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Sammendrag

Studien belyser tre kvinners opplevelser av at deres selvstendige ektefeller far slag og blir sterkt pleietrengende, samt
hvordan de opplever samhandlingen med helse- og omsorgstjenesten. Det er benyttet en hermeneutisk- fenomeno-
logisk tilnaerming og semistrukturerte kvalitative intervju. Funnene viser at kvinnene opplever utmattelse, usikkerhet
og hjelpelashet i sin egen rolle som ektefelle, mor og omsorgsgiver, og foler at deres identitet er truet. Informasjonen
fra den kommunale helse- og omsorgstjenesten oppleves som mangelfull og kvinnene foler seg satt pé sidelinjen og
avvist. De foler behov for stotte og omsorg og savner samtalepartnere de kan ha meningsskapende og relasjonsorien-
tert kommunikasjon med. Den nye hverdagen pévirker kvinnenes helse, og over tid utvikler de stressrelaterte lidel-
ser. Det & ha aktiviteter utenfor hjemmet, som jobb og fritidsinteresser, er en viktig mestringsstrategi for a takle den
utfordrende livssituasjonen. Det er en tanke at utdanning og likestilling trdr fram som en faktor i opprettholdelse av
helse og livskvalitet. For & ivareta kvinnenes ettersporsel etter informasjon og oppfelging og styrke samhandlingen
mellom brukerne, de pirgrende og tjenesteyterne kan ordninger som koordinator, brukers individuelle plan og bru-
kerstyrt personlig assistanse innarbeides som redskaper i det daglige helse- og omsorgsarbeidet.

Ngkkelord
pargrende, roller, samhandling, koordinator, individuell plan, brukerstyrt personlig assistanse (BPA)

Abstract

The study highlights three women’s experiences when their independent spouses get a stroke and become strongly
dependent on care, as well as how they experience the interaction with the health and care service. The approach to
the research field is hermeneutically phenomenological, with the use of qualitative interviews. The findings show that
women experience exhaustion, insecurity and helplessness in their own role as spouse, mother and caregiver, and feel
that their identity is threatened. The information from the municipal health and care ser-vice is perceived as inade-
quate and the women feel that they are put on the sideline and rejected. They feel the need for support and care and
miss professionals they can have meaningful and relationship-oriented communication with. The new everyday life
affects women’s health, and over time they develop stress-related disorders. Having activities outside the home, such
as jobs and hobbies, is an important strategy for coping with the challenging life situation. Level of education and
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gender equality emerges as a factor in relation to maintaining health and quality of life. In order to meet the women’s
demand for information and support, and strengthen the interaction between the users, the relatives and the service
providers, arrangements such as the coordinator, the user’s individual plan and the user-controlled personal assistant
arrangement can be incorporated as instruments in the daily health and care work.

Keywords
relatives, roles, collaboration, coordinator, individual plan, and the user-controlled personal assistant arrangement

Innledning

Ndr en i familien blir rammet av alvorlig sykdom eller skade, forandres livsbetingelsene for
alle i familien. Pérgrende far nye omsorgsoppgaver, og eksisterende relasjoner endres, sam-
tidig som de parerende trer inn i nye relasjoner i mote med helse- og omsorgstjenesten.
Denne artikkelen handler om kvinners (ektefellers) erfaringer over tid ndr mennene deres
blir sterkt hjelpetrengende etter hjerneslag, samt hvordan kvinnene opplever samhandlin-
gen med tjenesteytere i helse- og omsorgstjenesten.

For & kunne fylle de hjelpetrengende ektefellenes behov forventes det at de naermeste
parerende inntar roller som omsorgspersoner, beslutningsmedvirkere, informasjonsmotta-
kere, verger og informasjonsformidlere (Molven, 2017). Surveyundersgkelser fra 1990-tallet
viser at pdrorende i de forste manedene opplever betydelige pakjenninger ndr en i familien
far slag (Bugge, Alexander & Hagen, 1999). De samme tendensene ser vi i nyere surveyun-
dersokelser, der det framkommer at pargrende opplever skonomiske og sosiale belastnin-
ger (Ganapathy, Graham, DiBonaventura, Gillard, Goren & Zorowitz, 2015; Backstrom &
Sundin, 2009). Kvalitative undersokelser viser at pdrorende i omsorgsrollen opplever angst,
ensomhet og stress (Bulley, Shiels, Wilkie & Salisbury, 2010), og opplever liten stotte fra
den offentlige helsetjenesten (Pindus, Mullis, Lim, Wellwood, Rundell, Aziz & Mant, 2018).
Meta-analyser har identifisert en hoyere forekomst av depresjon blant kvinnelige parorende
som omsorgsgivere (Loh, Tan, Zhang & Ho, 2016). Opplevelser av det & veere pargrende som
omsorgsgiver for slagrammede over lengre tid er i liten grad belyst i den litteraturen vi har
studert.

I stortingsmelding nr. 26 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015) framkommer det at
ytelser i kommunens helse- og omsorgstjenester skal vere teambasert og integreres i et
tverrfaglig rehabiliteringstilbud. Retningslinjene inneberer forpliktelser om samhandling
mellom tjenesteytere, brukere og parerende (Lov om pasient- og brukerrettigheter, 1999;
Helsedirektoratet, 2017). Et av virkemidlene for & styrke samhandlingen mellom tjenesteyter
og tjenestemottaker er oppnevning av en koordinator som skal fungere som kontaktperson
mellom den hjelpetrengende eller parerende. Vedkommende skal veere ansvarlig for at det
utarbeides en individuell rehabiliteringsplan (IP) for tjenestemottakeren. Utarbeidelsen av
planen skal foregd i samarbeid med brukeren og eventuelt pdrerende og inneholde mél og
tiltak knyttet til brukerens mal, ressurser, ensker og behov (Helse- og omsorgstjenesteloven,
2011, § 7-2). Kommunen har ogsé plikt til a tilby brukerstyrt personlig assistent (BPA) for
at tjenestemottakeren kan fa bistand til & leve et fritt og selvstendig liv. Brukerstyrt person-
lig assistanse kan ogsa gis til personer som ikke kan ivareta brukerstyringen selv, der dette
framstdr som en god og forsvarlig losning. Brukerstyringen ivaretas da av andre personer pa
vegne av eller i samarbeid med brukeren (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011). [ var studie
underspkes noen langtidsvirkninger av det & vaere parerende til slagrammede, og resultatene
diskuteres i lys av teori om roller og relasjoner, samhandling, makt og avmakt.
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Teoretisk tilnaerming

