SDU&~

Master of Science in Public Health

Glem ikke de parerende
En kvalitativ undersegelse af de dilemmaer
parerende til personer med demens oplever i
hverdagen og 1 samspillet med den danske
sundhedssektor

Don’t forget the relatives

A qualitative study of the dilemmas relatives of
people with dementia experience in everyday life
and in the interaction with the Danish health
sector

Emma Sofie Kjer Pedersen (30.09.98)

Vejleder: Pernille Tanggaard Andersen
Samlet antal af typografiske enheder: 172.559 (72 ns)



Abstract

Introduction: The World Health Organization concludes that dementia is one of the leading causes
of disability and dependence among older people globally. At the same time, dementia is a disease
that affects and burdens the patient as well as the relatives around the person with dementia. The
literature contends that the primary care of people with dementia, is mainly provided by informal
caregivers, such as relatives. Furthermore, the literature indicates that the relatives often neglect their
own health, and experience great deprivation in their own needs in order to live up to their unformal
caregiver role and to act as the link between patient and the health sector. Aim: This project seeks to
investigate how relatives of people with dementia experience the disease process, and everyday life
when the upheaval in the form of the dementia diagnosis afflict in a Danish context. Method: The
data consists of nine semi-structured interviews with relatives of people with dementia and a
participant observation in ‘Demensfallesskab Fyn’. A qualitative analysis of the informants'
perspectives was carried out, where relevant theories continuously was used to open the phenomena
that were at stake in the empirical study. Results: The relatives who had participated in a relative’s
group, expressed this as rewarding, both for the perception of their own role and in the interaction
with the health sector. Furthermore, it was clear that the relative role put stress on the relatives and
the relatives do not always feel understood by the surrounding community. Conclusion: The relative
role is rarely compatible with a full-time job or other daily chores without the relatives feeling stressed
or inadequate in the role as relatives. Despite the Danish national dementia action plan 2025, there is
a lack of standardization in the dementia field, which leaves the responsibility for efforts and offers
to relatives and persons with dementia to the municipalities. This affects both the relatives and the
people with dementia. The expected efforts, help, and guidance to receive as a citizen when a loved

one is diagnosed with dementia, depends largely on the municipality of residence.



Resumé

Baggrund: World Health Organization konkluderer, at demens er en af de vasentligste arsager til
invaliditet og afhangighed blandt @ldre mennesker globalt. Samtidig er demens en sygdom, der
rammer og belaster den syge sével som de parerende omkring personen med demens. Litteraturen
peger pa, at den primere pleje af personer med demens langt hen ad vejen ydes af uformelle plejere,
sasom parerende. Yderligere tyder litteraturen pa, at disse péarerende negligerer egen sundhed og
oplever store afsavn 1 egne behov, for at kunne leve op til deres parerenderolle og fungere som
bindeleddet mellem patient og sundhedssektoren. Formal: Dette projekt sager at undersege, hvordan
parerende til mennesker med demens oplever sygdomsprocessen, og hverdagslivet nar
livsomvaltningen 1 form af demensdiagnosen rammer. Metode: projektets data bestar af ni semi-
strukturerede interviews med parerende til personer med demens og én deltagerobservation i
Demensfallesskab Fyn. Der blev foretaget en kvalitativ analyse af informanternes perspektiver, hvor
der labende blev anvendt relevante teorier til at dbne op for de fenomener, som var pd spil 1 empirien.
Resultater: De parerende som havde deltaget 1 en parerendegruppe, italesatte dette som givende,
bade for opfattelsen af egen rolle og 1 interaktionen med sundhedssektoren. Yderligere var det tydeligt
at parerenderollen ’slider’ pa de pérerende, og de pérerende ikke altid foler sig forstiet af det
omliggende samfund. Konklusion: Parerenderollen er sjeldent forenelig med et fuldtidsjob eller
andre dagligdagsgeremal, uden at de parerende foler sig stresset eller som utilstreekkelige 1 rollen
som parerende. Trods den nationale demenshandlingsplan 2025, er der manglende standardisering pa
demensomradet, hvilket overlader ansvaret for indsatser og tilbud til de parerende og demensramte
til landets kommuner, hvilket rammer bade de parerende og personerne med demens. Den indsats,
hjelp og vejledning man som borger kan forvente at modtage, nar en kar bliver diagnosticeret med

demens, athanger 1 hej grad af bopelskommune.



Tak

Der skal lyde en stor tak til alle informanterne, som har taget sig tid til at deltage 1 dette projekt og
uden forbehold har delt deres livsverden med mig. Parerenderollen fylder uden tvivl meget i jeres
hverdag, sa tid og overskud er hos jer en knap ressource. Derfor er det med stor taknemmelighed at

jeg kan sige at I var gruppen, der hjalp mig med at blive klogere pa omradet.

Tak til Pernille Tanggaard Andersen for altid kompetent vejledning og opmuntrende ord, for tidligere

forskning og for stor inspiration til specialets hovedfokus, samt indgang til hele LIDEM-netvaerket.

Tak til venner og familie for at gide hare om mit speciale og dets elementer i tide og utide. Det er for

dem i1 denne periode blevet tydeligt, at dette er et omrdde, som vakker min interesse og nysgerrighed.

Odense, maj 2022

Emma Kjar Pedersen



Indholdsfortegnelse

Kapitel 1 0
1.1 Baggrund 08 KONLEKST ....................ccoccoooiiiiiiiiiiiiiiii ittt ettt ettt bbbttt 1
Demens..........ccooiiiiie e 1

Den nationale demenshandlingsplan 2025 ... 3

Demens som diagnose i Danmark ... s 4

De forskellige PArOrenderoller .................coooiiiiiiiiiiiiiiee ettt ettt bbbt b et b ettt e bt nen 6

PArarendes REIDIEd................c.ccooioiiiiiiiiiiiicc ettt sttt 7

1.2 Afgraensning af ProBICfelt..........................cccoocooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiee e 8

1.3 Problemformulering.......................cocoooioouiiiiiiiiiiiiii ittt ettt 9

Kapitel 2 10

2.1 Indledende teoretiske OVErVeEJEISEr ........................cccouoviiiiiiiiiiiiiiiieieeee ettt ettt 11
L2 TOONI. ...ttt e

Tvetydigt tab ..

