen.

Konsmo (1996) refererer til Benner og Wrubels teori relatert til stress og mestring i

sykepleie. Stress i denne studiens sammenheng kan forstas som emosjonell overbelastning
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over tid som kan gjare en utmattet og syk. Selv om reaksjonen pa ulike stressorer hos ulike
ektefeller kan veere lik, er det individuelle forskjeller i hva som oppleves som stressorer der
bade arv, tidligere erfaringer og individets fysiske og psykiske tilstand avgjar. Disse

individuelle forskjellene ble ogsa bekreftet i mitt analysemateriale.

5.4 Psykososiale forhold

| dette avsnittet vil jeg diskutere ektefellenes forhold til sosialt nettverk og ulik grad av

stette og forstaelse. Deretter draftes psykisk belastning slik den oppleves av frisk ektefelle.

5.4.1 Statte og forstaelse i omgivelsene

En respondent beskrev hva samhold med foreldre og sgsken betgd som faktor for egen
mestring. Han opplevde dpenhet om hendelser, tanker og falelser i tillegg til praktisk hjelp
og fortalte om hyggelige familiesamlinger som viktig del av hans oppvekst samt det naere
forholdet han hadde fatt til sgnnen etter konens skade. Det bekrefter hva litteraturen
understreker om at familiepremissene pd ”godt og vondt” arves fra generasjon til
generasjon, en faktor bade barn og voksne ofte har et ubevisst forhold til (Bugge, 2003).
Viktige ressurser i denne sammenhengen betegnes av Kirkevold (2001) som samhgrighet,
fleksibilitet og kommunikasjonsevne og kan oppfattes som at alle medlemmene i familien
blir respektert tross ulikheter. Dette pavirker igjen reaksjoner og tilpasning til vanskelige

situasjoner.

En annen respondent opplevde det stikk motsatte og bekreftet sammenfallende funn fra
studier som understreker at familiens nettverk gradvis reduseres etter en ervervet
hjerneskade. Han fortalte at familie og venner hadde problemer med & forsta “at det tok sa
lang tid” for partneren ble frisk. Interessen og talmodigheten dabbet langsomt av og
medfarte at sosialt liv pa intervjutidspunktet var tilneermet ikke-eksisterende. I motsetning
til partneren var ektefellen bekymret for hvordan dette ville utvikle seg pa sikt med tanke pa
familielivet, men ogsa det faktum at konen kun stettet” seg til han (Finset et al, 1995;
Willer et al, 2001). I trad med sistnevnte forfatterene stiller nettverket opp i starten, men

trekker seg tilbake i lgpet av det farste aret. Liknende funn bekreftes i forhold til
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oppmerksomhet sgrgende far i tilknytning til dedsfall der fa opplever nevneverdig stette

etter seks maneder (Bugge, 2003).

Nar ovennevnte forfattere beskriver at sosialt nettverk reduseres etter ervervet hjerneskade
forutsetter de at alle har et nettverk i utgangspunktet. Ut fra mitt materiale vil jeg hevde at
dette ikke alltid er tilfellet. Flere av de intervjuede fortalte om sma og skjare nettverk bade
far og etter skade. Dette skyldtes skilte foreldre og manglende samhold, ingen sgsken,
ulgste konflikter, lange avstander og gjengifte med fa felles venner. Skjere nettverk taler
darlig belastning ved langvarig sykdom. Dessuten kunne det se ut som behovet for sosialt
liv varierte innad i flere forhold samtidig som noen par hadde fa felles interesser i
utgangspunktet. Tre respondenter beskrev tanker om samlivsbrudd og begrenset grad av
naerhet og samhold for sykdom. | samsvar med Lezak (1988) sin artikkel kan kognitiv svikt

bli en betydelig belastning i forhold der samhgrigheten i utgangspunktet er liten.

De intervjuede opplevde ulik grad av stgtte fra det sosiale nettverket som kan bero pa at
nettverket svikter, men ogsa pa menneskelige forskjeller. Mennesker mestrer sorg og tap
forskijellig med ulike reaksjoner til ulik tid tilnzermet en prosess i baglger. For a finne
individuelt tilpassede lgsninger er det aktuelt for sykepleiere & ta hensyn til kognitiv og
emosjonell modenhet, mulige forskjeller pA menns og kvinners reaksjonsmate samt fokus i
den enkeltes liv (Bugge 2003).

5.4.2 Psykisk belastning

Analyse av intervjuene gir grunnlag for a hevde at ektefellene ikke hadde hatt mulighet til &
bearbeide det inntrufne. De hadde gjennomsnittelig levd i en konstant stressituasjon ca. 1 ar.
Pa tross av at uvisshet hadde endret karakter var det fortsatt uklart hvordan fremtiden ville
bli. Kontakt med helsepersonell, aktivitet pa sykehuset samt stgtte fra nettverk hadde bidratt
til & ”holde dem oppe”. Flere ga uttrykk for at den vanskeligste perioden begynte da
partneren ble utskrevet hjem. Dette stemmer overens med litteratur som fremhever
utskrivning hjem som en sveert sarbart punkt (Kirkevold, 2001; Kralik et al, 2006; Turner et
al, 2007). I trad med litteraturen strever ektefellene med a omstille seg og greie hverdagen.
Den psykiske belastningen settes i sammenheng med fglelsen av a sta alene samtidig som

det begynner a ga opp for ektefellene at konsekvensen av skade kanskje kan vise seg a bli
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permanent med krav til varig omstilling (ibid). Sarbarhet, angst og depresjon blir ofte
konsekvens av utryggheten som oppstar ved psykisk belastning og mange plager seg selv
med selvbebreidelser om de kunne gjort noe annerledes som kunne forhindret det som
skjedde.

Det gjaldt en respondent som hadde kjart ulykkesbilen der konen ble alvorlig skadet mens
han selv kom fysisk uskadet fra kollisjonen. Etter a ha slitt med skyldfalelse for et gyeblikks
uoppmerksomhet kanaliserte han all energi i hennes behandling og rehabilitering og hadde
statt pa maksimalt for at utfallet av skaden skulle bli s& minimalt som mulig. Samtidig
hadde han pa en "menstergyldig” mate ivaretatt barn og hjem. Dette kan muligens veere i
samsvar med menns mate a reagere og mestre sorg pa ut fra tradisjonelle rolleforventinger.
Bugge (2003) referer til tradisjonell sorgforskning hvor hgyt aktivitetsniva og praktiske
gjeremal oftere er menns mate a takle sorg pa i motsetning til kvinner som har stgrre behov
for & grate og diskutere falelser. Ved hjelp av malrettet problemlgsende aktivitet med stor

nytteeffekt hadde denne ektefellen prevd a takle krise og minimalisere skyldfalelse.

En smabarnsfar satte ord pa hvordan han i etterpaklokskapens lys burde skjgnt at konen var
i ferd med 4 bli syk da de la seg om kvelden. Samme natt fikk hun en alvorlig
hjerneblgdning. En annen mente han burde forstatt at konen ikke var frisk etter endret
adferd over tid mens en hjernesvulst var under utvikling. En tredje angret pa at hun ikke
hadde insistert pa at partneren hadde oppsgkt lege tidligere for vurdering av symptomer. Til
tross for at respondentene intellektuelt innsa at det var uhensiktsmessig a plage seg med
slike tanker og at selvbebreidelsene var grunnlgse hadde det for enkelte resultert i tanker
som kunne tolkes som en form for grubling. Slike tanker kan ha sammenheng med skyld og

ansvar og er vanlig etter tap samtidig som de kan vare i flere ar (Bugge, 2003) .

| motsetning til dette peker andre funn pa at en dramatisk hendelse kan skape utgangspunkt
for at man forsgker & unnga lignende hendelser i fremtiden. Dette ble bekreftet av en
smabarnsfar som pala alle & bruke sikkerhetsbelte etter at partneren hadde padratt seg en
traumatisk skade som han mente kunne vert redusert hvis hun hadde brukt sikkerhetsbeltet
ulykkeskvelden. Det kan vere grunn til a hevde at ’hvis bare...”- tanker gker ektefellenes

byrde og at helsepersonell bgr hjelpe pargrende a finne mater slike tanker kan mestres pa.

Psykisk og fysisk belastning, manglende stgtte og uvisshet med en endret partner har sin

pris for den som star naermest. Begrenset mulighet for hvile og avkobling hadde for flere
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ektefeller fort til betydelig nedsatt livskvalitet. | sykepleieforskning knyttes ofte livskvalitet
til falelsen av velveere og det a oppleve tilvarelsen meningsfull (Gjengedal og Hanestad,
2001). Flere av deltakerene i min studie savnet egentid og falelse av frihet og beskrev en

situasjon som kunne sammenlignes med a veere alene midt i en ubearbeidet sorgprosess.

To ektefeller med kronisk sykdom fortalte om forverring i partnerens sykdomsperiode .
Begge hadde lite nettverk og hadde verken opplevd gkt forstaelse fra fastlege eller
hjelpeapparat , langt mindre fra partneren. Stress over tid hadde for enkelte fort til
sgvnmangel som gjorde at de falte seg tappet for energi og tre respondenter hadde pa
intervjutidspunktet kontakt med psykolog pa grunn av tegn pa angst og depresjon. Generelt
var det minimal tid for “energi og pafyll” etter at partneren kom hjem. En fortalte at han
ikke hadde gjort sa mye pa egenhand far konen ble syk heller, men at han na savnet

vissheten om at det var mulig.

5.5 Ektefellerelasjonen

| dette avsnittet diskuteres farst respondentenes savn av en likeverdig partner og deretter

ektefellenes eksistensielle tanker om livet.