Ordet identitet kommer fra det latinske ordet idem, som betyr «den samme». Mead (1934)
beskriver hvordan mennesker i samhandling med andre oppdager sin identitet gjennom en
vekselvirkning mellom jeg-et og andres oppfatning av hvem jeg er, og kaller det interaksjon-
isme. Goffmann (1992) hevder at dette foregar gjennom at mennesket leter, eller forhandler
seg fram til, en felles virkelighetsforstaelse, og at det pa den méten «konstrueres» interak-
sjonsritualer med etablerte normer for samhandling i hverdagen.

I familier utvikles det gjennom darene handlingsmenstre som kan betegnes som «roller»
eller «rutiner», der individet inntar eller tillegges en sosial identitet relatert til hvem man
skal veere. For eksempel vil partene i et ekteskapelig samliv innta forskjellige roller i ulike
situasjoner. Relasjonen vil veksle mellom situasjoner hvor de har like, symmetriske roller, og
ulike, men utfyllende, komplementzre roller hvor personene er gjensidig avhengig av hver-
andre (Eide & Elde, 1996). Eksempler pd komplementere roller kan veere mann/kone og
mor/barn, der den ene rollen er avhengig av den andre for & eksistere.

Ekteskapelig samliv avhenger av omsorgsrelasjoner (Alvsvdg, 2010). Omsorg kan beskri-
ves som ivaretakelse — a bry seg om, a ta hdnd om, & gjere noe godt for noen (Ruyter &
Vetlesen, 2001). Dersom en i familien blir rammet av alvorlig hjerneslag, vil det skje store
forrykninger i parrelasjonen. Nar den ene ikke lenger er i stand til  ta vare pa seg selv, blir
den andre kastet inn i en rolle som pleie- og omsorgsgiver for den rammede. Utgangspunk-
tet for samspillet i familien endres grunnleggende; den enkelte ma tilpasse seg nye roller, og
livet mé bygges opp pé nye premisser. Oppfatninger om hvem man er, kan rokkes, og en kan
fole sin identitet truet.

Nar relasjonen mellom ektefellene er god i utgangspunktet, kan det & gi omsorg likevel
oppleves som positivt (Toljamo, Perdld & Laukkala, 2011). Men rollebytte fra a vaere ektefelle
eller barn til 4 bli omsorgsperson kan oppleves som en byrde (Wold, Rosvold & Tennesen,
2017). Omsorgsbyrde kan defineres som de fysiske, psykiske, sosiale og ekonomiske belastnin-
gene som folger med rollen som omsorgsgiver (Bastawrous, 2013). I samspillet er de profesjo-
nelles roller formelle og definert gjennom stillingsbeskrivelser og krav til faglig kompetanse
(Helsepersonelloven, 1999). De péregrendes roller er uformelle, ikke definert, og forventnin-
gene om hvordan de skal fylle rollen, kan vare uklare fra begge sider. Tjenesteyteren deltar i
kraft av kompetansen brukeren har behov for, mens tjenestemottakeren har mattet gi opp sin
selvstendighet med hensyn til problemlgsning og ma seke bistand. Behovet for samhandling
er derfor omfattende og krevende, og hap og mestringsevne er sentralt for parerendes livs-
kvalitet (Duggleby, Swindle, Peacock & Ghosh, 2011). I samhandling med de parerende kan
en tjenesteutgver med sin faglige kompetanse veere den sterkeste part, og relasjonen beskri-
ves som asymmetrisk. Blant annet kan de profesjonelle benytte uformelle rasjoneringsstrate-
gier, der de pd den ene siden kan kontrollere familiemedlemmers aktive deltakelse gjennom &
begrense deres muligheter for innspill «<Hands-Off», eller pé den andre siden kan oppmuntre
til deltakelse og involvering «<Hands-On» (Baumbusch & Phinney, 2014). Pa denne maten kan
tjenesteyteres opptreden ha stor betydning for parerendes opplevelse av mestring eller avmakt
i deres bestrebelser med é gjenvinne et liv pd nye og ugnskede premisser.

Parerende kan oppleve & vare hensatt i en posisjon der andre kontrollerer deres hand-
lingsrom, og oppleve avmakt. Avmakt kan beskrives som det & ikke fd gjennomfert sin vilje
i en sosial relasjon eller vare i en posisjon hvor man opplever a ikke ha kraft eller evne til &
foreta seg noe i situasjonen (Weber, 2000). En typisk situasjon er ndr mennesker opplever
at det stilles krav de ikke er i stand til 4 ivareta, slik pdrorende kan oppleve nar de fir pleie-
og omsorgsansvar for familiemedlemmer med store hjelpebehov. Ifelge Jensen og Johnsen
(2000) kan det & bli stdende i en langvarig belastende omsorgssituasjon fore til redusert opp-
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levelse av kontroll, betegnes som stress og gi negative helsemessige konsekvenser. Mennes-
ker som klarer & forbli i sammenhenger hvor de opprettholder handlekraft og sosial posisjon
ellers i livet, kan lettere mestre vanskelige situasjoner de ufrivillig havner i. Det vil derfor
vaere et mal a styrke paregrende, slik at de opplever mestring ved a ta i bruk tilgjengelige virke-
midler som kunnskap og ferdigheter samt sosiale eller materielle ressurser.