Sundhedskompetencer

OperationaliSering Af TROTN...........c.ooiiiiiiiii ettt b bbbttt et et st e sae st sb e e bt bt esee e enaens 17
2.3 State of the art .......... et s 19

Pérerendes helbred............................ ettt s 19

Parerendes opfattelse af €Zen Tolle ...............ocooiiiiiiiiiii ettt 21

Pérerendes relation til SUNAREdSSEKEOTen .............c.ccocooiiiiiiiiiiiiiic ettt 23
OPSUIMIMEIIIG. ......c..eviiiiiiiiiititit ettt ettt ettt b e bt bt e et e st et e s b e s b e s bt s bt ehe e bt es e e st en e e e e st ab e eb e e bt e bt eut e st emt et enbesbe st esbeebeeneeneeneennens 23
Kapitel 3 25
3.1 Videnskabsteoretisk POSTIONEYING.....................cccccueuiiiiniiniiniiiat ettt ettt b e bt h ettt et be b 26

FIOIMEIIOLOZI ......c..oeiiiiiiiii ettt ettt b bttt ettt b e e bt e bt e bt bt e bt et et et e st et b e bbbt et et ennen

HErMENEULIK. ...ttt

Egen positionering

Implikationer for den videnskabsteoretiske POSItiONering ..............cccocooiiiiiiiiiiiiiiiiieee e 29
3.2 LitteraturSOZRINGSPIOCES ...................ccccouiuiaiiuiiiiiieiieteie ettt 30
BB DAIA. ... h ettt ae

Kvalitativ forskning

Deltagerobservations- 08 INTEIVIEWGUIAE ..........c.ccoiiiiiiiiiiiiii ettt ettt ettt ettt et ennes 33

DAtaINASAIMIIIG .......co.ooeiiiiiii ettt ettt b bt et ettt et b e b bt bbbt sttt ettt b e bbbttt ennen 34

Praktiske foranstaltninger ....

ANALYSESTIATEGI.........coveiiiiiiiii ettt ettt st b e bt b et et b e e b bt bt bt bt sttt e st ne e bt bbbttt ennen 36
Bed REKFUIIEEING ...........coooviiiiiieiiiiieiiee ettt ettt ettt bbbt bttt b e bbbt bbbttt b e 37
3.5 EISKE OVEIVEJEISEF ...t bbb bbbttt 38

Kapitel 4 40
B I BAGGFUNA..............c.oiiiiiiiiiiieiie ettt H bbbt h et h e b b bbbt h ettt bbb

Emnekodning

Informanternes sociodemografiske data ..............c.oocooiiiiiiiiiiiiii ettt 41
B2RESUILALET ....................coooiiiie ettt 42

Del 1 - Demenssygdommens betydning for relationer .............................. et 42

Del 2 - De péarorendes interaktionen med den danske sundhedsseKtor.................coccceoevniiiinneiinncenncceeceneeeenes 46

Del 3 - Parorendes opfattelse af processen fra tegn pa sygdom til plejehjem................ocoooiiiiiiiiiiiiineee 48
Del 4 - De parerendes beskrivelse af potentialer, udfordringer, og ensker i sygdomsprocessen................c.ccccecevererenencne 53
OpsumMmMEring af FESUITATE .........cc.ooiiiiiiiii ettt ettt st b e bbbttt et e s b e sbesbesbe e bt ebeeseeeeaens 62
Kapitel 5 64

5.1 DiSKusSion Gf FESUILATET ....................cccoociviiiiiiiiiiiiee ettt ettt bbbttt ettt eae 65



Manglende StANAArAISEIING ............coooiiiiiiiiiiiie ettt ettt ettt et b e s b s bt s bt e bt e bt e st et et e saenaeebeebeebeebee st entennen 65

PSYKOIOZISK SATDATREd ..........cooiiiiii ettt bbbttt b ettt b ettt ettt ne 67
5.2 DiSKUSSION QF MELOAE ....................c..cooouiiiiiiiiiiiiiiiieiieeee ettt ettt ettt sttt 69
Kvalitativ forskning
REKIFULEETINIE ...ttt ettt ettt s bbbt et e st et e et e bt e b e e bt e bt e bt e bt e st et et e naenaeabeebeebeemee st entennen
Gruppen af INFOIrMANTET ..........ccoooiiiiii ettt ettt b e bbbt bt et et et e st e sbe st e sbeebeebeeseeneeneens
Online og telefoniske interviews.
BIUEG AF TR0 ...ttt b e bttt ettt b e b bt bbbttt et n et a e bbbt bttt enten
Kapitel 6 74
6. KONKIUSTON .................c.ooooiiiiiiiiiic ettt ettt 75
Demenssygdommens betydning for relationer...................ocooiiiiiiiiiiiee s 75
Pérerendes oplevelse af interaktionen med den danske sundhedssektor....
Parerendes opfattelse af SYGAOMSPIOCESSEIN............c.oiiiiiiiiiiiitieie ettt ettt ettt b ettt e s et e s seenene 77
Parerendes oplevelser af potentialer og udfordringer i SygdomSpProcessen.............c.cccovuiiiiirieininieineeeeereee e 78
Parerendes ensker til sygdomsprocessen
Opmarksomhedspunkter til fremtidig fOrsKNING ...t 79
Kapitel 7 80
ToLTHEIAIUT ...ttt 81
Kapitel 8 87
Bilag 1 - SOZESIIENGE ...ttt bt bbbt h bttt 88
Bilag 2 - Deltagerobservations- 0g iRterVIEWGUIAE..........................ccccoccuivuiviiiiiniiniiiii ettt 89
Bilag 3 - Map over teMatiKKer .......................c.cocoooiiiiiiiiiiiiiiiiei ettt ettt 92
Bilag 4 - ReKrutteringshilag ....................c.ccccoooiiiiiiiiiiiiiiiiei ettt ettt ettt 93
Bilag 5 - SamitykkeerkleeringsSkABelON ............................cccooiiiiiiiiiiiiiiiiieieiee ettt 93
Bilag 6 - Overblik over gruppering Af data..........................cccooiiiiiiiiiiiiiiiiiieet ettt 95
Tabeloversigt
Tabel 1 - Definerede inklusion- og eksklusionskriterier til udveelgelse af litteratur.............cueuevneveieiiiieiiiiiiiiniieieinnecnn 31
Tabel 2 - Oversigt over bloksogning via PEO-mOAEllen ..............c..ccvevuneieiiiiiieiiiieiniiiiieiiiieiimeieiiiieceiieseiecstiecacmene 31
Tabel 3 - Varighed pa indSAmIet iRLEFVIEWS ..........ccovuvuiuiuiuiuiuieiuieieieieiiieteiiieiiiiiititiuttasetatesesssetesesessntssssssasassmeses 35
Tabel 4 - Oversigt over informanternes sociodemografiske dat@ ...........c.c.eevevniiiiuiniieieiiiieieiiiiiiiiiiieiiiiieieiieieceimecnn 41
Figuroversigt
Figur 1 - Estimerede tendenser i den globale aldersstandardiserede demens proevalens ..............coevevevrueiieieiieieiininnecennn 3
Figur 2 - Styringsstruktur og Styringsrelationer i det danske sundhedsv@sen .............c.cocveveveieiniiiieiiieiiiiiieiiineieiiinenen 5
Figur 3 - Seks retningslinjer for pSykiSk reSili€ns ..........covueeieiiiiiiaiiiiiiiiiiieiiiiieiiiiiiiiiieieietiiiecmececstsecescsssesssmmnn 18
Figur 4 - Prisma flowchart - systematisk litteraturSOZRingSProCes ..........vevueeveiiieieiiieieiniieieiiiietetiiecatesececcsscsmenns 32
Figur 5 - ReKTUIEFINGSPIOCES «.cuuvuvneieinineieinineieineieiuineteieetietetsetesasstsesatsmsssstsssssssssssssssssssessssssssssssssssssssnssesssses 38
Boksoversigt
Boks 1 - Fokuspunkter i demenshandlingsplanen 2025 ............c.coeveveiuiniieiiiiiuieiiiieiiieieiiiiiieiiiiieiecciesacmecscsssscece 3