5.5.1 Savn av en likeverdig partner

Flere ektefeller fortalte at partneren var mer avhengig av dem na. Det ga seg utslag i at
partneren mislikte & veere alene, utferte fa oppgaver selvstendig og falte trygghet i at
ektefellen var hjemme. Avhengigheten var vanskelig & takle for de yngre ektefellene som
var vant til at partneren fungerte selvstendig. Lezak (1988) begrunner avhengigheten som
utslag for den skaddes falelse av utilstrekkelighet, mangel pa kontroll og autoritet, sinne
over situasjonen og frykt for brudd eller for & bli forlatt. Videre beskriver hun hvordan
avhengighet over tid kan fare til en ond sirkel hvor skjevheten i forholdet sementeres, delvis
fordi den skadde lever et passivt liv uten egenaktivitet, men ogsa fordi det stilles for fa krav
som gjor den skadde mer "hjelpeles” enn strengt tatt nedvendig. Alle sunne forhold er
avhengig av balanse mellom personlig frihet og fellesskap. Grensene kan skape konflikt

ogsa i forhold der begge er friske (Gran, 2004), men blir en utfordring nar kroniske
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tilstander truer forholdet fordi den skadde lett faler seg forlatt samtidig som den friske
trenger tid og rom for & orke a sta i en krevende situasjon over tid. Rolland (1994) papeker
at den beste maten a tilpasse seg en ny virkelighet pa er a anerkjenne ulike behov og
“virkeligheter” for partene. Samtidig presiserer han at i motsetning til ulike fysiske
tilstander er kognitiv svikt den starste utfordringen et par mater. Dette begrunner han med at
muligheten for intimitet i parforhold ofte er fraveerende som fglge av kognitive utfall mens
den i stgrre grad er bevart i forhold med fysisk sykdom. Intervjumaterialet i min studie
savnet ”a fa noe tilbake” og flere fortalte at det handlet om partneren hele tiden. En ektefelle
innsé at det var “naturlig” at fokus var pa konen og uttrykte omsorg og bekymring for
hennes situasjon. Men samtidig ble han utalmodig og irritert over at sykdom var

hovedtemaet i familen og savnet a fokusere pa mer inspirerende temaer av felles interesse.

Intimitet i parforhold har forskjellig betydning for hvert par og kan oppfattes som et
fellesskap hvor man deler tanker, fglelser, interesser og fysisk nerhet. Ifglge Rolland (1994)
innebarer intimitet & vage a blottstille seg for hverandre i hap om a bli forstatt og tatt imot.
Dette sammenfaller med Sgrensen og Traeen (2004) som understreker at dagens parforhold
eksisterer for relasjonens skyld og er en allianse som opprettholdes sa lenge de som er i den

synes de har noe igjen for & veere der.

Valg av partner handler for mange om & finne en man matcher med intellektuelt og
emosjonelt og en samstemthet pa disse vitale kognitive omradene har avgjgrende betydning
for utvikling av et godt forhold. En vil derfor kunne anta at kognitiv svikt har en sveert
adeleggende effekt pa parforholdet fordi det gamle forholdet til en viss grad ’der” 1 den
forstand at muligheten for fellesskap og intimitet blir annerledes, begrenset og skjevt
(Fjerstad og Stene, 2007; Lezak, 1988; Rolland, 1994).

To av de yngre ektefellene opplevde at de var mentalt uforberedt pa & mate alvorlig sykdom
pa navaerende stadium i livet. De oppfattet det som “naturstridig” & bruke energi pa
helsesvikt mens jevnaldrende “fortsatte livet”. Ambivalensen enkelte fglte i parforholdet
medferte darlig samvittighet og skyldfalelse. Bade unntakstilstand, vakum og usunt forhold
var betegnelser enkelte respondenter brukte om ekteskapet sitt. Det kan veere grunn til a
hevde at ektefellene trenger langvarig oppfalging fra helsepersonell og muligens
familievernkontor for a ta inn over seg konsekvenser og tidsperspektiv i forhold til denne

type skade.
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5.5.2 Eksistensielle tanker om livet

Funn i studien tyder pa at det er farst etter flere maneder hjemme at ektefellene har mulighet
til 2 begynne a ta inn over seg det de veert gjennom. Deres situasjon kan sammenlignes med
en sorgprosess hvor personen de kjente og var knyttet til pa viktige omrader er utilgjengelig
samtidig som vedkommende fortsatt sitter der. Tap som ikke innebarer dgdsfall kan veere
like sterke fordi sosial statte og anerkjennelse ofte mangler samtidig som hap, dremmer og
planer for fremtiden ikke lenger kan opprettholdes (Bugge, 2003).

Mgte med dramatisk sykdom hadde konfrontert ektefellene med eget liv og sarbarhet.
Samtlige ga uttrykk for at erfaringene de hadde veert gjennom hadde medfart refleksjoner og
endret forstaelse av hva som var viktig i livet. Dette samsvarer med studier om positive
livsendringer etter tap der en undersgkelse gjort blant voksne etterlatte 1 ar etter dedsfall
viser at 84% av de intervjuede ga uttrykk for a ha opplevd positiv utvikling pa et eller flere

livsomrader (ibid). Det kan muligens sidestilles med funn i denne studien.

Samtidig er jeg i tvil om menneskelig vekst ngdvendigvis skjer for majoriteten av de
involverte. Det & finne mening i tapsopplevelser og endre sin virkelighetsforstaelse kan
innebare en meget stor utfordring over lang tid. Selv om kriser kan medfare positive
erfaringer er det grunn til a hevde at disse livshendelsene overhodet ikke er gnskelig eller
ngdvendig for a oppleve vekst. Derfor ma helsepersonell veere forsiktige med a trekke fram
positive utviklingsmuligheter til mennesker som ikke klarer & se noe positivt i sin situasjon,
men heller prave a stette og anerkjenne vedkommendes egen virkelighetsforstaelse. Ord
som blir sagt i en kritisk situasjon kan se ut til & ”brenne seg fast” permanent pa godt og

vondt.

En respondent hadde innsett hvor viktig det var & nyte livet ”her og na”. Han fortalte
hvordan familien prioriterte hyggelige ting i hverdagen og unngikk a leve i fremtiden.
Samhold, ”’sma ting” og gleden ved a ha hverandre ble fremhevet som svert betydningsfullt.
Samlet sett kan det muligens hevdes at konfrontasjon med fundamentale eksistensielle
spgrsmal resulterte i en sterkere opplevelse av mening i tilvaerelsen for de intervjuede

ektefellene.
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6. KONKLUSJON

Hensikten med studien har veert a beskrive og fa kunnskap om ektefellens opplevelser,
erfaringer, tanker og refleksjoner den farste tiden hjemme etter at partner med kognitiv svikt
er utskrevet fra institusjon. Selv om pargrende kan veere bade foreldre, sasken, barn og
venner tyder funn i studien pa at ektefellen fremstar som sentral person med *varig og
lopende kontakt med pasienten” i samsvar med Lov om pasientrettigheters (1999) definisjon
av nermeste pargrende. Ingen har juridisk plikt til & veere pargrende, muligens ligger
ektefellens “plikt” mer pa et moralsk, historisk og psykologisk plan.

Et sentralt funn tyder pa at ektefellene farst begynner a kjenne pa egne falelser og behov nar
partneren er utskrevet hjem. Sa lenge de ”star midt oppe i det” erfarer respondentene at
fokuset er pa partneren og vedkommendes bedring. Samtidig opplever mange at de savner
stette fra helsepersonell og eget nettverk nar partneren har kommet hjem. Utskriving fra
institusjon medfarer en krevende overgang som innebzrer at de intervjuede for farste gang
senker skuldrene og begynner a kjenne pa hva de har vaert gjennom samt frykte at skaden

kan medfare varige konsekvenser.

Funn i studien beskriver utfordringer i parforhold og familieliv som dokumenterer behov for
langvarig oppfalging og statte fra institusjon og hjemkommune. Utfordringene i hverdagen
kan oppfattes som utvidede ansvarsomrader og endrede relasjoner med annerledes
kommunikasjon som var vanskelig & forholde seg til. Flere trakk frem nedsatt hukommelse
som arsak til haltende kommunikasjon og mange fortalte om irritasjon ved mye repetisjon.
Samtidig reflekterte flere over savnet av en a dele opplevelser og tanker med som ogsa var i
stand til & se andres behov. Dette kan oppfattes som manglende gjensidighet eller
intellektuell forstaelse.

Under intervjuene kom det frem hva ektefellene hadde behov for nar trygghet fra
helsepersonell og institusjon “oppherte”. Praktisk hjelp som ga assosiasjoner til tidligere
tiders “husmorvikar”, mulighet for kvalifisert hjelp i en sorgprosess samt en kontaktperson
som kunne koordinere oppfglgning, ha oversikt over rettigheter og forsta familiens behov
var gnsker som ble beskrevet. Enkelte funn kan tyde pa at kunnskap og forstaelse for
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kognitiv svikt er begrenset blant fastleger og NAV (Ny Arbeids og Velferdsordning) som er

sentrale oppfelgingsinstanser for mange over tid.

Funn peker pa at ektefellene hadde svaert begrenset mulighet til & ivareta egne interesser for
a fa “energi og pafyll”. En vesentlig arsak til det var manglende krefter og sevnproblemer
forarsaket av langvarig stress. Sgvn er en viktig premiss for psykisk helse og sgvnmangel
kunne for enkelte medfare en falelse av haplgshet og nedsatt evne til & ’se ting klart”.
Enkelte fortalte at det eneste de hadde lyst til nd var & sove og at de ikke hadde overskudd til
a ta en skitur eller mgte en venn. En annen grunn som hindret ivaretakelse av egne interesser
var partnerens uselvstendighet og frykt for & veere alene. Det gjorde det vanskelig 4 “komme
fra” og nyte egentiden. Et vesentlig funn peker pa ektefellenes savn av frihet og tid for seg
selv samt belastningen med & veere bundet. Samtidig er det avgjerende hvis forholdet skal

vare at ektefellen setter grenser og ivaretar “egenomsorg” for seg og eventuelle barn.

Slik jeg oppfatter det er ikke pargrende en ensartet gruppe. Tvert om er det hensiktsmessig a
differansiere forstaelse og tilbud til ulike grupper pargrende. | innevaerende masteroppgave
har jeg gnsket a fokusere pa ektefellens hverdag etter at partner med kognitiv svikt er
utskrevet hjem.