I samhandling mellom tjenesteutgvere og pargrende er det viktig a oppna en felles situa-
sjonsdefinisjon. Dette inneberer at de ma ha en felles forstdelse om hva som er mélet med
samhandlingen, og hvordan man skal na malet. Her vil det  stotte og gi empowerment til
de pdrerende vere sentralt (Alvsvdg, 2010). Empower betyr bade & gi makt eller autoritet
til og 4 gjore i stand til, og empowerment handler om at de «personer eller grupper som
er i en avmaktssituasjon, skal opparbeide seg styrke og kraft til & komme ut av avmakten»
(Askheim, 2007, s. 21). I kraft av sin faglige kompetanse har tjenesteutovere makt til & defi-
nere problemstillinger og fa gjennomslag for sin versjon av virkeligheten: definisjonsmakt.
For tjenestemottakerne vil det vaere viktig at deres beskrivelser av egne erfaringer far betyd-
ning, og at ikke den profesjonelles antakelse blir eneste gjeldende sannhet (Meyer, 2000).

Metode og metodologiske overveielser

Siden studien omhandler menneskers levde erfaringer, benyttes en hermeneutisk fenome-
nologisk tilneerming til forskningsfeltet. Ifalge Merleau-Ponty (1994) gjor fenomenologi det
til sitt prosjekt & avdekke hva det betyr & veere menneske, og hva det vil si & ha erfaringer
i verden. Vi gnsket a fd fram kunnskap om kvinners erfaringer nér ektefellen plutselig far
store, livsendrende sykdommer eller skader, og sokte etter mulige informanter med denne
formen for livserfaringer. P4 en konferanse med fokus pé parerende fortalte vi om vart
planlagte forskningsprosjekt, og en av deltakerne, Selvi, fortalte om sin familiesituasjon og
ba oss om & kontakte moren hennes. Moren sa seg villig til & veere informant. Hun anbe-
falte en annen i samme situasjon, som igjen anbefalte en tredje informant, etter en sdkalt
sneballmetode (Jacobsen, 2015). Tre kvinner, Turid, Anne og Line, i alderen 50-69 &r, som
hadde opplevd at deres menn i 50-drsalderen hadde fétt hjerneslag med alvorlige sequeler,
sa seg villig til & veere informanter. Lines mann, Olav, ble slagrammet pd begynnelsen av
1990-tallet. Da var deres to barn i tendrene. Da Annes mann, Tore, fikk slag i starten av ar
2000, var deres tre barn voksne og flyttet hjemmefra. Turids mann, Jon, ble slagrammet i
2008. Deres to barn var da tenaringer. I ettertid intervjuet vi ogsa Lines datter Selvi for a sam-
menligne hennes opplevelser med morens fortellinger. Alle personer i studien er anonymi-
sert og gitt fiktive navn.

Til innhenting av data benyttet vi kvalitative intervju, basert pd en hverdagslig samtale.
Med utgangspunkt i en semistrukturert intervjuguide vektla vi d fa fram de parerendes opp-
levelser for & leere av deres erfaringer, bade nar det gjaldt hvordan de opplevde familiens
endrede livsbetingelser, deres mote med helsevesenet samt eventuelle mestringsstrategier i
situasjonen.

Intervjuene foregikk i deres private hjem og i meterom pa hoteller. Hver informant ble
intervjuet én gang med bruk av lydbdndopptak, og hvert intervju hadde varighet pa to til to
og en halv time. I intervjuene tilstrebet vi a kvalitetssikre var forstdelse av de temaene som
kom fram ved 4 stille spersmal pa ulike méter. Transkribering av intervjuene ble gjort aven
student, som underskrev en taushetserklering. Informantene benyttet seg ikke av tilbud om
d lese gjennom ramaterialet.

I trdd med Van Manen (1990) har vi i analysearbeidet lett etter essenser i datamaterialet
samtidig som vi har vert bevisst pa var egen forforstaelse og provd a sette den til side.

Vi leste materialet flere ganger og beveget oss fra deler av dataene til helheten i materialet
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i hermeneutiske sirkler. Til slutt ble dataene systematisert i ulike hovedfunn som vi mener
er representative for informantenes erfaringer. Var studie er godkjent av norsk senter for
forskningsdata.

Metodekritikk

Kunnskapen fra denne studien er ikke generaliserbar i kvantitativ forstand, men kan veare
analytisk generaliserbar, det vil si overforbar i sammenlignbare situasjoner (Kvale, 1997).
Dette forutsetter at vi gir i dybden av kvinnenes opplevelser gjennom & vere apne for bade
verbale og kroppslige uttrykk. Repstad (2007) lofter fram utfordringer med & ivareta bade
narhet og distanse i forskningsprosessen. I intervjusituasjonen var vi ngye pd d ikke naerme
oss en situasjon hvor vi inntok en terapeutisk rolle, og intervjuene varte til informantenes
refleksjoner ikke brakte fram nye momenter.

Det kan veere bdde en styrke og en svakhet at informantenes erfaringer spenner over en lang
tidsperiode. Lines mann dede to dr for vi intervjuet henne, men da hadde hun over 20 érs
erfaring som kone til sin slagrammede mann. Denne avstanden i tid har gitt henne tid til
refleksjon og bearbeiding av egne folelser, i motsetning til Turid og Anne, som fortsatt lever i
en situasjon med frustrasjon og avmakt. Dette kan ha betydning for deres beskrivelser, i form
av glemsel og omdefinering av virkeligheten, og kan veere en mulig svakhet for var tolkning
av datamaterialet.