BOKS 2 - EGRE RYPOLESEY «.uueneveeniieinineieiiieieiniiiiainiieieiiiiitetteietetstetasstsssessssesssstsssessssssssasssssssssssmessssssssssssssasss 29



Kapitel 1
Indledning

1.1 Baggrund og kontekst

Demens

Den nationale demenshandlingsplan 2025
Demens som diagnose i Danmark

De forskellige parerenderoller

Péregrendes helbred
1.2 Afgraensning af problemfelt

1.3 Problemformulering

Dette kapitel praesenterer baggrund og kontekst for projektet, herunder demens som sygdom, den nationale
demenshandlingsplan 2025, demens som diagnose 1 Danmark, de forskellige parerenderoller og en status
pa de pérerendes helbred. Afslutningsvis redegeres der for projektets afgresning, efterfulgt af projektets

problemformulering og tilherende forskningsspergsmal.
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1.1 Baggrund og kontekst

Formalet med dette projekt er at undersege, hvordan pérerende til personer med demens oplever
sygdomsprocessen og hverdagslivet, nar livsomvealtningen i form af demensdiagnosen rammer.
Demenssygdom har leenge veret omtalt som de parerendes sygdom, idet mennesket med demens ikke
altid foler sig generet af sygdommen og de medfelgende symptomer. Sygdommen og den
medfelgende parerenderolle pavirker bade familie og omgangskreds, nar personen med demens stille
og roligt ®&ndre adfaerd og sygdommen fylder mere 1 dagligdagen (Alzheimers foreningen, 2020). Det
er derfor vasentligt at undersege, hvordan parerende til personer med demens oplever egen
dagligdag, nar de skal fungere som bindeled mellem den sygdomsramte og sundhedssektoren.
Yderligere skal de parerende finde fodfaeste 1 den livomvaltning demens diagnosen medfelger. I dette
afsnit praesenteres konteksten for undersegelsen og hvordan processen fra forste sygdomstegn til
diagnosestillelsen foregar 1 den danske sundhedssektor. Yderligere prasenteres betydningen af
parerenderoller og parerendes sundhedsstatus, da underseggelsen afgrenses til de parerendes

livsverden.

Demens

Demens betegner et bredt spektrum af tilstande, hvor mentale feerdigheder bliver svaekket af sygdom.
Demens spander fra en forholdsvis afgraenset kognitiv svaekkelse til en tilstand preeget af fuldsteendig
hjelpeloshed, samt fraver af sprog og forstaelig tankevirksomhed (Rex, Paulsen, &
Alzheimerforeningen, 2011). Hvorfor demenssygdom opstar, vides ikke, men sygdommen skyldes
altid forandringer af sygelig karakter i1 hjernen. Der er mere end 200 forskellige sygdomme, som
medferer demens (Rex et al., 2011). Risikoen for at fa en demenssygdom stiger med alderen, men
demenssygdom er ikke en naturlig felge af alderdom. Der findes endnu ingen medicin eller
behandling, der kan helbrede de personer, som far en demensdiagnose. Lengden af sygdomsforlebet
varierer fra nogle fa ar til flere artier, inden personen med demens der af sygdommen (Rex et al.,
2011). Forskning wviser, at tidlig sygdomsudredning og diagnosestillelse er essentiel for
sygdomsforlgbet, da behandling af medfelgende sygdomme og symptomer dermed kan tages i
sygdommens tidlige fase, s& demenssymptomerne mindskes. Yderligere har alle personer med
demens behov for pleje og omsorg af forskellige karakter, og det er derfor vigtigt at fa den rette
diagnose, sa patienten og parerende kan tilga maélrettet hjelp 1 sundhedsvesnet (Dubois, Picard, &

Sarazin, 2009). Det kan vare vanskeligt at skelne mellem begyndende demens og almindelige
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kognitive &ndringer forbundet med aldring, idet mange @ldre naturligt far et langsommere mentalt
forarbejdningstempo, og bliver mindre mentalt fleksible, hvilket ikke er udtryk for demens. Selvom
demens 1 de fleste tilfeelde er jevnt fremadskridende, er der tradition for at opdele forlebet 1 tre faser,
ogsa svarende til tre grader af demens. Demens opdeles 1 praksis i: let demens, moderat demens og
svaer demens. Opdelingen skal forstds som rent beskrivende, og det kan 1 praksis vare vanskeligt at
skelne pracist mellem de tre faser (Rex et al., 2011). Falles for de lette til moderate grader af demens
er, at patienten er ved klar bevidsthed, og ikke lider af lange perioder med uklar bevidsthed og
desorientering. Ved grader af svaer demens mister patienten bade hukommelse, dommekraft og sprog,
ofte kan personer med svar demens vere ude af stand til at genkende agtefzlle, born og tidligere
venner. Der forekommer ofre svere adferdsforstyrrelser, nar personer har denne grad af demens,
disse forstyrrelser er ofte 1 form af uro, rastloshed, meningslese rab eller apati og svigtende initiativ

(Rex etal., 2011).