6.1 Forslag til videre forskning

For & sikre pasient og ektefelle tilfredsstillende oppfalging etter utskriving hjem er det
behov for forskning pa hva som fremmer helhet i behandlingsforlgpet. Studiens funn tyder
pa at de intervjuede opplever at det svikter i samhandling mellom institusjon og
kommunehelsetjeneste og at helsepersonell ikke tilstrekkelig makter & se helhetlige behov
utover eget delbidrag”. Det kunne derfor veere nyttig & undersgke hva som fremmer god
samhandling slik at denne blir mer effektiv og nyttig. Det gjelder bade pa system- og

individniva.

Det skulle i tillegg vaere interessant a gjennomfare et prosjekt med telefonoppfalging en
periode etter utskriving. Her kan det veere aktuelt & bygge videre pa studier fra andre land og
i forhold til andre pasientgrupper. Det kunne ogsa veert spennende & prgvd ut ambulant
virksomhet hvor et fast tema fungerte som bindeledd mellom institusjon og hjemkommune

0g mgtte pasient, ektefelle og aktuelle kontaktpersoner hjemme hos pasienten.
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Det er viktig at rehabiliteringstiltak bygges opp som en sammenhengende kjede i trad med
intensjonene. Imidlertid stiller det omfattende krav til tverrfaglig samarbeid bade pa den
enkelte institusjon, men ogsa i hver kommune og mellom sykehus og kommune i
utskrivningsfasen. Forskning som belyser suksesskriterier for tverrfaglig samarbeid samt et
gkende krav til & dokumentere effekt av behandling vil veare aktuelle omrader for videre
forskning. Her kan studier av pasient- og pargrendeopplevd kvalitet av tjenestene gi

verdifull informasjon. Samtidig er tiltak ”som virker” god samfunnsekonomi.
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Jeg har siden hesten 2006 hatt 50% studiepermisjon fra jobben som psykiatrisk sykepleier i@l for 3
studere ved Institutt for sykepleievitenskap og helsefag ved Universitet i Oslo, Studiet forer frem til
mastergrad i sykepleievitenskap. Min veileder er forskningsleder i sykepleie ved Kompetansesenter for
klinisk forskning, fersteamanuensis Nina Aarhus Smeby, Ulleval universitetssykehus HF.

Som del av min masteroppgave skal jeg gjennomfere en empirisk studie hvor jeg ensker 3 intervjue
ektefelle/samboer til pasienter som har veert innlagt til et primaerrehabiliteringsopphold. Studiens
arbeidstittel er "I gode og onde dager™? Forskningssparsmélet er falgende:

Hvordan opplever og erfarer ektefelle/samboer den forste tiden hjemme etter at partner med kognitiv
svikt er utskrevet fra primerrehabiliteringsopphold?

Pasientene jeg forholder meg til innlegges ofte til et oppfelgingsopphold ca. 6 maneder etter utskriving
fra primerrehabiliteringsopphold og i den forbindelse gnsker jeg 4 fa kunnskap om hvordan
ektefellen/samboeren har erfart hverdagen hjemme. Det kan vaere grunn til 4 anta at hjelp og stette til
denne pérarendegruppen ikke alltid tilpasses individuelle behov og at samarbeid og kommunikasjon
mellom institusjon og hjemkommune kan bli bedre. Resultatene fra studien kan sees pa som ledd i
kvalitetsforbedringsarbeidet i-og benyttes til 4 bedre rutiner og innhold i den oppfelgingen
ektefellen/samboeren far. Jeg henviser forgvrig til prosjektbeskrivelsen for mer informasjon (vedlegg 1).

Det sentrale i denne studien er ektefellens/samboerens opplevelser, erfaringer, tanker og refleksjoner slik
det oppleves av de involverte i deres naturlige sammenheng. Intervjuformen er spesielt egnet nér man
gnsker 4 undersgke hvordan mennesker forstir sin egen verden. Det vil derfor bli valgt et kvalitativt
design hvor datainnsamlingsmédten vil vaere et semistrukturert intervju pa ca. 1 times varighet som vil bli
tatt opp pa bind og transkribert. Navn vil ikke benyttes, men erstattes av et nummer.

Béde jeg og min veileder vil analysere teksten. All informasjon vil bli behandlet konfidensielt,
anonymisert og vil ikke spores tilbake til respondentene. Lydbandene og samtykkeerkleringene vil bli
oppbevart separat, nedlst i to skap hvor bare jeg har nekkel og slettes/makuleres nir oppgaven er
godkjent, senest 31. desember 2009.

Jeg ensker i denne studien & intervjue 6 ektefeller/samboere. En sykepleier og en postsekreteer i (IR
vil bli spurt om 4 foreta rekrutteringen. Tilgang til pirerende vil forega i to trinn:

1. Pasienter med samtykkekompetanse vil bli spurt muntlig og skrifilig av sykepleieren om deres
ektefelle/samboer kan sperres om 4 delta i studien. Overlege og nevropsykolog i.vil i
dialog med forespurt sykepleier vurdere om pasienten innehar samtykkekompetanse ut fra
kognitive utfall og innsikt i egen situasjon. Hvis pasienten ikke innehar samtykkekompetanse
eller ikke emsker 4 delta i studien vil ikke ektefelle/samboer bli kontaktet.



UNIVERSITETET I OSLO Side 2 av 2

DET MEDISINSKE FAKULTET

2. Hyvis pasienten samtykker vil ektefellen/samboeren motta et skriftlig informasjonsskriv fra
sykepleieren med yterligere informasjon om studiens hensikt, formél og hva det innebzrer a
delta. Det vil bli understreket at ektefellen/samboeren nar som helst kan trekke seg fra studien
uten begrunnelse og at dette ikke far noen konsekvenser for den videre behandlingen ved
sykehuset (vedlegg 2). Deltakelse i studien innebzrer heller ingen ekonomisk belastning eller
kompensasjon.

Hvis jeg under intervjuene vurderer at noen parerende skulle trenge bistand fordi de er i en vanskelig
situasjon vil jeg bidra til at de fir kontakt for videre oppfelging. Intervjuguiden er pr i dag under
utarbeiding i samarbeid med min veileder.

Resultatet av studien vil bli publisert i en masteroppgave og en artikkel.

Prosjektet meldes i disse dager til Personvernombudet for forskning (som er gitt myndighet av
Datatilsynet), Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste samt Regional komite for medisinsk
forskningsetikk.

Jeg onsker & begynne intervjuene i oktober 2008 og haper derfor pa et positivt og raskt svar. Hvis disse
opplysningene ikke er tilstrekkelig kan jeg eller min veileder kontaktes. Studien vil bli igangsatt nar
aktuelle tillatelser foreligger.
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Psykiatrisk sykepleier og masterstudent Ingerd Torjussen arbeider med pasienter innlagt (T
TEEBIE GiReRS) :

Som del av hennes masteroppgave i sykepleievitenskap ved Institutt for sykepleievitenskap og helsefag ved
Universitet i Oslo planlegges gjennomfering av en studie hvor Torjussen skal intervjue ektefelle/samboer til
pasienter med kognitiv svikt som har veert innlagt til et g Studiens arbeidstittel er
"I gode og onde dager"? og hensikten med studien er & fa kunnskap om ektefelles/samboers opplevelser,
erfaringer, tanker og refleksjoner de farste manedene etter utskrivning fra

Intensjonen er at studien seinere kan benyttes til & bedre rutiner og innhold nar det gjelder ivaretakelse og
oppfelging av pargrende.

Det er frivillig & delta i studien og respondentene kan nar som helst trekke seg fra deltakelse uten & oppgi
noen grunn. Det vil ikke medfgre noen konsekvenser for videre oppfglging av pasient og partner far.

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning pa Ulleval Sykehus HF, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste samt Regional komité for medisinsk forskningsetikk, REK Sgr-@st C.

Alle innsamlede data vil bli slettet seinest 31. desember 2009.

Jeg bekrefter at studien kan igangsettes og at Ingerd Torjussen har tilgang til de n@dvendige journaler nar de
aktuelle tillatelser er gitt.

Med vennlig hilsen

Kopi:
Avdelingsleder NS
Teamlede QNN

L ol camm>  HELSE 0 SOR-QST

Besoksadresse:



Vedlegg 3

TIL PASIENTEN

FORESPORSEL OM DELTAKELSE I FORSKNINGSPROSJEKTET

”I gode og onde dager”?
Ektefelles opplevelse og erfaring av den forste tiden hjemme etter at
partner med kognitiv svikt er utskrevet fra rehabiliteringssykehus

Bakgrunn og hensikt
Dette et et sporsmal til deg om din ektefelle/samboer kan sportes om 4 delta i en studie.

Hensikten med studien er 4 f4 kunnskap om hvordan din ektefelle/samboer har erfart den forste tiden
hjemme etter at du ble utskrevet fraf :
I denne studien er det din ektefelle/samboers opplevelser, erfaringer og behov jeg er interessert i og ikke
forst og fremst deg som pasient. Grunnen til at du blir spurt et at du har vart innlagt i i »
“. Studien gjennomfores av sykepleier ved (NN oo
masterstudent ved Institutt for sykepleievitenskap ved Universitetet i Oslo, Ingerd Totjussen. Universitetet i
Oslo er ansvatlig for studien og veileder er professor Bodil Ellefsen.

Hva innebzrer studien?

Du velger selv om du vil at din ektefelle/samboer skal spottes. Dersom du svatet ja, vil din
ektefelle/samboer bli kontaktet muntlig og skriftlig. Hvis du svarer nei, vil ikke din ektefelle/samboer bli
kontaktet.

Huis din ektefelle/samboer vil delta er det onskelig 4 intervjue han/henne. Intervjuet vil ta ca. en time og
foregi pi sykehuset eller der din ektefelle onsker. Intervjuet vil bli tatt opp pa lydbind og skrevet ut
avidentifisert. Det han/hun forteller vil bli behandlet konfidensielt. Bide jeg og min veileder har
taushetsplikt.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg og din ektefelle/samboer skal kun brukes slik som beskrevet i
hensikten med studien. Alle opplysninger vil bli behandlet avidentifisert i prosjektpetioden. Et nummer
knytter deg til dine opplysninger gjennom en navneliste. Vetken du eller din ektefelle/samboer vil kunne
gjenkjennes i det som publiseres fra studien. Det er kun jeg som har adgang til navnelisten og kan finne
tilbake til deg. Lydbéndene og samtykkeerklaeringene vil bli oppbevart separat nedlast i to skap hvor bare jeg
har nekkel og slettet senest 31. desember 2009. Alle opplysninger anonymiseres ved prosjektslutt.