Presentasjon av funn

Omsorgsansvar og endring av roller og relasjoner: fra ektefelle til omsorgsgiver

Kvinnene forteller om liv som er totalt forandret etter at mennene deres ble rammet av hjer-
neslag. Fra d vere to selvstendige personer i ekteskapet beskriver de livssituasjoner der deres
rolle overfor mennene blir dramatisk endret. For eksempel gir Turid uttrykk for at livet
hennes nermest invaderes av omsorgen for Jon. Hun forteller: «Mannen min er jo borte.
(...) Jeg tar han opp, dusjer han, gir han medisiner, gir han mat, berger han fra epilepsian-
fall. Hjelper han pa do, kler pa han, kler av han. Pusser tennene pa han, barberer han.» Det
gikk sé langt, fortalte hun, at «det verste er jo at jeg skulle enske han skulle dodd hver eneste
dagr. Ogsd Anne ga uttrykk for at samlivet med mannen krevde mer enn hun kunne klare.
Hun sa ikke annen utvei enn a sgke skilsmisse fra Tore: «Sa jeg sa det til han minstekaren, na
orker jeg ikke mer, na skiller jeg meg.» Men, fortsatte hun, i engstelse for hvordan det skulle
gd med faren, hadde ungene overtalt henne til & fortsette samlivet med mannen.

Pa samme madte som Turid og Anne fortalte Line om mye slit etter mannens slag, men
hennes fortelling handler om hvordan hun fortsatt kunne dele et meningsfylt liv med Olav.
Hun fortalte om utfordringer og planleggingsarbeid for & kunne gjore ting sammen med
ham, og om vanskeligheter med a fortsatt kunne vare kjereste eller kone: «Han var jo han-
dikappet. Alt vi foretok oss sa (...), jeg matte liksom tenke: hvordan far vi det til. Og uten
meg gikk det ikke.» Line forteller at situasjonen krevde sd mye av henne at hun felte at hun
«slutta & veere den mamma som jeg var til mine barn». Hun fortsetter: «Hadde jeg hatt den
erfaring jeg har n4, (...) sd hadde jeg sikkert veert bedre mamma og forstatt bedre men, (...)
jeg visste ikke, det var et helt nytt omrade i livet.»

Gjennom intervjuene forstar vi at kvinnene opplever sorg og fortvilelse over tapet av en
selvstendig ektefelle, og at de opplever at de er blitt kastet inn i utmattende roller som pleie- og
omsorgsgivere for sine menn. Etter slaget ble livet sentrert om mennenes daglige behov. Mens
ekteparene tidligere hadde komplementare roller hvor de utfylte hverandre i hverdagens ulike
oppgaver, gir deres beskrivelser av livet etter slaget oss forstdelse av at relasjonene er blitt
asymmetriske. De handlingsmenstrene som hadde formet partenes roller i samlivet i drene
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som var gatt, ble plutselig og uten forvarsel tatt fra dem, og de opplevde at mannen «ble borte»
for dem. Kvinnene opplevde at deres tillagte roller ikke stemte overens med deres sosiale iden-
titet (Goffmann, 1992). «Familien er (...) et sentralt ankerfeste for identitet», hevder Hyl-
land-Eriksen (2000, s. 242), og for kvinnene var det vanskelig a finne sin rolle og & skape nye
familiestrukturer. I slike situasjoner er det viktig at helsepersonell i kraft av den makten deres
posisjon gir, er bevisst pd det ansvaret de har i et pagdende identitetsarbeid (Meyer, 2000).

Familiens nye hverdag innebar at ansatte i hjemmetjenesten frekventerte hjemmet daglig.
De profesjonelle hadde det formelle ansvaret for mannen og var samtidig ansvarlig for &
stotte og veilede kvinnene i deres del av stellet (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011).
I denne prosessen opplevde kvinnene at de pa den ene siden fikk beskjed om & «bare fortsette
a veere kona til mannen», altsd overlate pleien av mannen til personalet, «<hands off», mens
de pa den andre siden opplevde at de i realiteten hadde hovedansvaret for omsorgen av han
24 timer i degnet, «<hands on». Ved pa den maten 4 bli utsatt for motstridende krav og for-
ventninger fra tjenesteyterne opplevde kvinnene vanskelige rollekonflikter.

Ifolge Young og Klosko (1993) er dikotomien avhengig versus uavhengig en viktig dimen-
sjon ved relasjoner, noe som ogsd ser ut til & ha betydning for symmetrien i relasjonen
mellom de parerende og tjenesteutgverne. I var studie er det en tanke at utdanning og like-
stilling trdr fram som en faktor for kvinnenes posisjonering i relasjonen til bade ektefellene
og de profesjonelle, noe som gjenspeiler seg i de sosiale forhandlingene mellom partene.
Line og mannen hadde likestilt utdannelse og arbeid og var sosialt og ekonomisk jamstilt.
Hun opponerer mot & bli satt i en underlegen posisjon i forhold til de profesjonelle, og
kjemper for & dempe asymmetrien i denne relasjonen. Line kjenner sine rettigheter og er i
stand til & formidle sine behov. «Jeg har skaffet meg utdannelse (...) Jeg forventer at jeg er
en likeverdig samtalepartner til de der i helsevesenet», utbryter hun.

Til forskjell fra Line kan det virke som om Turids og Annes relasjon til ektefellene er preget
av asymmetri. For Jon og Tore fikk slag, var begge ledere i egne bedrifter og var hovedfor-
sorgere i familien. Selv hadde kvinnene hatt stillinger som hjelpepleiere og var underordnet
ledere faglig og organisatorisk. Pa det tidspunktet slaget rammet, hadde Anne veert ufore-
trygdet i to og et halvt ar.

Turid forteller at hun hadde hatt et fantastisk arbeidsliv i helsevesenet, men det & gd i full
jobb, ha hus, barn og en mann som jobbet degnet rundt, ble sd belastende at hun tre ar
for Jon fikk slaget, ble sykemeldt og etter hvert falt utenfor arbeidslivet. Da Jon etter slaget
ble sterkt hjelpetrengende, opplevde hun & bli overtalt av kommunen til & takke ja til 4 ha
omsorgslenn for ektefellen, og mistet derfor rett til uforetrygd.