World Health Organization (2018) konkluderer, at demens er en af de vasentligste drsager til
invaliditet og afhangighed blandt &ldre mennesker globalt. Samtidig er demens en sygdom, der
rammer og belaster den syge sdvel som de parerende omkring personen med demens (Ask et al.,
2014). Demens rammer ofte personer over 65 ir, men kan ogsd ramme personer helt ned 1 40-50-
arsalderen. Antallet af personer med demens forventes at stige 1 takt med stigende levealder.
Prognoser peger p4, at antallet af personer over 60 &r med demens, 1 2040 vil vere 120.000-140.000
personer 1 Danmark (Videnscenter for Demens 2019). Sundhedsekonomisk estimeres det, at de
direkte sundheds-og sociale omkostninger forbundet med demenssygdom er 10 mia. kr. arligt 1
Danmark (Sundhedsstyrelsen, 2018 a). Vesteuropa har den hejeste forekomst af personer, der lever
med demens, anslaet til 7,0 millioner, og dette tal forventes at stige med 40% 1 lebet af de neaeste 20
ar (World Health Organization, 2012). Denne forekomst kan i hej grad baseres pa den stigende
levealder og hgje levestandard 1 Vesteuropa, sammenlignet med andre lande globalt (World Health
Organization, 2012). P& baggrund af udfordringer med at handtere de forandringer, som demens
forarsager, er der iveerksat flere strategier. P4 verdensplan er en multisektortilgang, der retter sig mod
behov og perspektiver hos personer med demens og deres parerende, blevet prioriteret (Sundheds-
og Zldreministeriet, 2016; World Health Organization, 2012). Nichols et al. (2022) estimerer
tendenser 1 den globale aldersstandardiserede demens pravalens og antallet af demenstilfaelde for alle
aldre. Den stigende pravalens hanger 1 hgj grad sammen med den stigende @ldrebefolkning. Dette

er afbildet 1 nedenstdende figur 1.
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Figur 1 - Estimerede tendenser i den globale aldersstandardiserede demens pravalens og
antallet af demenstilfeelde for alle aldre. 95% konfidensinterval, 2019-2050. GBD=Global
Burden of Diseases. Injuries, and Risk Factors Study. Af Nichols et al., 2022.

Den nationale demenshandlingsplan 2025

Regeringen og Folketingets satspuljepartier indgik i efterdret 2015 en aftale om at afs@tte ressourcer
til at understotte udviklingen pa demensomréddet. I 2016 blev dette udmentet i ’Den nationale
demenshandlingsplan 2025’ (Sundhedsstyrelsen, 2016). Demenshandlingsplanen rummer 1 alt 23
initiativer fordelt pd fem fokusomrader og alle initiativer har som overordnet formal at styrke
kvaliteten 1 demensindsatsen og forbedre livskvaliteten for mennesker med demens og deres
parerende (Sundhedsstyrelsen, 2016). Det faglige oplag til den nationale demenshandlingsplan 2025

indeholder tre fokuspunkter, som bidrager til den overordnede mélsatning, se nedenstdende boks.

Det faglige oplag har tre fokuspunkter, som skal realiseres for at na den overordnede malsztning
(Sundhedsstyrelsen, 2016).
o Danmark skal vare et demensvenligt land, hvor mennesker med demens kan leve et vardigt
og trygt liv
¢ Behandling og pleje af mennesker med demens skal tage udgangspunkt i den enkeltes behov
og vardier og tilbydes i sammenhangende forleb med fokus pa forebyggelse, tidlig indsats,
nyeste viden og eget forskningsindsats

o Parerende skal inddrages aktivt og samtidig have mere stette i livet som parerende

Boks 1 - Fokuspunkter i demenshandlingsplanen 2025
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Som ovenstaende boks tydeligger, satter den nye handlingsplan fokus pd de parerendes rolle, og
handlingsplanen ensker i hgj grad, at de parerende systematisk bliver inddraget 1 opgavevaretagelsen.
Ligeledes skal kommuner og regioner i hgjere grad opfatte de péarerende som en ressource
(Sundhedsstyrelsen, 2016). Litteraturen konkluderer dog, at flere parerende oplever oget stress 1 deres
hverdag, idet sundhedssektoren er athaengig af deres hjaelp (Cheng, 2017). Handlingsplanen fokuserer
ligeledes pé stotte til de parerende, men denne stotte skal forstds som kurser og viden, der fungerer
som en form for uddannelse af de parerende, og dermed giver dem redskaber til at kommunikere,
udeve pleje og mestre personer med demens. Hvordan parerende til personer med demens selv skal
forholde sig til deres @ndret livssituation, en usikker fremtid, samt hvordan de prioriterer tid til sig
selv. og egen sundhed i lebet af sygdomsprocessen, navnes ikke som fokuspunkter i
demenshandlingsplanen. Disse emner konkluderes dog som vasentlige for parerendes livskvalitet 1
litteraturen (Alzheimers foreningen, 2020; Cheng, 2017; Egilstrod, Ravn, & Petersen, 2019). Den
nationale demenshandlingsplan 2025 satter fokus pa demenssygdom og det sammenhangende
forlgb. Ligeledes forseger Regerigen og Sundhedsstyrrelsen at tenke parerende og deres rolle ind 1
processen ved hjelp af kurser og inddragelse i1 opgavevaretagelsen, dog fejler handlingsplanen nar
parerende til personer med demens skal opfattes som selvstendige individer med egne behov.

Péarerendes generalle sundhedstilstand uddybes 1 afsnit 2.3 ’State of the art’ pa side 19.

Demens som diagnose i Danmark

Sundhedssektoren er en stor og vigtig del af den danske velferdsstat (Andersen et al., 2020).
Traditionelt er sundhedsvesnet et decentralt ansvar og dermed en opgave for kommuner og regioner.
Dette begrundes blandt andet med, at regioner og kommuner har kendskab til lokale forhold, og derfor
bedre muligheder end ministerier for at vurdere, hvordan arbejdet kan tilretteleegges bedst muligt ud
fra lokale behov. Kommunerne skal bidrage til at opfylde ambitionen om det nare sundhedsvasen,
idet de er ansvarlige for den borgertilrettet forebyggelse, rehabilitering, hjemmepleje, dele af den
palliative indsats og socialpsykiatriske tilbud (Andersen et al., 2020). Andersen et al. (2020) beskriver

styringsstruktur og styringsrelationer 1 det danske sundhedsvasen 1 nedenstaende figur 2.
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—— Retningslinjer, viden og anbefalinger
— Regulering, ressourcer

Kvalitets- og procesmal

“— Forhandlede aftaler
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~-------——-%  Akkrediteringsstandarder og -proces

Figur 2 - Styringsstruktur og Styringsrelationer i det danske sundhedsvasen af Andersen,
Lau, og Myglegaard Andersen, 2020.