Frivillig deltakelse

Det et frivillig om du vil at din ektefelle/samboert skal sportes. Dersom du svarer nei, trenger du ikke 4
oppgi noen grunn, og det fir ingen konsekvenser for den videre behandlingen du fir ved sykehuset.
Detsom du svarer ja, undertegner du samtykkeerkleringen pa neste side og returnerer i vedlagte
svarkonvolutt.

Prosjektet er godkjent av Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS som et personvernombud for
Universitetet i Oslo, Regional komite for medisinsk forskningsetikk samt medisinsk faglig ansvarlig ved
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Hvis du har sporsmél om noe ved studien kan du kontakte meg eller min veileder.

Med vennlig hilsen

Ingerd Torjussen
Mokleiva 33

1450 Nesoddtangen
Telefon: 47 31 41 62

E-mail: ingerd@bluezone.no

Veileder:

Professor Bodil Ellefsen

Institutt for sykepleievitenskap og helsefag
Seksjon for sykepleievitenskap

Postboks 11 53 Blindern

0318 Oslo

Telefon: 22 85 05 67

E-mail: bodil.ellefsen@medisin.uio.no

Samtykkeerklaeting: Jeg bekrefter 4 ha gitt muntlig og skriftlig
Jeg bekrefter at jeg har lest og forstatt informasjon om studien:

informasjonen ovenfor og gir tillatelse til at min
ektefelle/samboer kan bli intervjuet i denne studien

(Signert av foresputt pasient, dato) (Ingerd Totjussen,sykepleiet/masterstudent,
dato)

Vedlegg: Frankert svarkonvolutt
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TIL EKTEFELLE/SAMBOER

FORESPORSEL OM DELTAKELSE I FORSKNINGSPROSJEKTET

Ektefelles opplevelse og erfaring av den forste tiden hjemme etter at
partner med kognitiv svikt er utskrevet fra rehabiliteringssykehus

Bakgrunn og hensikt
Studien gjennomfores av Ingerd Totjussen som er student ved Institutt for sykepleievitenskap og helsefag,

Universitet i Oslo. Jeg har hatt 50% studiepermisjon fra jobben som psykiatrisk sykepleier i >

M siden hosten 2006. Studien er ledd i min
masteroppgave og skal fokusere pa ektefelle/samboers opplevelser, erfaringer og behov de forste manedene

etter at partneren er utskrevet fra rehabiliteringssykehuset. Det er ikke fokus p4 pasienten i denne studien,
men pa din situasjon som nzrmeste parorende. Din ektefelle/samboer har gitt tillatelse til at jeg kan spotre
deg og er informert muntlig og skriftlig om studiens hensikt. Universitet i Oslo er ansvarlig for studien og
veileder er professor Bodil Ellefsen.

Hyva innebzrer studien?

Kognitiv svikt er en skjult funksjonshemming og pasienten har ofte ingen fysiske utfall. Derfor kan det vzre
vanskelig for folk flest 4 skjonne at pasienten ikke er ”frisk”. Vi vet at dette kan medfore utfordringer og
liten forstéelse for deg som partner og at mange foler seg alene med ansvar og bekymringer. Jeg onsker
derfor 4 sporre om du kan dele dine erfaringer og opplevelser med meg og beskrive hva du eventuelt savner
av oppfolging og stotte fra @l og hjemkommunen. Dette vil bidra til at helsepersonell kan gi
fremtidige ektefeller/samboere bedre hjelp til 4 takle en ny livssituasjon. Jeg planlegger 4 intervjue 6 — 8
ektefeller/samboere.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Hvis du svarer ja til 2 vare med i denne studien, fyller du ut svarslippen nedenfor og retutnerer i vedlagte
svarkonvolutt. Du vil si bli kontaktet av meg for 4 avtale tid for et intervju som tar ca. 1 time. Intervjuet
kan gjennomfores pi sykehuset eller der det passer best for deg.

I intervjuet vil jeg sporre deg om kommunikasjon, roller og samatbeid i parforholdet samt hvilke positive og
belastende erfaringer du har gjort deg. Intervjuet vil bli tatt opp pé lydbind, ditt navn benyttes ikke i
transkripsjonene, men erstattes med et nummer som viser til en adskilt navneliste som oppbevares separat
fra det ovrige materialet. Bide jeg og min veileder vil analysere teksten. All informasjon vil bli behandlet
konfidensielt og vil ikke kunne spores tilbake til deg i resultatene som publiseres fra studien. Lydbindene og
samtykkeerkleringene vil bli oppbevart separat, nedlast i to skap hvor bare jeg har nokkel og
slettet/makulert nér oppgaven er godkjent, senest 31. desember 2009. Alle opplysninger er dermed
anonymisert ved prosjektslutt.

FErivillig deltakelse

Deltakelse i studien er frivillig, det er ingen risiko ved 4 delta, ei heller noen direkte gevinst. Du kan nir som
helst trekke deg uten 4 oppgi grunn og det far ingen konsekvenser for din eller din partners videre kontakt
med sykehuset. Hvis du trekker deg vil intervjuet og samtykkeerkleringen bli slettet/makulert umiddelbart.
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Resultatet av alle intervjuene vil bli publisert i en masteroppgave og en artikkel.

Prosjektet er godkjent av Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS som er personvernombud for
Universitetet 1 Oslo, Regional komite for medisinsk forskningsetikk samt medisinsk faglig ansvarlig ved

Hvis du har spersmail om det 4 delta eller noe annet ved studien kan du kontakte meg eller min veileder.

Med vennlig hilsen

Ingerd Torjussen
Mokleiva 33

1450 Nesoddtangen
Telefon: 47 31 41 62

E-mail : ingerd@bluezone.no

Veiledet:

Professor Bodil Ellefsen

Institutt for sykepleievitenskap og helsefag
Seksjon for sykepleievitenskap

Postboks 1153 Blindern

0318 Oslo

Telefon: 22 85 05 67

E-mail : bodil.ellefsen@medisin.uio.no
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Jeg gir mitt samtykke til 4 delta i studien. Jeg er informert om hensikten med studien, hva mitt bidrag bestér i
og at jeg er sikret anonymitet. Jeg kan trekke meg pd hvilke som helst tidspunkt uten 4 oppgi grunn og det

far ingen konsekvenser for meg.

SVARSLIPP

Samtykkeerklering: Jeg bektefter 4 ha gitt muntlig og skriftlig
informasjon om studien:
Underskrift Dato Underskrift Dato
Ingerd Torjussen
sykepleiet/masterstudent
Navn:
(Skriv med blokkbokstaver)

Telefon hjemme:

Mobiltelefon:

Vedlegg: Frankert svarkonvolutt
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”’I gode og onde dager”?
“Ektefelles opplevelse og erfaring av den forste tiden hjemme etter at partner med kognitiv

svikt er utskrevet fra rehabiliteringssykehus”

Intervjuguide
Presentere meg selv og hensikten med intervjuet og studien. Informere at det er mulig 4 trekke seg nir som

helst og velge 4 ikke svare pa spersmél. Eventuelt gi praktisk informasjon eller besvate sporsmal.

Kommunikasjon — sprik, felelser og adferd:
1. Opplever du at kommunikasjon med partneren din er annetledes n enn tidligere?

2. Pa hvilke mate opplever du denne kommunikasjonen annerledes?

Roller:

1. Har du andre oppgaver i hverdagen ni enn tidligere?

Samarbeid:

1. Hvordan fungerer hverdagen hjemme i forhold til praktiske gjoremal?

Psykososiale forhold:
1. Har forhold til slekt, venner og sosiale aktiviteter endret seg etter utsktivning fra

rehabiliteringssykehuset?
2. Har du tid til egne interesser for 4 f4 “energi og pafyll” ?

Ektefelle-relasjonen:
1. Kan du si litt om hvordan du opplever fellesskapet med pattneren din n&?

2. Hvilke refleksjoner og tanker har du gjort deg i tiden som parorende til partner med kognitiv svikt

etter ervervet hjerneskade?



Er det noe annet/mer du vil fortelle?

Demografiske data:

e FEgne/fellesbarn.................



Vedlegg 5

Meldesk| -
for forsknings- og studentprosjekt som medferer meldeplikt eller konsesjonsplikt

(if. personopplysningsloven og helseregisterloven med forskrifter)

Kopi av innsendt meldeskjema

Prosjektnummer: 19944

1. PROSJEKTTITTEL

"l gode og onde dager"?

2. BEHANDLINGSANSVARLIG INSTITUSJON

Institusjon:

Universitetet i Oslo

Avdeling/fakultet: Institutt:

Det medisinske fakultet Institutt for sykepleievitenskap og helsefag

3. DAGLIG ANSVARLIG

Navn(fornavn og etternavn):

Nina Aarhus Smeby

Arbeidssted(avdeling/seksjon/institutt): Akademisk grad: Stilling:

Institutt for sykepleievitenskap og helsefag Farsteamanuensis
Universitetet i Oslo

Adresse — arbeidssted: Postnummer: Poststed:
Postboks 1153 Blindern 0318 0OSLO

Telefon: Mobil: Telefaks: E-post:

22850580 92625541 22850570 nism@uus.no

4. VED STUDENTPROSJEKT (studiested ma alltid veere samme som arbeidssted til daglig lig)

Navn(fornavn og etternavn) pa student: Akademisk grad:

Ingerd Torjussen Hoyere grad

Adresse ~ privat: Postnummer: Poststed:
Mokleiva 33 1450 NESODDTANGEN
Telefon: Mobil: Telefaks: E-post:

66918862 47314162 ingerd@bluezone.no




5. FORMAL MED PROSJEKTET

Problemstillinger,
forskningsspgrsmal, eller
lignende.