Kvinnene uttaler at livet ogsa for ungene blir dramatisk endret som folge av farens hjerne-
slag. Deres oppmerksombhet ble dreiet bort fra a veere barn til i hovedsak & handle om omsorg
for faren, og pa mange mdter ble omsorgsrollene snudd pd hodet. Barna ble sentrale stot-
tespillere for modrene, og det forte til at modrene ble tynget av skyld overfor ungene. Line
forteller om smertefulle selvbebreidelser fordi hun ikke hadde klart 4 stille opp for sine barn
da faren ble syk. Hun ga uttrykk for at familien kunne ha vert avhjulpet hvis helsepersonell
hadde trddt til for henne og ungene. Dette stottes av forskning som viser at profesjonell stotte
kan veere avgjorende ogsé for hvordan livet til barn eller ungdommer blir nér en av foreld-
rene blir alvorlig syk (Trondsen & Ytterhus, 2017).

Da mennene kom hjem fra sykehuset og kvinnene fikk i oppgave a gi dem pleie og
omsorg, gjorde Line krav pd en rolle som likeverdig samhandlingspartner med tjeneste-
yterne. Som Turid ble ogsd Anne tilbudt kommunal omsorgslgnn for a ta seg av sin mann.
Anne ble imidlertid advart av en sykepleier om at ved & ta imot omsorgslenn ville det bli
forventet at hun til enhver tid skulle vere tilgjengelig for & dekke mannens omsorgsbehov.
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Turid, som opplevde & bli presset inn i en posisjon med omsorgslenn, erfarte at hun dermed
ble bundet til mannen hele degnet. Anne avslo tilbudet om omsorgslenn, beholdt sin ufere-
trygd og kunne etter en tid ta deltidsjobb som tilkallingsvakt i helse- og omsorgstjenesten
innenfor gjeldende regler for mottakere av uforetrygd (Helse- og omsorgstjenesteloven,
2011). Dermed tok hun grep som ga henne en viss frihet. Hun ervervet en posisjon som
arbeidstaker utenfor hjemmet og fikk et pusterom i tilvaerelsen.

Mangelfull informasjon og samhandling

Vire informanters beskrivelser viser hvordan utilfredsstillende samhandling med helseper-
sonell gjor at de foler seg satt pa sidelinjen og avvist. De parerende opplever usikkerhet og
hjelpelgshet omkring sin egen rolle som omsorgsgiver. Mangelfull informasjon fra den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten vanskeliggjorde ogsd muligheten til & kunne agere overfor
ungene i ulike situasjoner. Line framhever to hovedfaktorer som var spesielt vanskelig:

Jeg savnet skikkelig informasjon og planer om hva de akter a gjore (...). Og hva de liksom forven-
tet av meg som hans kone. Ingenting, ingenting, absolutt ingenting (...). Og det irriterer meg. Jeg
har gétt pd skole, jeg og. Jeg er ikke dum.

Hun beskriver en opplevelse av a bli redusert fra en ressursperson til & bli underordnet tje-
nesteyterne i forhold til hennes mann. Hun forventer & bli respektert som en likeverdig sam-
talepartner med tjenesteyterne og ikke behandles som «den stakkars kona til den stakkars
mannen».

Ogsd Anne forteller om en vedvarende kamp for a fa informasjon. Hun opplevde at ekte-
mannen etter hvert kom i et avhengighetsforhold til smertestillende medisin. Ettersom tiden
gikk, isolerte han seg mer og mer i en medikamentrus og var avvisende og til tider ubeha-
gelig i sin omgang med bade barn og barnebarn. Anne kjempet for & fa delta i beslutnings-
prosesser angdende ektemannens medikamentering, men ble avvist bdde av Tore, som ikke
ville ha hennes innblanding, og av legen, som holdt fast pa at han var bundet av sin taus-
hetsplikt. Anne forteller oppgitt: «<Hadde jeg fatt vite om medisinen, sd kunne jeg jo forklart
ungene ogsd litt mer, for de skjonte jo heller ingenting.»

Turid representerer alle tre ndr hun sukker:

(...) Skulle veert noen som hadde oversikten, som kunne hjelpe meg i ett-og-i-alt, ha noen & dis-
kutere med. N4 har jeg jo slitt ut alle ungene, de er skit lei! Jeg har sikkert slitt ut de f4 vennene
som ... enda madtte vaere der.

Informantene gir oss en forstdelse av at de kjenner pa avmakt og fortvilelse og opplever &
bli fratatt autoritet og posisjonsmakt i sitt eget hjem. De foler seg sviktet av det offentlige pd
grunn av deres manglende engasjement for dem, og opplever at deres identitet som myndig-
hetspersoner blir rokket ved. De fikk ikke informasjon om hvilke rettigheter de hadde i situa-
sjonen, eller hvilke rettigheter og muligheter deres slagrammede menn hadde. Opplevelsen
av & bli holdt «pd sidelinjen» og ikke la deres deltakelse eller medvirkning fa betydning,
opplevdes som en motarbeidelse. Forskning (Molven, 2017) viser at mdten de profesjonelle
moter de pargrende pd, vil veere utslagsgivende for kvinnenes mulighet til & fa mer makt,
styring og kontroll i eget liv.

Ifolge Askheim (2012) vil tjenesteyterne ved a skaffe seg kunnskap om, og gjore bruk av,
den kompetansen pargrende har om mannens behov, bidra til & gi de parerende empower-
ment og styrke muligheten til samhandling mellom tjenestens utgvere og mottakere. For a
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fa til en samhandling som gir en opplevelse av sammenheng i tjenester og tiltak, mé forhol-
det mellom tjenesteutovere og pargrende vere basert pa tillit, gjensidighet, likeverd og for-
pliktelse. For tjenesteutevere vil det vaere viktig a vaere bevisst pa denne dynamikken i mote
med parerende. Kommunens helse- og omsorgstjeneste har plikt til & opplyse om de ulike
rettighetene som borgerne har krav pd. Viktige redskaper i samhandling mellom brukere,
pédrerende og tjenesteutgvere kan vere ordninger som individuell plan (IP), koordinator og
brukerstyrt personlig assistent (BPA) (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011).