Nér ovenstdende figur ses i en demenssygdoms kontekst, sker den indledende diagnostik af
demenssygdom i den almenpraksis. Patientens sygehistorie underbygges ved hjlp af oplysninger fra
parerende eller andre, der kender patienten godt. Selve diagnoseudredningen er en pavisning af
kognitivt svigt, udelukkelse af differentialdiagnoser og en klassificering og kortlagning af patientens
aktuelle tilstand (Qksnebjerg, Hasselbalch, Lolk, & Velund, 2022). Demensdiagnosen underbygges
ved brug af demenstests og neuropsykologisk undersogelse pa det sygehus eller klinik med den
tildelte opgave fra regionen. Den pageldende leege der udferer demenstest og neuropsykologisk
undersagelse, opfordres til at tage parerende med pé rdd under planlegningen af tiltag, samt at
forberede de parerende pa sygdommens naturlige forleb (Qksnebjerg et al., 2022). Yderligere
forventes det af sundhedsvaesnet, at leegen opfordrer parerende til medlemskab eller til at kontakte
patientforeninger og interesseorganisationer, sasom Alzheimerforeningen og Aldre sagen
(Sundhedsstyrelsen, 2018 b). Nar demensdiagnosen er stillet, abner dette for nogle muligheder i den
kommunale pleje i form af hjemmehjalp og aflastningstilbud pé dagcentre. I Danmark har vi sé vidt

som muligt en strategi rettet mod, at @ldre plejes i egen bolig med hjelp fra parerende og den
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kommunale hjemmehjelp, indtil sygdommen forverres 1 sddan en grad at plejehjem bliver

uundgaeligt (Sundhedsstyrelsen, 2018 b).

De forskellige parerenderoller

Familierelationer er vigtig for menneskers trivsel pd tvaers af livsforlebet. Ligeledes er
familierelationer vigtig for mennesker, der lever med demens, da dette bidrager med fordele for
selvvaerdet og identitet, samt yder stotte til hjemmeboende personer med demens (La Fontaine &
Oyebode, 2014). Paregrende til personer med demens varetager en central og vesentlig rolle for
sygdomsramte 1 hele sygdomsprocessen. Parerende er derfor en central akter i samarbejdet med
fagprofessionelle, sasom hospital, leeger og specialleger, men ogsa i hverdagslivet, sdsom bank,
apotek og friser (Oksnebjerg et al., 2022). Nar en person rammes af demenssygdom, er det ikke altid
selvsagt hvilket familiemedlem, der péatager sig hovedansvaret som primare parerende eller bindeled
mellem sundhedsvasen og patient. Studier viser, at belastningsgraden og felelsen af formal, blandt
de parerende plejere, 1 hoj grad kommer an pa hvilken familierelation og rolle, der var mellem den
parerende og personen med demens i1 arerne inden sygdomstegn (La Fontaine & Oyebode, 2014;
Rigby, Ashwill, Johnson, & Galvin, 2019). Det tyder pa, at der er forskel 1 den oplevede plejebyrde
blandt egtefeller og voksne bern til personer med demens (Rigby et al., 2019). Voksne bern
rapporterer 1 hgjere grad om sterre plejebyrde og lavere livskvalitet grundet plejeopgaven end
egtefeller gor. Ligeledes tyder det pa, at voksne bern i hejere grad bruger eget netvaerk end
egtefeller, men voksne bern foeler stadig en storre plejebyrde. Ifalge Rigby et al. (2019) har voksne
bern ofte flere muligheder for at fi hjelp i1 eget netvaerk end egtefeller. Trods voksne bern er bedre
til at bruge deres netverk, oplever de 1 hgjere grad en nedsettelse af egen livskvalitet, ssmmenlignet
med &gtefeller. Agtefeller til en person med demens har ofte flere muligheder for at dedikere tid og
ressourcer til deres nye rolle, end voksne bern har. Voksne bern kan finde det vanskeligt at forene
deres nye rolle som plejer med deres nuverende roller, da de ofte ogsé selv er foraldre til yngre bern,
xgtefelle og varetager en arbejdsfunktion (Beitman et al., 2004; Stephens, Townsend, Martire, &
Druley, 2001; Wang, Shyu, Chen, & Yang, 2011).

Nikolaidou, Tsolaki, Niakas, og Ladopoulou (2017) underseger begrebet ’at vaere parerende’ til en
parerende. Borneborn til personer med demens eller bern til personer med demens som stadig har
begge foreldre, kan opfattes og skal forstds som vaere péarerende med to roller. De er parerende til

personen med demens, men ligeledes ogsa parerende til den primare péarerende. Familiedynamikken
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pavirkes, nar rollerne og balancen @&ndres grundet sygdom (Nikolaidou et al., 2017). Parerende til
personer med demens har naturligt deres egne folelser og opfattelser af hele sygdomsprocessen, men
parerende til parerende bliver yderligere emotionelt pavirket af den byrde de ser deres
familiemedlemmer pétage sig ansvaret for grundet demenssygdommen. Yderligere influerer
handteringen af stressede situationer den felelsesmassige tilstand, sdvel som den made de der er i
rollen som parerende til parerende, involverer sig med den demenssyge pa (Simpson & Rholes 1998).
Nikolaidou et al. (2017) finder, at de parerende til parerende, som har en fast hverdag med den
primare parerende 1 hgjere grad pdvirkes emotionelt, end de parerende til parerende, der ikke pé
samme made er en fast del af hverdagen, da de ikke oplever plejebyrden hos den primaere parerende
1 samme omfang. Yderligere finder Nikolaidou et al. (2017) at parerende til parerende oftest overses
som en gruppe 1 sundhedssektoren, men i lige sa hegj grad har behov for stette og terapi som gruppen

med primare pdrerende.

Parerendes helbred

Et studie fra det sydlige London (Banerjee et al., 2003) finder at storstedelen af plejen af personer
med demens ydes af uformelle plejere. Disse plejere er familie, venner og naboer, der ikke er
uddannet eller treenet til at pleje personer med demens. De uformelle plejere er ligeledes plejere, der
ikke er ekonomisk kompenseret for deres tjenester (Vitaliano, Zhang, & Scanlan, 2003). Nogle
personer med demens, oplever en tryghed 1, at det er familie og andre nere, der fungerer som plejere
og dermed er en aktiv del af hverdagens geremél (Chang, Baber, Dening, & Yates, 2021). Litteraturen
peger 1 retningen af, at de parerende til personer med demens ofte foler sig ensomme og isoleret fra
samfundet (Alzheimers foreningen, 2020; Egilstrod, Ravn, & Petersen, 2019), samtidig ses der en
belastning af de parerende 1 hverdagslivet, hvilket i flere tilfeelde forer til stress og depression (Cheng,
2017). Der er formentlig flere komplekse arsager til den svaekkede livskvalitet og risiko for sygdom
hos parerende. En vasentlig faktor er svaekket egenomsorg, idet de psykiske, sociale og fysiske
belastninger, og de mange timer rollen som pérerende kraver, ofte svaekker den parerendes
ressourcer og tid til egenomsorg (Chiao, Wu, & Hsiao, 2015). Det tyder altsa pa, at
demenssygdommen 1 hegj grad ogsd rammer de parerendes mentale og fysiske helbred. Dette
tydeligger behovet for, at péarerendes helbred ogsa ber vare et fokuspunkt, ndr demenssygdom
rammer en familie. Litteraturen pa omradet om parerende og deres sundhedsstatus, opfattelse af egen
rolle, relation til sygdomsramte og sundhedsvasen, uddybes yderligere 1 kapitel 2 under afsnit 2.3

‘State of the art' pa side 19-24.
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1.2 Afgraensning af problemfelt

Dette afsnit redeger og begrunder for projektets afgrensning, herunder overvejelser omkring

problemstilling, informanter, samt fokusomréder.