Bakgrunn for min studie er a belyse ektefelles/samboers opplevelser, erfaringer, tanker og
refleksjoner i den farste tiden hjemme etter at partner med kognitiv svikt etter ervervet hjerneskade er
utskrevet fra primaerrehabiliteringsopphold. Ervervet hjereskade er en plutselig oppstatt skade som
kan skyldes ytre slag mot hodet, oksygenmangel, blgdning, infarkt eller tumor. Majoriteten av
pasienter med ervervet hjerneskade har milde og moderate skader som er karakterisert ved kognitiv
svikt. Kognitiv svikt viser seg ofte som personlighetsendring i form av nedsatt initiativ, avflatet
folelsesliv, svekket demmekraft og irritabilitet. Kognitiv svikt er en skjult funksjonshemming,
pasienten har ofte ingen fysiske utfall og det er vanskelig & skjenne for folk flest at pasienten ikke er
frisk. Nettopp derfor kan ektefelle/samboer mate store utfordringer, liten forstaelse og fole seg alene
med ansvar og bekymringer. Disse personlighetsendringene vanskeliggjer parforhold.
Forskningsspermalet lyder: Hvordan opplever og erfarer ektefelle/samboer den forste tiden hjemme
etter at partner med kognitiv svikt er utskrevet fra primaerrehabiliteringsopphold?

Det kan vaere grunn til & anta at hjelp og stette til denne pargrendegruppen ikke alltid tilpasses
individuelle behov og at samarbeid og kommunikasjon mellom institusjon og hjemkommune kan bli
bedre. Studien kan sees pa som ledd i kvalitetsforbedringsarbeid for & bedre rutiner og innhold i hjelp
og stotte til denne

6. PROSJEKTOMFANG

X1 Enkelt institusjon

[0 Nasjonal multisenterstudie O Internasjonal mulitisenterstudie

Angi pvrige institusjoner som skal delta:

7. UTVALGSBESKRIVELSE

Beskrivelse av utvalget.
Gi en kort beskrivelse av hvilke

personer eller grupper av personer
som inngar i prosjektet (f.eks.
skolebarn, pasienter, soldater).

Utvalget bestar av 6 ektefeller/samboere til pasienter som har vaert innlagt til i
Pasientene jeg forholder meg il i klinisk praksis innlegges ofte til et oppfelgingsopphold ca.6 mnd.
etter utskriving fra primaerrehabilitering og i den forbindelse gnsker jeg & intervjue ektefelle/samboer.
Fokus er ikke pa pasienten og hans/hennes helsetilstand, men pa den friske partnerens situasjon.

Rekruttering og trekking.

Oppgi hvordan utvalget rekrutteres
og hvem som foretar rekrutteringen/
trekkingen.

Respondentene (ektefelle/samboer)rekrutteres nar pasienten re-innlegges til et planlagt
oppfelgingsopphold (se over). Pga. tiden jeg har til disposisjon kan det ogsa veere aktuelt & kontakte
pasienter som har veert hiemme ca 6 mnd. Ektefellen/samboeren rekrutteres via pasienten. Hvis
pasienten ikke gnsker & delta i studien vil jeg ikke kontakte ektefelle/partner. En sykepleier og en
postsekreteer pa avd. vil bli forespurt om & foreta rekrutteringen.

Ferstegangskontakt.
Oppgi hvem som oppretter
forstegangskontakt med utvaiget.

Skriftlig informasjon og foresparsel om deltakelse i prosjektet vil bli gitt til pasienten ved innleggelse
til oppfalgingsopphold eller ved skriftlig henvendelse til aktuelle pasienter.

Oppgi alder pa utvalget

O Barn (0-15 ar) O Ungdom (16-174r) (X1 Voksne (over 18 &r)

Antall personer som inngar i
utvalget.

6 ektefeller/samboere




Dersom det inkluderes personer
med redusert eller manglende
samtykkekompetanse, beskriv
denne del av utvalget naermere.

8. INFORMASJON OG SAMTYKKE

Oppgi hvordan informasjon til
X Det gis skriftlig informasjon.

respondenten gis.
X Det gis muntlig informasjon.
Redegjer for hvilken informasjon som gis
Supplerende informasjon om hensikten med prosjektet som del av et kvalitetsforbedrende tiltak for
denne pargrendegruppen. @nsker & gi pasienten mulighet til & stille sparsmal hvis han/hun opplever
noe som uklart.
O Det gis ikke informasjon. Forklar hvorfor det ikke gies informasjon.

Samtykke

Innhentes samtykke fra den = Ja

registrerte?NB. Se veiledning for | o hyordan samtykke innhentes.

krav til samtykke.

Skriftlig informert samtykke innhentes av bade pasient og hans/hennes ektefelle/samboer.

O Nei
Gi en redegjorelse for hvorfor det anses ngdvendig & giennomfare prosjektet uten samtykke fra
respondenten.

9. METODE FOR INNSAMLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Kiryss av for hvilke
datainnsamlingsmetoder og O Sperreskjema
datakilder som skal benyttes X1 Personlig intervju

O Observasjon

O Gruppeintervju

O Psykologiske/pedagogiske tester

O Medisinske undersgkelser/tester

X1 Journaldata

[ Registerdata

[ Biologisk materiale

O Utpraving av legemidier

O Annen innsamlingsmetode, oppgi hvilken:




Kommentar til metode for innsamling av personopplysninger:

Navn, adresse og fedselsdato vil veere nadvendige identifikasjonsopplysninger om bade pasient og
ektefelte/samboer. Opplysninger om pasienten vil muligens fremkomme i intervjuene, men vil
umiddelbart bli slettet fordi de ikke er aktuelle i denne studien.

10. DATAMATERIALETS INNHOLD

Gjer kort rede for hvilke
opplysninger som skal samles inn.
Legg ved sparreskjema,
intervjuguide, registreringsskjema e.
a., som foreligger ferdig utarbeidet
eller som utkast.

Datamaterialet som skal analyseres omhandler ektefellens/samboerens opplevelse og situasjon.
Intervjuguiden vil tilstrebe & "rendyrke" spgrsmal som styrer vekk fra pasientens helsetilstand,
samtidig som det tas hayde for at opplysninger om pasienten kan fremkomme i intervjuene.

Registreres det direkte Hvis ja, oppgi hvilke:
personidentifiserende X Ja X Navn, adresse, fodselsdato
opplysninger? O Nei 11-sifret fedselsnummer
Registreres det indirekte Hvis ja, oppgi hvilke:
identifiserende 0O Ja
personopplysninger X1 Nei
Behandles det Hvis ja, oppgi hvilke:
sensitivepersonopplysninger? X Ja [0 Rasemessig eller etnisk bakgrunn, eller politisk, filosofisk eller religias
O Nei oppfatning.
O At en person har veert mistenkt, siktet, tiltalt eller demt for en straffbar
handling.
X Helseforhold.
X1 Seksuelle forhold.
O Medlemskap i fagforeninger.
Behandles det opplysninger om Hvis ja, hvordan blir tredjeperson informert om behandlingen?
tredjeperson? X Ja X Far skriftlig informasjon.
O Nei X Far muntlig informasjon.
O Blir ikke informert.

11. INFORMASJONSSIKKERHET

Redegjor for hvordan datamaterialet
registreres og oppbevares.

X Direkte personidentifiserende opplysninger (spesifiser hvilke pa punkt 10) erstattes med et referansenummer
som viser til en manuell/elektronisk navneliste som oppbevares atskilt fra det gvrige datamaterialet.

Oppgi hvordan koblingsnekkelen lagres og hvem som har tilgang til denne.

Intervjuene vil bli tatt opp pa lydband og skrevet ut anonymt. Et nummer knytter respondenten til navnelisten.
Lydband og navneliste vil bli oppbevart adskilt og nedlast pa mitt kontor. Det er kun undertegnede som har
adgang til navnelisten.

O Direkte personopplysninger lagres sammen med det gvrige materialet.

Oppgi hvorfor det er nadvendig med oppbevaring av direkte identifikasjonsopplysninger sammen med det avrige
datamaterialet:

O Annet

Spesifiser:




Hvordan skal datamaterialet

registreres og oppbevares? O Fysisk isolert pc tilh@rende virksomheten [X] Lydopptak

Sett flere kryss dersom O Pc i nettverksystem tilhgrende virksomheten [X] Manuelt/papir

opplysninger registreres flere O Pc i nettverksystem tilknyttet Internett tilherende O Annet:

steder. X X . )
virksomheten Hvis annen lagring, beskriv neermere:

O Isolert privat pc

O Privat pe tilknyttet Internett1()
Behandles lyd/videoopptak pa pc?

O Videoopptak/fotografi
OJa
[X] Nei
Sikring av konfidensialitet. Beskriv hvordan datamaterialet er beskyttet mot at uvedkommende far innsyn i opplysningene?

Intervjuene vil bli tatt opp pa lydband, navn benyttes ikke, men erstattes av et nummer. Lydbandene
og samtykkeerkleeringen vil bli oppbevart separat og nedlast i to adskilte skap pa mitt kontor.

Vil prosjektet ha Oppgi hvilke:
prosjektmedarbeidere som skal ha | Xl Ja Veileder

tilgang til datamaterialet pa lik linje O Nei
med daglig ansvarlig/ student?

Innhentes eller overfares Hvis ja, beskriv hvilke opplysninger og hvilken form de har.
personopplysninger ved hjep ave- | [ Ja
post/internett/eksternt datanett? Xl Nei

Vil personopplysninger bli utlevert til Huvis ja, til hvem:
andre enn prosjektgruppen? OJa
[X] Nei
Skal opplysninger samles Hvis ja, redegjor for hvem som skal samle inn data og hvilke data dette gjelder:
inn/bearbeides ved hjelp av OJa
databehandler? Nei
Hvis multisenterstudie: Redegjer for hvordan samarbeidet mellom institusjonene foregar. Hvem har tilgang til materialet og hvordan

reguleres tilgangen:

12. VURDERING/GODKJENNING AV ANDRE INSTANSER

Er prosjektet fremleggelses-pliktig Hvis ja, legg ved eller ettersend kopi av tilrading/tillatelse.

for Regional komité for medisinsk og | X Ja Prosjektet vil bli oversendt REK Sgr-@st for vurdering om det er fremleggelsespliktig eller kan anses
helsefaglig forskningsetikk (REK)? O Nei som en kvalitetssikring av pararendearbeid.