Ifolge Thommesen, Normann og Sandvin (2008) er selve utarbeidelsen av en individuell
plan en viktig bearbeidelsesprosess. Utarbeidelse av en individuell plan vil kunne bidra til en
felles situasjonsdefinisjon for derigjennom 4 oppna en felles forstaelse om hva som er malet
med samhandlingen, og hvordan dette malet skal nds. Det er et etisk og prinsipielt mal at tje-
nestemottakerne skal kunne forme og bestemme sine behov (Henriksen & Vetlesen, 2006).
Etter vare informanters beskrivelser virker det som om denne maten a arbeide pa framsto
som lite innarbeidet hos tjenesteutoverne. Dette samsvarer med forskning, som viser at fa
kommuner har etablerte ordninger for hvordan familie og narpersoner kan involveres og
medvirke som aktive bistandsytere (Martinussen, Tingvoll & Kassah, 2014).

En individuell plan uten en god prosessledelse og god oppfelging kan derimot virke mot
sin hensikt og fore til avmakt og frustrasjoner (Thommesen, Normann & Sandvin, 2008).
Line kan vaere et eksempel pa dette. I drenes lop har hun deltatt pd moter med personalet i
helse- og omsorgstjenesten vedrerende Olavs rehabilitering, men hun tillegger disse motene
liten verdi. Hun har vaert med pa 4 utarbeide en individuell plan for Olav, men etter hennes
beskrivelse forstdr vi at den aldri har fungert etter intensjonen som en «brukers plan», og
tilsynelatende blitt liggende i en skuff hos hjemmetjenesten.

Turid forteller at Jon aldri har fitt en individuell plan, men han har fatt utpekt en koordi-
nator. Etter Turids beskrivelse forstdr vi at koordinatoren ikke har fungert som prosessleder
ihenhold til intensjonen i lovverket (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011, §7), og hun «vet
ikke om vedkommende fremdeles har den rollen» (Turid). I var studie framkommer det at
ordningen med en koordinator, det vil si en person & forholde seg til i alle sporsmal som
berorer hjelp og bistand fra det offentlige, har vert et savn hos informantene i alle ar. Ord-
ningen med en koordinator framheves som deres forstevalg pa enskelisten over etterlengtet
hjelp i hverdagen.

For & gi brukere med omfattende funksjonsnedsettelser storre selvstendighet og frihet ble
det i 2015 rettighetsfestet en ordning, brukerstyrt personlig assistent (BPA), som kommu-
nene har en plikt til 4 tilby (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2011). BPA beskrives som en
ordning som omfatter de ordineere helse- og omsorgstjenestene, som bistand til stell, pleie,
maltider, fritidsaktiviteter samt alle andre ngdvendige hverdagslige gjoremal. BPA skal vaere
et likestillingsverktey for a bista folk til & kunne leve et fritt og uavhengig liv, pa tross av hjel-
pebehov. I tillegg til & gi funksjonshemmede tilgang til reiser og fritidsaktiviteter skal BPA
for eksempel bidra til at tjenestemottakere kan ivareta plikter i familien (Helsedirektoratet,
2015). Nér Jon for eksempel ikke kan bere ved, stovsuge eller klippe plenen, kan arbeidet
likevel utfores ved hjelp av hans personlige assistent. Turid ble imidlertid fortalt at BPA-en
ikke skulle overta hverdagslige sysler i og rundt huset. Slike tjenester matte de eventuelt
kjope andre steder. «Sd da ... eh ... orket jeg ikke & g her & klippe plenen, stelle og vaske- og
pleie han, for at det skal sitte en assistent & se pa han i tilfelle han har lyst pa en kopp kaffe»
(Turid). Konsekvensen ble at ordningen ble en belastning for Turid, og resulterte i at de ikke
benyttet seg av kommunens tildelte BPA-timer for Jon.

Ifolge helse- og omsorgstjenesteloven (§3-6) har kommunen plikt til & planlegge, gjen-
nomfoere, evaluere og korrigere tjenestene slik at omfang og innhold er i samsvar med krav
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fastsatt i lov eller forskrift. Ordninger som individuell plan, koordinator og brukerstyrt
personlig assistent skal bidra til & sikre god ivaretakelse av tjenestemottakerne i den kom-
munale helse- og omsorgstjenesten. Eksemplene ovenfor viser imidlertid tilfeller av mang-
lende kvalitetssikring av disse ordningene sammenlignet med intensjonen. For a oppfylle
myndighetenes mal om ivaretakelse av helhetlige tjenestetilbud vil det & kvalitetssikre at
tjenesteyterne har kompetanse til  bruke redskapene etter intensjonen, vere en viktig leder-
oppgave. Det inngdr i en leders mandat & pavirke resultater og sta til ansvar for dem (Strand,
2007).

Var studie viser at manglende informasjon til informantene bidro til usikkerhet og ble
opplevd som belastende. Ifolge Eide og Eides (1996, 2017) forskning kan tilgang til infor-
masjon gi kognitiv kontroll for de pargrende og bidra til at livssituasjonen kan oppleves
forutsigbar. P4 den mdten kan opplevelsen av kontroll styrkes. Nar brukerne ikke har sam-
tykkekompetanse, det vil si ikke er i stand til & tale sin sak selv, blir de pargrende deres
talsperson, noe Line og Turid er eksempler pa. De pargrende matte forholde seg til tjenes-
teuteverne og den informasjonen de ga.