P4 baggrund af ovenstaende tendenser er det relevant at undersege, hvordan parerende til personer
med demens oplever overgangen fra sygdomstegn til personen med demens kommer pé plejehjem 1
en dansk kontekst. Demensomrédet udger et felt som mange mennesker bliver berert af, bade
personer med demens, de parerende, de parerende til de parerende, samt de fagprofessionelle.
Samtidig er demens en sygdom hvor sygdomsramte i1 hgj grad er er athangig af hjelp og stette fra
parerende (World Health Organization, 2018). Det forventes at aegtefaller til personer med demens
kan opleve dramatiske @&ndringer i deres @gteskabelige forhold pa grund af de mange @ndringer, der
kommer 1 forbindelse med demenssygdommen. Det er relevant at undersege, om rollen som plejer
skaber et pres pa de parerende, da de befinder sig 1 dobbeltroller. De pédrerende skal bade fungere
som plejer, men samtidig vedligeholde rollen som péarerende. Litteraturen havder, at der findes et
videnshul, 1 form af hvordan parerende til personer med demens opfatter og handtere deres rolle,
samtidig med at de parerende ikke mister deres egen frihed (Ask et al., 2014; Egilstrod et al., 2019;
Macdonald et al., 2020). Det er derfor interessant at undersege, hvilken livsverden de parerende til

personer med demens oplever.

Dette projekt har derfor et afgraenset fokus pa, hvordan de parerende til personer med demens oplever
sygdomsprocessen, da det er deres fokus og tanker jeg ensker at bringe 1 spil. Afgrensningen er sat,
for at kunne afdaekke problemstillingen bedst muligt, set ud fra tidsramme og tilgaengelige ressourcer.
Som afsnittet ’De forskellige parerenderoller’ afdekker findes der mange forskellige pirerende
relationer og hver situation er unik. Jeg har ikke afgraenset mine informanter til en specifik
parerendegruppe, da de forskellige perspektiver alle bidrager til en samlet forstaelse af

sygdomsprocessen og pargrenderolle.
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1.3 Problemformulering

Ovenstaende presenterede fokuspunkter leder til projektets problemformulering og tilherende

forskningsspergsmal.

Problemformulering
Hvordan oplever parerende til personer med demens, overgangen fra sygdomstegn til at personen

med demens kommer pé plejehjem, og hvilke udfordringer oplever de parerende undervejs?

Problemstillingen bliver operationaliseret med afsat 1 nedenstdende forskningsspergsmal.
1. Hvilken betydning har demenssygdommen for relationen mellem personen med demens og
parerende, og det omkringliggende samfund?
2. Hvordan oplever de parerende interaktionen med den danske sundhedssektor?
3. Hvordan opfattes processen blandt de parerende fra tegn pd sygdom til personen med demens
kommer pa plejehjem?

4. Hyvilke ensker, potentialer og udfordringer oplever og har de pérerende 1 sygdomsprocessen?
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Dette kapitel praesenterer projektets teoretiske ramme og ’state of the art’ pa demensomrddet omhandlende
parerende og deres sundhedsstatus, egen opfattelse af rolle og relation til den sygdomsramte og

sundhedsvasnet.
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2.1 Indledende teoretiske overvejelser

Som indledende teoretiske overvejelser er det vurderet, hvilken teoretisk ramme og metode, der er
passende til at belyse projektets problemstilling. Hoyer (2016) opstiller tre forskellige grundmetaforer
for at forstd hvilken tilgang man som forsker kan have til teori, disse er: teori som repreesentation,
teori som daseabner og teori som linse. Disse metaforer for teori forteller alle noget om forholdet
mellem teori og den genstand som undersgges, samt metaforens ontologi. Teori som repreesentation
har en stabil ontologi, og seger at skabe den mest precise reprasentation af virkeligheden, som den
er netop nu. Teori som ddsedabner har en foranderlig ontologi, og seger at abne for en forstaelse af et
serligt aspekt, som synes betydningsfuld 1 empirien. Teori som /inse har en flydende ontologi, og
soger at genstanden genereres som resultat af det teoretiske valg, her skabes fenomener i en
interaktion med dem (Hoyer, 2016). Jeg benytter Hoyers tilgang til teori ud fra dasedbnermetaforen,
da dette bidrager med muligheder for at dbne yderligere for min empiri ved hjelp af kvalificeret

teorier, men stadig har udgangspunkt i de retninger, der ses 1 empirien.

2.2 Teori

Med udgangspunkt i Heyers (2016) tilgang til teori, ud fra ddseabnermetaforen, har jeg udvalgt
nedenstaende teorier. Teorierne tager afsat i psykologien, sociologien og sundhedsvidenskaben, og
centrerer sig hver iser om forskellige fenomener, som alle ses at vaerende vasentlige i min indsamlet
data. Nedenstdende fanomener optraeder ogsa 1 den segte litteratur, men fenomenerne bliver ikke
kvalificeret yderligere ved brug af teori og begreber. Derfor er det relevant at abne yderligere op for
feenomenerne med kvalificeret teorier, som giver perspektiver til den virkelighed mine informanter
har italesat. De teoretiske perspektiver der anvendes, tager udgangspunkt i fanomenerne tvetydigt

tab, rolleteori, skam og sundhedskompetencer.