Dersom det anvendes biologisk Hvis ja, legg ved eller ettersend kopi av tilrading/tillatelse.

materiale, er det sokt REK om 0O Ja

opprettelse av forskningsbiobank? | [X] Nej

Er det ngdvendig & soke om Hvis ja, legg ved eller ettersend kopi av tilrading/tillatelse.
dispensasjon fra taushetsplikt fora | Ja
fa tilgang til data? X Nei
Er det ngdvendig med melding til Hvis ja, legg ved eller ettersend kopi av tilrading/tillatelse.
Statens legemiddelverk? O Ja

(X Nei
Andre Angi hvem.

O Ja

1 Nei

13. PROSJEKTPERIODE




Oppgi tidspunkt for nar Prosjektstart (ddmmaaaa): 01.10.2008
datainnsamlingen starter -
prosjektstart samt tidspunkt nar Prosjektslutt (ddmmaaaa): 31.12.2009
behandlingen av person-
opplysninger oppherer -
prosjektslutt.

Gjor rede for hva som skal skje med
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Vedlegg 6

Prosjektnummer REK:
6.2008.2149

Skjema for etisk vurdering av forskningsprosjekter som
vedreorer forsekspersoner/pasienter/klienter/informanter.
(hovedskjema)

Vurderingen gar til

1. Tittel

Forskningsprosjektets tittel &onﬁttel tittel pa norsk)
"I gode og onde dager"?

Beskriv prosjektet med 100-200 ord

Formélet med min studie er 4 belyse og fa kunnskap om ektefelle/samboers (heretter kalt ektefelle)
opplevelser, erfaringer, tanker og refleksjoner i den ferste tiden hjemme etter at partner med kognitiv
svikt er utskrevet fra primarrehabilitering. [ de senere drene har sykepleiere blitt oppmerksomme pé &
trekke familien inn i omsorgen for pasienten ut fra skende forstaelse for hvordan sykdom hos en
person pavirker livssituasjonen til de som star i nar relasjon til pasienten. Bide litteratur og klinisk
erfaring tilsier at ektefellen oftest fér den sterste omsorgsbyrden ved sykdom eller funksjonshemming i
en familie.

Kognitiv svikt er en skjult funksjonshemming som kan medfere personlighetsendring i form av nedsatt
initiativ, likegyldighet,avflatet folsesliv og rigiditet. Skaden er vanskelig & forsta for folk flest fordi
pasienten ser "frisk" ut. Nettopp derfor kan ektefellen mate store utfordringer og liten forsticlse fra
omgivelsene. Jeg onsker & finne ut om ektefellene opplever 4 ha fatt tilstrekkelig hjelp og stette til &
takle hverdagen hjemme og eventuelt hva de métte savne/ettersperre av oppfalging fra
rehabiliteringssykehuset og hjemkommunen.

Hvis prosjektet henter materiale fra en eksisterende biobank, oppgi navn og enten prosjektnummer i
REK cller registreringsnummer i Biobankregisteret

Ikke aktuellt
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2. Prosjektleder
Etternavn, fornavn

Akademisk

Aarhus Smeby, Nina

grad/utdanning Doktorgrad

Stilling Fersteamanuensis

Arbeidssted Institutt for sykepleievitenskap og helsefag, UiO
Adresse Postboks 1153 Blindem

Postnummer 0318

Poststed Oslo

Telefon 2301 6872

Telefaks

E-postadresse nism(@uus.no

Skal denne adressen benyttes ved svar fra REK? Hvis ikke oppgi svaradresse

Vennligst benytt studentens postadresse:
Ingerd Torjussen

Mokleiva 33

1450 Nesoddtangen

E-mail: ingerd(

Medarbeidere (navn, tittel, stilling og arbeidssted)

Veileder:

Fersteamanuensis Nina Aarhus Smeby
Institutt for sykepleievitenskap og helsefag
Scksjon for sykepleievitenskap

Postboks 1153 Blindern

Telefon: 23 01 68 72

E-mail: nism@uus.no
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3. Prosjektbeskrivelse

Prosjektbeskrivelsen ma gis i en alminnelig og forstaelig sprikform pd norsk. Det mé redegjeres kort for
hensikt, hypotese, metode, tidsrom og prinsipper for utvelgelse av forsekspersoner/informanter og
aldersgrupper. Det er ikke tilstrekkelig & henvise til protokoll. Fullstendig
prosjecktbeskrivelse/forseksprotokoll og evt sperreskjemaer etc. skal vedlegges.

Hensikt:

A 3 kunnskap om ektefellenes opplevelser, erfaringer, tanker og refleksjoner i den forste tiden etter
utskriving fra primarrehabilitering. Nér utskrivning fra primarrehabilitering (sykehusopphold etter
akuttfasen med max. 3 mnd. varighet) nrmer seg , kan ektefellene i samtale med sykepleier noen
ganger fortelle at de "gruer seg" til partneren skal komme hjem "for godt". Pasientene jeg forholder
meg til i klinisk praksis innlegges ofte til et oppfelgingsopphold ca. 6 mnd. etter utskrivning fra
primarrehabiliteringsopphold og i den forbindelse ensker jeg & intervjue 6 - 8 ektefeller om hvordan
de har erfart hverdagen hjemme. @kt ansvar, endrede roller og bekymring for fremtiden kan bidra til
helsesvikt i form av sorgreaksjoner og kronisk tretthet hos den friske ektefellen bl.a. fordi kognitive og
emosjonelle endringer hos pasienten gjer sosial fungering vanskelig. P4 ndvarende tidspunkt har jeg
ikke funnet norske studier som fokuserer pa ovennevnte parerendegruppe.

Problemstilling:

Det kan det vaere grunn til 4 anta at hjelp og stette til denne pargrendegruppen ikke alltid tilpasses
individuelle behov og at samarbeid mellom institusjon og hjemkommune kan bli bedre. Det er
snskelig at studien kan benyttes som del av et kvalitetsforbedrende tiltak pd min arbeidsplass.
Metode:

Kvalitativ forskningsmetode som tilstreber & forstd og beskrive ektefellenes livsverden.
Datainnsamlingsméten er et semistrukturert intervju hvor det blir fokusert p3 sentrale tema fra
litteratur og klinsik erfaring. Intervjuguiden vil tilstrebe & "rendyrke” spersmél som styrer vekk fra
pasientens helsetilstand og behov. Mitt fokus er den friske ektefellens situasjon. Samtalene vil ha en
varighet pd ca. 1 time og bli tatt opp pa band og transkribert anonymt. Eventuelle opplysninger om
pasienten som métte komme frem vil bli slettet umiddelbart da de ikke har relevans for min oppgave.
Tidsrom:

Gjennomfering av intervjuene (totalt 6 - 8) og litteratursek vil forega i ukene 42 - 47 med
transkribering i ukene 48 - 52, 2008. Tekstmaterialet vil bli analysert og monografien pibegynt i
ukene 1 - 14, 2009. Ferdigstillelse av prosjektel er pi ndverende tidspunkt beregnet til 1. juli 2009.
Lydbénd, samtykkeerklzringer og kodeliste vil bli slettet/makulert ndr oppgaven er godkjent, senest
31. desember 2009. Studicéret 2008 - 2009 har jeg innvilget 50% permisjon med lenn og skal arbeide
50% i klinikk.

Prinsipper for utvelgelse av respondenter:

Pasienten vil forst sperres muntlig og skriftlig om cktefelle kan sperres om 4 delta i en studie. Tilgang
til respondentene (ektefellene) gar via pasienten. Dersom pasienten svarer ja vil ektefelle bli kontaktet
muntlig og skriftlig. Hvis pasienten svarer nei vil ikke ektefelle bli kontaktet. Bdde pasient og ektefelle
er myndige personer med samtykkekompetanse. Rekruttering skjer via forespurt sykepleier og
postsekreter p aktuell avdeling. Formell seknad om & gjennomfere prosjektet gér til avd.overlege pé
aktuell avdeling, Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste samt
Regional komite for medisinsk forskning. Studien vil bli igangsatt nir aktuelle tillatelser foreligger.

4. Vedlegg
Presiser hvilke dokumenter som vil bli vedlagt.

1. Prosjektbeskrivelse

2. Informert samtykke pasient

3 Informert samtykke ektefelle/samboer
4. [ntervjuguide
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5. Klassifisering av prosjektet
Prosjektomfang @® Enkeltinstitusjon
O Nasjonal multisenterstudie
O Internasjonal multisenterstudie

Prosjektet er Studentprosjekt

O

Dr.gradsprosjekt
Annet

O

Navn pa cvt. .
doktorand/student Ingerd Torjussen, Sunnaas Sykehus HF
Prosjektet er O Grunnforskning
Huvis aktuelt, kryss for M Klinisk, anvendt forksning
mer enn en O Bio- og genteknologisk forskning
0O Utpreving av medisinsk utstyr
O Legemiddelutpreving
O Samfunnsmed./epidemiol. forskning
O Psykologisk forskning
i Annen helsefaglig forskning
O Samfunnsvitenskapelig forskning
O Forskning i utviklingsland
O Annen
Ved annen, hva?
Ved legemiddelutpreving, O 1
hvilken utprevingsfase? oI
O I
o v
Prosjektet er O Terapeutisk

@ Ikke-terapeutisk
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6. Prosjektomfang

Hvem inngar i studien? Kun allerede registrerte data

Kryss av alle aktuelle Friske personer
Pasienter/syke

Voksne

Barn (under 18 ar)

Andre umyndige

Kun kvinner/jenter

Kun menn/gutter

Innsatte i fengsel

Soldater

Minoritetsgrupper

Fostre

Lik

Kun annet humant materiale

0000000000 RAA /A

Ved andre
umyndige, hvilke?

Ved annet humant
materiale, hvilken

type?