Tore, derimot, som hadde samtykkekompetanse, brukte den til & nekte kona innsyn i sin
helsetilstand. Helsepersonelloven (1999, § 21) framhever at helsepersonell har taushetsplikt
om pasienters legems- eller sykdomsforhold samt andre personlige forhold som de fér vite
om i tjenesten. Opplysninger kan imidlertid gjores kjent for andre dersom pasienten eller
brukeren gir samtykke til 4 gi slik informasjon (§22). Dersom slikt samtykke ikke gis, slik
som hos Tore, kan opplysninger likevel gis videre ndr tungtveiende private interesser gjor
det rettmessig (§ 23).

Da Anne etterlyste forstaelse for sin og familiens situasjon ved & kunne bli involvert i
mannens rehabiliteringsprosess, opplevde hun i stedet at hun ble betraktet som en plage,
bédde for legen og ektefellen. Hun uttrykte at dette ble en belastning som etter hvert forte til
psykiske problemer. Denne situasjonen viser et dilemma som helsepersonell kan oppleve nér
loven om taushetsplikt hindrer dem i 4 gi informasjon, selv om de kan mene at informasjo-
nen kan gagne begge parter.

Ut fra Webers (2000) definisjon av makt meter Turid og Anne det som kan benevnes
som «maktens natteside», en eksistens som ikke rommer flukt (Miiller, 2000). De opplever
d vaere 1 en posisjon preget av avmakt bade i rollen som paregrende og ektefelle og at de har
manglende gjennomslagskraft i situasjoner som angar deres liv. For vdre informanter er det
viktig at tjenesteuteverne kommuniserer hvilke muligheter de har, slik at de kan velge mest-
ringsstrategier som passer til situasjonen. Det kan vare avgjorende for deres opplevelser av
mestring og livskvalitet, i trdd med Béckstrom og Sundin (2009), Eide og Eide (1996) samt
Eide og Fide (2017). Ut fra Habermas’ filosofi kan et ideal for rasjonell kommunikasjon
mellom tjenesteutgver og pargrende vere en herredommefri dialog der de ulike partenes
integritet og interesser ivaretas uavhengig av maktforhold. En mestringsstrategi for Line var
at hun stilte krav til samarbeid knyttet til hennes behov for struktur i hverdagen. Hun la fram
planer om arbeid, deltakelse pa kurs og eventuelt andre aktiviteter, men matte kjempe for
a bli oppfattet som en likeverdig samarbeidspartner med tjenesteutgverne. Vére informan-
ter etterlyser informasjon og samtaler som fokuserer deres muligheter i den situasjonen de
lever i. Parerende har behov for myndighet i eget liv og empowerment gjennom mestrings-
strategier som kan neytralisere krefter som forer til avmakt, og som gjor det mulig a styrke
og mobilisere deres egne krefter.
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Helsemessige konsekvenser for kvinnene som omsorgspersoner

Over tid hadde belastningene som de parerende sto i, sin pris. Vér studie viser at alle kvin-
nene utviklet stressrelaterte lidelser som heyt blodtrykk, forverring av reumatiske lidelser,
depresjon, muskel- og leddsmerter og diabetes. Alle tre beskrev generell utmattelse. Funnene
viser at det d ha aktiviteter utenfor hjemmet, som jobb og fritidsinteresser, kan veere en viktig
mestringsstrategi for d takle en utfordrende livssituasjon.

Line forteller: «Jeg fikk diabetes to (...) som folge av stresset. Men det er jo det at jeg har
bagatellisert det hele tiden, min helse. Jeg har bare sagt jo, jo, jeg klarer meg.» Hun fortel-
ler at hun i oppveksten fikk en leerdom: «[B]it tennene sammen. Klag ikke, klar deg. Men i
ettertid har jeg tenkt at det var feil. Jeg skulle ikke ha krevd sa enormt av meg selv. For jeg
ble syk. Jeg fikk sd hoyt blodtrykk.» Hun fortsetter: «Jeg var jo sjeleglad at jeg hadde arbeids-
plassen, hadde mitt eget kontor. Og der kunne jeg vare med tankene mine (...) og jeg fikk
jo mye forstdelse.»

Ogsd Anne gir uttrykk for at det 4 ha aktiviteter utenfor hjemmet er avgjorende for at hun
skal klare & fortsette livet sammen med Tore: «Jeg har ikke overlevd 4 sitte inne i stua og sett
pd han Tore», utbrgt hun. Hun beskriver sin fysiske helse som god «men psyken ... psyken
kan jo veere hipp som happ». Hun fikk tilbud om & ta enkelte vakter p4 sin tidligere arbeids-
plass, og med det kan hun oppleve a finne et sted hvor hun kan vere seg selv. I tillegg til &
ha en arbeidsplass finner Anne ogsé styrke i bruk av naturen: «Jeg har likt 4 gd i marka. Har
det veert noe, sd har jeg gatt til fjells.»

I motsetning til Line og Anne har ikke Turid funnet legitime friomrader for seg selv. Sok-
naden om uferetrygd ble ikke ferdigbehandlet da Jon fikk slaget, og i stedet fikk hun tilbud
om omsorgslenn. Hun forteller:

Sa blei det né sokt omsorgslenn, og det har jo vert noe av det verste som kunne ha skjedd for vér
del da. For ... jeg har jo falt ut av systemet. Jeg har ikke blitt oppfulgt, og kanskje har revmatis-
men fatt lov & holde pé. S& har kommunen fraskrevet seg alt ansvar for jeg har jo da lonn for 4 ha
han Jon.

Turid forteller at helseproblemene er blitt verre med arene, det har ikke blitt tid eller anled-
ning til & ta vare pd egen helse. All hennes energi har gitt med til & pleie Jon: «Sé jeg har nd
gatt med mine ting og hanglet i alle disse arene og samtidig hatt han.»