Tvetydigt tab
Pauline Boss (2010) definerer tvetydigt tab som et uklart tab, der fortsetter uden opklaring eller

lukning. Det er et relationelt brud, som kan veare fysisk eller psykisk (Boss & Yeats, 2014). Boss
(2010) skelner mellem to former for tvetydigt tab, det hun kalder 'Leaving without goodbye’ og
"Goodbye without leaving’. Den forste form for tab, kan oversattes til at blive forladt uden et farvel,
og denne forekommer ofte, nar parerende oplever usikkerhed om, hvorvidt en af deres kere er ded 1

en naturkatastrofe, krig, kidnapning eller stadig findes et sted derude (Boss & Yeats, 2014). Den
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anden form for tab kan oversettes til et farvel uden at blive forladt, og denne forekommer ofte, nér
parerende kan se deres kere forsvinde lidt efter lidt, men der ikke kan udtrykkes et farvel, idet
personen fysisk stadig er 1 live og til stede (Boss & Yeats, 2014). Sidstnavnte form for tvetydigt tab,
relaterer sig til familier hvor demenssygdom, autisme, misbrug, m.v. fylder 1 dagligdagen (Boss &
Yeats, 2014). Felles for begge underkategorier af tvetydigt tab handler dette begreb om uklarhed og
uvished omkring den livssituation parerende befinder sig i. Tvetydigt tab adskiller sig fra ded, da der
ved et tvetydigt tab er mangel pa definitive informationer og endegyldighed, som kan give mulighed
for transformation og forandring (Boss & Yeats, 2014). | modsatning til dedsfald har tvetydigt tab
ingen officiel bekraeftelse af tab, fordi den forsvundne person stadig er til stede, som netop ses ved
demenssygdom, eller médske endnu er i live. Tvetydigt tab skaber siledes en kompliceret sorg, fordi
der ikke er mulighed for en losning for de efterladte og parerende. Boss (2010) havder, at tabet er
kompliceret grundet konteksten af tvetydighed, og ikke pd grund af egenskaberne hos dem, der
sorger. Boss og Yeats (2014) har opstillet seks retningslinjer for psykisk resiliens, nar parerende skal
forholde sig til tvetydige tab, dette er illustreret i figur 3 (se figur 3 pa side 18). Disse seks
fokuspunkter kan skabe en ramme til at forstd og bearbejde den komplekse sorg, der medfelger det
tvetydige tab blandt parerende (Boss & Yeats, 2014). Det er serligt begrebet ’farvel uden at blive

forladt’ der abner yderligere, for de fenomener jeg ser i min empiri.

Ovenstaende begreb abner yderligere op for begrebet social ded. Begrebet ’social dod’ begyndte at
dukke op 1 den thanatologiske litteratur i 1960'erne. Glaser og Strauss (1966) fremhaver eksempler,
sasom hospitalspersonale der frit taler og bestemmer forhold, som enhver patient burde have
medbestemmelse 1, men grundet patienten vurderes som social ded af sundhedspersonalet, gives der
ikke medbestemmelse til patienten. Begrebet social ded bruges altsa til at beskrive de mader, hvorpa
nogen bliver behandlet, som om de var dede eller ikkeeksisterende. Social ded skelnes fra biologisk
ded, idet der ved biologisk dad er tale om, at kroppen anses for at veere ded og ophert med at fungere
for livet (Sweeting & Gilhooly, 2008). Kastenbaum (1969) definerer social ded som en: “situation
hvor der er fraveer af den adfcerd, som vi ville forvente at veere rettet mod en levende person, og i
stedet ser vi en adfcerd, vi forventer ndar vi beskeeftiger os med en afdod eller ikkeeksisterende person™
(Kastenbaum 1969: 254). Sweeting og Gilhooly (2008) identificerer, at personer med demens tilhorer
en af de grupper af mennesker, som er mest tilbgjelige til at lide under social ded i1 det nutidig
samfund, og derfor er dette et veasentligt begreb at forholde sig til, nar man beskeftiger sig

demenssygdom.
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Rolleteori

Sociologen Erving Goffman introducerede 1 1959 et dramaturgisk perspektiv, som et redskab til at
forstdr hvordan og hvorfor individer handler som de gor. I bogen: ”The Presentation of Self in
Everyday Life” (1959) anvender Goffman teatret som en metafor. Individerne er skuespillere og
samfundet er en scene. Individerne interagerer med hinanden, som skuespillere udveksler dialoger,
da de er styret af normer og vardier, som de folger som medlemmer af samfundet. Ligesom
skuespillere skal holde sig til den givet retning, for at der ikke opstar uoverensstemmelser, foler
individer ligeledes hang til at felge, det som vurderes, som varende acceptabelt i samfundet. Goffman
(1959) definere dette som Impression Management, hvilket kan oversattes til selviscenesattelse, da
individer forseger at kontrollere det indtryk af sig selv, de giver til andre og herigennem foroger at
skabe et ideelt billede af egen person. Dette hanger 1 hgj grad sammen med to af Gofmans (1959)
andre begreber, frontstage-identitet og backstage-identitet. Da dette er de to méder, hvorpa individer
prasenterer sig 1 samfundet. Frontstage-identiteten er den individer fremstiller for andre mennesker,
det er her individet 'er pd scenen', og forseger at overbevise omverdenen om, hvem og hvad det er.
Det er ligeledes her, at individer idealiserer sig selv, ved hjelp af kulisser og rekvisitter. Dette er
gennem pdkledning, sprogbrug, interesser, den mide individet bor pd, og de evner individet
fremviser. Backstage-identiteten forekommer, nér individet ikke optreeder for omverdenen. Der er
her mulighed for at vise de foelelser, som ikke kan udtrykkes pa scenen. Det er ogsé backstage at
individet lader op mentalt, og forbereder sig til naste frontstage begivenhed. Adgangen til backstage
er oftest kontrolleret i forhold til, hvem individet lukker ind. Ifalge Goffman (1959) opferer individer
disse ’forestillinger’ for hinanden, fordi de soger at opretholde en enighed omkring de normer og
regler, der gelder for de forskellige situationer og pa denne méde sikres den sociale orden. Udover
at inddele individets adferd i1 frontstage-identitet og backstage-identitet, sondrer Goffman (1974)
mellem fire forskellige former for forhold til de roller, individet spiller eller tildeles i livet. Dette er:
rolleforpligtelse, rolletilknytning, rolleomfavnelse og rolledistance. Rolleforpligtelse betegner de
roller, et individ spiller fordi det er nedsaget til det, idet rollen er tildelt. Rolletilknytning er de roller,
et individ selv ensker at spille. Rolleomfavnelse er de roller individet finder interessant, og lader sig
optage af og pétager sig frivilligt. Rolledistance skildrer, hvordan et individ kan distancere sig fra en
socialt situerede rolle de er i, og forventes at spille. Med udgangspunkt i Goffmans (1959, 1974)
rolleteori abner dette op for en bredere forstaelse af, hvordan pérerende til personer med demens

opfatter deres egen rolle og herigennem deres made med sundhedssektoren.
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Skam

Begreberne skyld og skam bruges ofte 1 fleng, og folger i tale ligeledes med hinanden. De to tilstande
rummer, helt psykologisk, forskellige fanomener. Slar man de to fenomener op 1 ’Den Store Danske’
far man folgende definitioner: Skam defineres som den folelse, af at forbryde sig mod egne eller
samfundets idealer (Sjerslev & Mghl, 2009), mens skyld defineres som individets evne til at fole
empati for medmennesker (Koch, Garde & Mghl, 2017). Begreberne adskiller sig séledes overordnet
fra hinanden ved, at skam er centreret om egne folelser og tanker, hvorimod skyld er centret mod

andres folelser.