7. Inklusjon av begge kjenn

Der det er relevant, ma studier dimensjoneres slik at det kan gjeres kjannsspesifikke analyser av

resultatene. Dersom ikke begge kjenn inkluderes, ma dette begrunnes. Ved inklusjon av fertile kvinner
skal det redegjares for evt bruk av prevensjon og prosedyrer ved uforutsett graviditet. Ved inklusjon av
gravide ma prosjektleder vurdere og beskrive mulige konsekvenser for kvinnen og for fosteret og

redegjare for hvilken oppfelgning som er planlagt.
Begge kjenn inkluderes.

Béde norsk og internasjonal litteratur viser at pasienter med kognitiv svikt etter ervervet hjerneskade
(plutselig oppstatt skade) som inngér i denne studien oftest er en mann. Respondentene i denne studien

vil derfor antagelig i hovedsak vare kvinner.
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8. Hvor mange inngér i studien?

Antall i Norge 8

Antall totalt 8

Begrunn antall forsakspersoner/informanter. Nar det er relevant, gjor rede for styrkeberegning.

Intervjuet har som mal & innhente kvalitativ kunnskap uttrykt med vanlig sprak. Det tilstreber ikke &
kvantifisere.

Erfaring tilsier at problemstilling ofte er besvart ved kvalitative forskningsintervjuer etter 6 - 8
personer,

9. Vitenskapelig vurdering

Studier skal gjennomfares i henhold til god vitenskapelig standard ndr det gjelder formail, nytte,
viktighet, relevans og metode. Metodevalg, fremgangsmaéte og effektmal ma begrunnes.

I. Metodevalg:

Metode betyr "veien til mélet". Forskningsintervjuet er en spesifikk form for samtale. P4 bakgrunn av
forskningsspermalet mitt ensker jeg ved hjelp av denne type samtale 4 forstd hvordan kognitiv svikt
hos pasienten pavirker den som stér i nzr relasjon til vedkommende, nemlig ektefellen. Materialet mitt
bestar av tekst som kan beskrive mangfold, nyanser og ulike perspektiv. Pirarendes erfaringer,
opplevelser og refleksjoner er best egnet for kvalitative intervjuer. Valgt metode sikter mot & forsta,
ikke forklare. &

2. Fremgangsmite:

Pasienter med samtykkekompetanse vil bli spurt muntlig og skriftlig om deres ektefelle kan sporres
om & delta i studien. Overlege og nevropsykolog pa aktuell avdeling vil i dialog med forespurt
sykepleier vurdere om pasienten innehar samtykkekompetanse ut fra kognitive utfall og innsikt i egen
situasjon. Hvis pasienten samtykker vil ektefellen motta skriftlig informasjon fra sykepleieren med
ytterligere informasjon om studiens hensikt, formél og hva det inneberer & delta. Det vil bli
understreket at ektefellen ndr som helst kan trekke seg fra studien uten begrunnelse og at dette ikke far
noen konsekvenser for den videre behandlingen ved sykehuset. Deltakelse i studien innebaerer ingen
ekonomisk belastning eller kompensasjon. Hvis jeg under intervjuene vurderer at noen parerende
skulle trenge bistand fordi de er i en vanskelig situasjon, eller ettersper dette vil jeg bidra til at de far
kontakt for videre oppfalging.

3. Effektmal:

En ervervet hjerneskade har ofte en langvarig rehabiliteringsfase hvor hovedfokus er pa pasientens
bedring. En vesentlig del av kontakt med pérerende i denne tiden dreier seg om informasjon angdcnde
hjerneskaden, nevropsykologiske testresultater og medisinske undersekelser. Det kan stilles sporsmal
om ektefellen opplever dette som tilstrekkelig til & takle hverdagen hjemme etter sykehusoppholdet.
Onsket effektmal pd individniva er 4 fa kunnskap om hvordan kommunikasjon, roller og samarbeid
endrer seg i et parforhold ctter denne type skade og hva cktefeller ettersper og savner. P4
institusjonsniva er det enskelig at kvalitetsforbedrende tiltak kan bidra til & forebygge helsesvikt og
redusere belastning for ektefellen.
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10. Etisk vurdering

Vil prosjektet bli utfart i @ Ja
henhold til retningslinjene O Nei
i Helsinkideklarasjonen

eller andre relevante
etiske retningslinjer?

Hvis disse p& noe punkt ikke felges, mé dette begrunnes.

Dreft etiske sparsmil som prosjektet reiser. Angi spesielt hvilke etiske betenkeligheter det er ved
prosjektet og begrunn eventuelt hvorfor man kan se bort fra dem eller hvorfor man kan redusere

betydningen av dem.

Studien vil bli gjennomfart pa eget arbeidssted og det er fa respondenter. Det er derfor viktig at
respondentenc sikres full anonymitet i forhold til personidentifiserbare data, utsagn og innhold. Dette
er spesielt viktig fordi miljeet rundt pasientgruppen er lite. Innhenting av samtykke til forskning skal
beskytte mennesker mot fysiske og mentale integritetskrenkelser og ivarcta menneskers selvraderett.
Samtykket skal avgis fritt og vil i denne studien innhentes av en forespurt sykepleier som er uavhengig
av forskningsprosjektet. Det er mulig at jeg vil ha kjennskap til noen av respondentene fra mitt arbeid
pé avdelingen.

Det kan veere en ulempe at forskeren har narhet til tema og respondenter, samtidig som kunnskap og
erfaring fra feltet ogsé er del av min egen motivasjon til 4 sette i gang studien. Forforstielsen mé ikke
"dominerc" kunnskapen som det empiriske materialet gir og gjere meg "forutinntatt".

Pa den annen side kan bedre forstéelse for denne pirerendegruppens behov pa sikt bedre oppfalging
og omsorg for de menneskene det gjelder. Kunnskapen fra studien vil antagelig ikke komme mine
respondenter direkte til gode, men deres deltakelse i studien kan forhdpentlig bidra til bedre
ivaretakelse av ektefeller pa sikt. Dette vil respondentene bli informert om og jeg mener dette bidrar til

studiens nytteverdi. _
Et kvalitativt forskningintervju med ektefeller som opplever en krevende livssituasjon vil muligens

bringe falelsesladede temaer pa bane. Som psykiatrisk sykepleier med QgD <r milet
at intervjuene skal foregd i en atmosfiere preget av tillit og dpenhet samtidig som jeg er bevisst pd at et

forskningsintervju ikke er en terapeutisk samtale.
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11. Informasjon og samtykke

Studien inkluderer @® Ja
personer med full o Nei
samtykkekompetanse

Studien inkluderer O Ja
personer med redusert & Nei
samtykkekompetanse

Studien inkluderer O Ja
personer med manglende ® Nei
samtykkekompetanse

Samtykke skal ikke O Ja
innhentes ® Nei

Hvis ja: begrunnelse
Ikke aktuellt

Redegjor for hvordan forsgkspersonene/informantene rekrutteres og gis informasjon om prosjektet, dets
formél, eventuelle risiki, rett til 4 avbryte o0.a.

Pasientene jeg forholder meg til innlegges ofte til et oppfelgingsopphold ca 6 mnd etter utskriving fra
primerrehabiliteringsopphold. I den forbindelse ensker jeg & fa kunnskap om hvordan ektefellene har
erfart hverdagen hjemme det forste halve aret. Jeg ensker i denne studien 4 intervjue 6 - 8 ektefeller.
En sykepleier og en postsekreter vil bli spurt om & foreta rekrutteringen som vil foregé i to trinn:

1. Pasienter med samtykkekompetanse vil bli spurt muntlig og skriftlig av sykepleieren pa
innleggelsesdagen om deres cktefelle kan sporres om & delta i studien. Samtykkeeerklering innhentes
skriftlig fra pasienten. Hvis ikke pasienten innehar samtykkekompetanse eller ikke onsker 4 delta i
studien vil ikke ektefelle bli kontaktet. Overlege og nevropsykolog pé aktuell avdeling vil i dialog med
forespurt sykepleier vurdere om pasienten innchar samtykkekompetanse ut fra kognitive utfall og
innsikt i egen situasjon.

2. Hvis pasienten samtykker vil ektefellen motta skriftlig informasjon om studiens hensikt, formal og
hva det innebzrer & delta. Det vil bli understreket at ektefellen nar som helst kan trekke seg fra studien
uten begrunnelse og at dette ikke far noen konsekvenser for den videre behandlingen ved sykehuset.
Deltakelse i studien innebzrer ingen gkonomisk belastning eller kompensasjon. Intervjuene kan foregé
pa sykehuset eller der respondenten matte enske.

Deltakelse i studien skulle ikke medfere noen risiki slik jeg vurderer det.

12. Prosjektleder/prosjektmedarbeideres forhold til forsekspersonene/informantene

Redegjer for prosjektlederens/prosjektmedarbeideres forhold til forsekspersonene/informantene (f.eks
lege/pasient, lerer/student, overordnet/underordnet).

Prosjektleder er min veileder i dette studentprosjektet. Béde min veileder og jeg har taushetsplikt.
Prosjektleder kjenner ikke min arbeidsplass eller pasientene/ektefellene som inngér i studien.
I forhold til pasientene/ektefellene er jeg psykiatrisk sykepleier/masterstudent.
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13. @konomiske sider ved prosjektet

A) Oppdragsgiver/sponsor

Type sponsor (velg fra

liste og skriv navn)

Hvem finansierer
storstedelen av
prosjektet?

Sponsor 1

Navn

Adresse
Kontaktperson
Telefon

E-post
Sponsor 2

Navn

Adresse
Kontaktperson
Telefon

E-post
Sponsor 3

Navn

Adresse
Kontaktperson
Telefon

E-post

OoocooOoODA

Annet

Egen institusjon

Egen institusjon
Legemiddelfirma

Annet privat firma
Pasientorganisasjon
Forskningsinstitusjon
Norges forskningsrad
Annen offentlig myndighet
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B) Ytelser til forsker

Redegjor for ekonomiske ytelser til prosjektleder og medarbeidere fra farmasaytisk industri eller
utstyrsleveranderer i forbindelse med planlegging og gjennomfering av prosjektet. Redegjar ogsé for
evt. interessekonflikter for prosjektleder.

Studiedret 2008 - 2009 har jeg innvilget 50% permisjon med lenn og skal arbeide 50% i klinikk.