Vi forstar at alle tre kvinnene har betalt en helsemessig hay pris for a stille opp for sine
menn etter at slaget rammet. For Line og Anne er det av uvurderlig verdi & fa komme bort
fra en krevende hjemmesituasjon og kunne vere i velkjente roller pa arbeidsplassen. Det gir
krefter og livsmot. I tillegg er det & kunne gd turer i skog og mark en viktig mestringsstrategi
for Anne. For Turid er situasjonen mer fastldst. Hun opplever at omsorgslennen hun far for a
ha omsorg for Jon binder henne til ham 24 timer i degnet. Hun framstar for oss som oppgitt
og nedfor. Hennes fortellinger inneholder lite vi kan fortolke som nyttige mestringsstrate-
gier for a takle hverdagen.

Ifolge Jensen og Johnsen (2000) er det & ta i bruk ulike mestringsstrategier viktig for men-
nesker som opplever dramatiske endringer i livet. Goffmann (1992) beskriver hvordan men-
nesker agerer ulikt i de forskjellige sammenhengene de er i, det vil si de forskjellige rollene
personene har. Han hevder at enhver interaksjon mellom akterer innebzrer en forhandling
om hvem man fir lov til 4 vaere. I var studie ser vi at bdde Line og Anne bruker jobben som
del av en mestringsstrategi. Der opprettholder de sin rolle som arbeidstaker og klarer pa den
madten d beholde mer av sin sosiale identitet. Ved & forbli i ssmmenhenger hvor de opprett-
holder handlekraft og en sosial posisjon ilivet, benytter de viktige strategier som hjelper dem
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til & mestre deres belastende livssituasjon, i tradd med Bickstrom og Sundins (2009) forsk-
ning. Det motsatte er a forbli i en situasjon der en er «kastet ut» av livet sitt, og havner i en
avmaktssituasjon hvor en foler seg handlingslammet (Jensen & Johnsen, 2000; Meyer, 2000).
For Turid ble ansvaret for Jon altomfattende. Det fratok henne handlekraft og sosial posi-
sjon ellers i livet og tilsvarer det Soderlund (2004) viser i sin forskning: at parerende med
24-timers omsorgsvakt «melder seg ut» av sine egne liv. De lengter etter normale, sosiale
liv med egne aktiviteter, men opplever at de bare eksisterer. Turid hadde for eksempel aldri
forstdtt at det var legitimt & kunne fa avlastning i perioder, for d hente krefter. Hun inntok
en rolle hun trodde var forventet av henne. Hun stilte ingen krav, og rollen som omsorgsar-
beider 24 timer i dognet ga en opplevelse av avmakt og utmattelse. I tillegg hadde Turid, péd
grunn av sin gkonomiske situasjon, angst for & miste hjemmet dersom Jon matte pd syke-
hjem. Da ville kommunen, ifglge Turid, kreve sa store andeler av hans pensjon at de ikke
ville kunne beholde huset. Ifolge helse- og omsorgstjenesteloven (2011, §3-6) har hun imid-
lertid som parerende med serlig tyngende omsorgsoppgaver rett til avlastende tiltak for &
lette omsorgsbyrden og gis mulighet til nodvendig fritid og ferie, yrkesaktivitet, familieliv
og deltakelse i ssmfunnsaktiviteter. Turids fastlaste situasjon kan representere det Jensen og
Johnsen (2000) beskriver som en motsats til den type mestringsstrategi som Line, og til dels
Anne, benytter seg av.

Ifolge Ottawa-charterets (WHO, 1986) verdigrunnlag og definisjon av folkehelse kan
manglende oppfolging og dialog med den som har blitt palagt store omsorgsoppgaver, vare
negative pavirkningsfaktorer som virker helsenedbrytende. Det blir viktig a fokusere pa «a
svekke det som medforer helserisiko, og styrke det som bidrar til bedre helse». Var studie
viser et klart behov for at parerendes helsetilstand gis adekvat oppmerksombhet. I en vanske-
lig situasjon, hevder Jakobsen og Homelien (2011), kan meningsskapende og relasjonsori-
entert kommunikasjon vaere avgjorende for ivaretakelse av personens helse. Et eksempel pa
ivaretakelse er Lines opplevelse av 4 bli ivaretatt da hun fikk samtale med noen psykiatriske
sykepleiere, som hun beskrev som «modne mennesker med livserfaringer». Hun beskriver
seg selv som et reflektert menneske, en egenskap hun mener har hjulpet henne gjennom
vanskelige situasjoner. Denne hjelpen varte imidlertid bare en kort stund fordi hjelpen var
knyttet til spesifikke ansatte, som ble borte da de skiftet arbeidsplass. Line gir uttrykk for at
hun ville ha vert sterkere dersom denne hjelpen hadde fortsatt. Vi forstir kvinnene slik at
det tok en tid for de forsto omfanget av hvilke konsekvenser den nye livssituasjonen hadde
for hele familien. Det var vanskelig for dem & finne ut hvordan de skulle gripe situasjonen
an overfor ungene. Barna hadde ikke bare mistet sin sterke, selvstendige pappa og bestefar,
men vart inntrykk er at heller ikke medrene klarte & veere den mammaen de hadde vert for
krisen rammet dem.

Konklusjon

Fra & vaere jevnbyrdige partnere i ekteskap opplever kvinnene & bli kastet inn i utmattende
roller som omsorgsgivere nar ektefellen rammes av alvorlig hjerneslag. Manglende informa-
sjon og samhandling bidrar til at kvinnene foler seg sviktet av tjenesteyterne. I for stor grad
ser man parerende som noen i skyggen av den syke, og det er behov for & endre dette bildet.
Tettere oppfolging og bruk av offentlige ordninger som koordinator, individuell plan og bru-
kerstyrt personlig assistanse kan bidra til ivaretakelse av helhetlige tjenestetilbud.
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