C) Ytelser til deltakerne

Redegjer for eventuell honorering/kompensasjon for forsekspersonene/informantene.

Ikke aktuelt i denne studien.

14. Risiko

Gjer rede for risiki, som f.eks sme

4 minske/forebygge disse.

rter, ubehag, psykiske pakjenninger uhell.komplikasjoner, og tiltak for

Hvis jeg under intervjuene vurderer at noen parerende skulle trenge bistand fordi de er i en vanskelig
situasjon vil jeg bidra til at de fir kontakt for videre oppfelging. Hvis noen av respondentene ensker &
kontakte meg i etterkant av intervjuene vil det vare mulig,

Redegjer for om metodene er klinisk etablert eller ikke. Hvis de er nye, hvordan har prosjektleder og
medarbeiderne tilegnet seg klinisk erfaring med dem?

Kvalitative studier med semistrukturerte intervjuer er en klinisk etablert metode.

P4 hvilket grunnlag er risiko vurdert (dyreforsek, pilotstudie, klinisk erfaring, etc.)?

Ansees ikke relevant her.

Beskriv hvordan komplikasjoner, bivirkninger, uventede hendelser, nye toksiske funn etc. blir registrert.

Ansees ikke relevant her.

15. Forsikring

Forsekspersonene/
informantene er dekket av
folgende forsikring ved
eventuclle uhell,
komplikasjoner

M Pasientskadeerstatningsordningen

O Produktansvarsloven

O Sarskilt forsikring

O Forsikring ikke aktuelt (skal begrunnes)

Om forsikring ikke er aktuelt, gi begrunnelse.
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16. Legemiddelutpreving (gjelder kun for prosjekter med legemiddelutpraving)

Vil det bli brukt placebo i O Ja
studien? ® Nei

Dersom svaret er ja, begrunneise.

Ikke aktuell problemstilling i denne studien.

Vil pasienter bli tatt av O Ja
velregulert behandling? @® Nei

Dersom svaret er ja, begrunnelse.

Utferte og planlagte studier og hvor mange pasienter som er inkludert i tidligere faser av utpravingen.
Ikke aktuelt i denne studien.

Dosevalg av studiepreparatet.
Ikke aktuelt i denne studien,

Begrunnelse for dosevalg.
Ikke aktuelt i denne studien.

Valg av sammenligningspreparat og dosering av dette i forhold til studiepreparatet.

I
Ikke aktuelt i denne studien.

Hvis sammenligningspreparatet er et annet enn standard behandling, ma dette begrunnes szrskilt.

Ikke aktuelt i denne studien.

EudraCT-nummer
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17. Beredskap

Redegjer for beredskap og oppfelging dersom grunnlaget for studien endres underveis, s som ved okt
risiko, uventede hendelser, nye og/eller mer alvorlige bivirkninger. Draft evt. behovet for interimanalyse
og mulige tiltak, s som bruk av stoppgruppe, endring av design, endret informasjon til pasienter etc.

Respondentene tenkes p& ndvarende tidspunkt 4 rekrutteres pd innleggelsesdagen nér de kommer til et
oppfolgingsopphold. Alle pasientene/ektefellene er kjent i avdelingen fra for og det er mulig jeg
kjenner personene fra tidligere som behandlende sykepleier.

Jeg ser pé grunn av tiden jeg har til disposisjon at det kan vere aktuelt 4 ogsa rekruttere
pasienter/ektefeller etter oppfelgingsoppholdet. Det kan derfor variere noe hvor lenge pasienten har
vaert hjemme for intervjuet med cktefellen finner sted. Forespurt sykepleier/postsekretar vil da bli
forespurt om & kontakte aktuelle pasienter direkte hjemme med forespersel om 4 delta i denne studien.

18. Vurdering/godKkjenning av andre instanser
Statens legemiddelverk O Er/vil bli sekt/meldt
Er vurdert/godkjent av
Er ikke aktuelt

C

Datatilsynet/Personvernon @® Er/vil bli sekt/meldt
O Er vurdert/godkjent av
O Er ikke aktuelt

Helse- og O Er/vil bli sekt/meldt
omsorgsdepartementet O Er vurdert/godkjent av

® Er ikke aktuelt

Sosial- og O Er/vil bli sekt/meldt
helsedlrektoratet O FEr wrderu'godkjent av
® Er ikke aktuelt

Andre @ Er/vil bli sekt/meldt
O Er vurdert/godkjent av
O Er ikke aktuelt

Ved andre, hvem? Formell seknad til avd.overlege dr.med

TP om adgang til 4 giennomfere et
forskningsprosjekt i ¢ EEG_G————EREREEN
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19. Publisering og sluttrapport

Vil prosjektleder ® Ja
publisere eller gjere O Nei
allment tilgjengelig

negative sd vel som
positive resultater, i
henhold til
Helsinkideklarasjonen?

Dersom svaret er nei, ma dette begrunnes serskilt.

Er det G Ja
publ_iscringsrcstriksjoner i @ Nei
prosjektet, for eksempel

fra sponsor?

Avsl_utmngsﬁr for 2009
prosjektet

Underskrift
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UNIVERSITETET I OSLO

DET MEDISINSKE FAKULTET

Nina Smeby Aarhus

Institutt for sykepleievitenskap og helsefag, UiO
Postboks 1133 Blindemn

Internpost

Dato: 07.11.08
Deres ref.:
Vir ref.: 498-08624¢ 2008/17503 (oppgis ved henvendelsc)

Angiende prosjektet ”I gode og onde dager?”

o
-

Regional komité for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk Ser-@st C (REK Ser-@st C)
Postboks 1130 Blindern

NO-0318 Oslo

Telefon: 22 85 06 63

Telefaks: 22 84 46 61

E-post: rek-sorost@medisin.uio.no
Nettadresse: www.etikkom.no

Vi viser til e-post fra Ingerd Torjussen datert 28.10.08 samt 07.11.08 med revidert

pasientinformasjon vedlagt.

Merknadene fra komiteens mete 23.10.08 er godt innarbeidet i den nye
pasientinformasjonen/samtykket, og til utkastet sendt oss 28.10.08 er det ingen merknader.
N4 har det imidlertid kommet nye utgaver, sendt 07.11.08, og komiteen ser at studenten har
lagt til en setning. Under avsnittet "Hva innebeerer studien” 1 skjemaet til ektefelle/samboer
stdr det nd: "Dette vil bidra til at helsepersonell kan gi fremtidige cktefeller/samboere bedre
hjelp til 4 takle en ny livssituasjon”. En kan pa forhind ikke vite noe om resultatet av
prosjektet. I tillegg kan en slik formulering skape press for eventuelle deltakere. Setningen

mé derfor strykes.

Komiteen finner 4 kunne godkjenne prosjektet under forutsetning av ovennevnte merknad
innarbeides far prosjektet iverksettes. Det reviderte informasjonsskrivet forutsettes

oversendt komiteen til orientering.

Komiteenes vedtak etter forskningsetikklovens § 4 kan paklages (jfr. forvaltningsloven §
28) til Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag. Klagen skal sendes
REK Ser-@st C (jfr. forvaltningsloven § 32). Klagefristen er tre uker fra den dagen du

mottar dette brevet (jfr. forvaltningsloven § 29).

Med vennlig hilsen

Arvid Heiberg (sign)

professor dr.med.

leder <) !
) gelschien
sekretariatsleder

Kopi: Ingerd Torjussen, Mokleiva 33, 1450 Nesoddtangen



UNIVERSITETET I OSLO

DET MEDISINSKE FAKULTET

Bodil Ellefsen

Institutt for sykepleievitenskap og helsefag
Seksjon for sykepleievitenskap

Postboks 1153 Blindern

Internpost

Dato: 26.11.08
Deres ref.:
Var ref.: 500-08624c¢ 2008/17503 (oppgis ved henvendelse)

Angfende prosjektet ”I gode og onde dager?”

Regional komité for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk Sar-@st C (REK Sar-0st C)
Postboks 1130 Blindern

NO-0318 Oslo

Telefon: 22 85 06 63

Telefaks: 22 84 46 61

E-post: rek-sorost@medisin.uio.no
Nettadresse: www.etikkom.no

Vi viser til e-post fra Ingerd Torjussen datert 11.11.08 med revidert pasientinformasjon
vedlagt. Merknadene fra REK Sar-@sts brev datert 07.11.08 er tatt godt hensyn til i den/det

nye pasientinformasjonen/samtykket.

Det er ogsa blitt endret prosjektleder i lepet av saksbehandlingen. REK Ser-@st har mottatt
bekreftelse fra professor Bodil Ellefsen pa at hun er ny prosjektleder, og tar informasjonen

til etterretning.

Med venulig hilsen

Sverre Engelschion (sign.)
sekretariatsleder

~—~
OIM fi M(
Olaug Twedt Myhre
farstekonsulent

Kopi: Ingerd Torjussen, Mokleiva 33, 1450 Nesoddtangen
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UNIVERSITETET I OSLO

DET MEDISINSKE FAKULTET

Ingerd Torjussen Institutt for sykepleievitenskap og helsefag
Mokleiva 33 Seksjon for sykepleievitenskap
1450 NESODDTANGEN Postboks 1153 Blindern

N-0318 OSLO

Besoksadresse: Nedre Ullevél 9

Dato: 26.08.09 Telefon: +47 22 85 05 60
Deres ref.: Telefaks: +47 22 85 05 70
Saksbehandler: EH www.med.uio.no/ish
Var ref.:

Bekreftelse pa dine veiledningsforhold ved seksjon for sykepleievitenskap

Det bekreftes herved at Ingerd Torjussen fodt 30.12.57, i lepet av sin tid som masterstudent ved seksjon
for sykepleievitenskap har hatt foelgende veiledningsforhold:

08.07.08-15.10.08 Forsteamanuensis T1 Nina Aarhus Smeby
15.10.08-15.06.09 Professor Bodil Ellefsen

15.06.09-30.12.09 Forsteamanuensis II Nina Aarhus Smeby

Med vennlig hilsen

/M Bewt (ck

Ida Torunn Bjerk
studieprogramleder

Erlend Huglen
Studiekonsulent