Skyldfelelse er et resultat af mentale overvejelser og eftertenksomhed, sdsom tanken om at man
skulle have ageret anderledes i en given situation. Felelsen af skyld star mere til indre forhandling og
er en mere avanceret folelse, fordi den indebarer omsorg og empati for medmennesker. Jo mere
individet er 1 stand til at indga 1 nare relationer med andre, jo mere er det tilbgjelig til at udvikle
skyldfelelse, ndr individet begar fejltrin. Skyldfelelse opstar ikke s& akut som skamfelelse og er ikke
kropslig i sin karakter (Nielsen, 2004).

Skamfolelsen er fremtreedende nér et individ ikke foler sig tilstraekkelig, dette er bade 1 forhold til
egne og samfundets idealer. Skam er en sammensat, smertefuld felelse, som blandt andet rummer
forlegenhed, ydmygelse, krenkelse og tab af selvfelelse. Skamfoelelsen kan resultere 1
mindrevardsfoelelse, og jo mindre afstand der er mellem egne idealer og de forbudte handlinger, man
har udfert, jo sterre er skammen. Skamfelelse udspringer derfor fra forholdet til egne normer.
Folelsen af skam er fremtredende i det samme, individet bliver opmerksom pa egen adfaerd.
Selvkritik og felsomhed overfor omgivelsernes kritik haenger 1 hej grad sammen med skamfuldhed.
Jo mere selvvardsfolelse individet besidder, og jo sterre tolerance det har over for sig selv, jo lettere
har individet ved at tilgive sig selv og vere overbarende, hvis det rammes af skamfolelse (Nielsen,

2004).

Sociologen Norbert Elias (1994) skildrer med hans vark ”The Civilizing Process” skam og flovhed
1 mennesker som et resultat af en indre konflikt i personen selv. Elias (1994) beskriver, at skam
fungerer som et indre kontrolcenter, idet det advarer mennesker mod at overtrade sociale normer og
pabud, og derfor hevder Elias (1994), at skamfolelsen 1 hej grad er samfundsathangig. Skam virker

samtidig ogsd, nar de sociale normer og pébud overtredes, da skamfelelsen fremtraeder, nér
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mennesker gor noget de ikke burde, eller ikke har held til at gore det, som var forventet af dem (Elias,
1994). I Gads psykologileksikon fremsetter psykologen Thomas Nielsen, at: “Skamfolelse er en
steerkt negativ og pinefuld folelse, som formodentlig horer til de basale, medfodte menneskelige
folelser, som angst og vrede, (...). Skamfolelsen kaldes derfor ofte for en af de moralske folelser, idet
folelsen til en vis grad er knyttet til overtreedelsen af moralregler.” (Nielsen 2004: 561).

Elias beskriver yderligere, hvordan det enkelte menneske erkender sin underlegenhed og frygter at
miste karlighed eller agtelse fra dem, som betyder noget for individet, nar folelsen af skam optrader.
Han treekker pad psykoanalysens begreb om et overjeg, som danner den instans i personen, der
fastholder det, som man burde have gjort. Overjeget muligger en indre konflikt, og den sociale
forventning bliver inderliggjort. Skamfolelsen kommer derfor ikke klart til udtryk i en given adfaerd,
men kan betegnes som en indre og skjult felelse (Linklater & Mennell, 2010). Elias’ (1994) fokus 1
”The Civilizing Process” var at forsta uplanlagte processer, der kan siges at have en strukturel eller
systemisk egenskab, idet mennesket er berort af kraefter, som de ikke kontrollerer eller nedvendigvis
forstdr. Med udgangspunkt 1 Elias’ (1994) teori om skam, dbner dette for en bredere forstaelse af
skam som faenomen. Det er igennem Elias’ skildring tydeligt, at skam opstér grundet samfundsnormer
og usagte pabud. Ligeledes er det vaesentligt at der skelnes mellem begreberne skyld og skam da
feenomenerne rummer forskellige aspekter, det er igennem Nielsens (2004) skildring af skyld, klart at

dette fenomen opstar, nar individer oplever en uoverensstemmelse af forventninger.

Sundhedskompetencer

Sundhedskompetence er den danske term for det engelske begreb Health Literacy. Health Literacy
er defineret som individets evne til at tilegne, forstd og anvende sundhedsrelateret viden. Begrebet
kan inddeles i tre niveauer. Forste niveau er funktionel Health Literacy, altsa individets evne til at
tilegne og forstd viden. Andet niveau er interaktiv Health Literacy, som omhandler individets
kompetencer til at vurderer den tilegnede viden. Sidste niveau er kritisk Health Literacy, som
indbefatter at individet kan handle pa den nye viden. Funktionel Health Literacy prasenterer det
laveste niveau, hvor videns udviklingen fra lavere til hojere niveau giver individet mulighed for storre
autonomi (Nutbeam, 2000). Sundhedskompetencer er en feerdighed, der erhverves gennem det meste
af livsforlabet baseret pd opdragelse, lering fra jevnaldrende og formel skolegang. Nutbeam (2008)
vurdere, at nogle sundhedsmassige forhold 1 alderdommen potentielt kan endres, sa

sundhedskompetencer ikke blot udvikles 1 barndommen og 1 det tidlige voksenliv. Lavt niveau af
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sundhedskompetencer betragtes som en risikofaktor for darlige sundhedsresultater, hvorimod
forbedring af sundhedskompetencer 1 lebet af livsforlebet kan betragtes som fordel for
sundhedsfremme (Maindal & Aagaard-Hansen, 2020). Crondahl og Eklund Karlsson (2016) havder,
at der de seneste ar har vearet et sort fokus pé begrebet: funktionel Health Literacy, mens kritisk Health
Literacy ikke er afdekket 1 samme grad. Dette medferer ifolge dem (Crondahl & Eklund Karlsson,
2016), en manglende forstielse for det samlede begreb: sundhedskompetencer. Afslutningsvis
konkluderer Crondahl og Eklund Karlsson (2016), at sundhedskompetencer som sddan kan eges ved
sundhedsuddannelse, problemet er dog at sundhedskompetencer ogsé gerne skal videreudvikles til
det kritiske niveau. Ved kritisk Health Literacy stiller individet spergsmaél og reflektere, far folelse af
magt, selvvaerd og self-efficacy, og en forstaelse af, hvordan man ger brug af de tilgengelige
ressourcer. Hvordan fagpersoner helt konkret far fremmet kritisk Health Literacy blandt individer,
mangler videnskaben svar pa, da empowerment ikke direkte skaber kritisk Health Literacy ifelge

Crondahl og Eklund Karlsson (2016).

Svendsen et al. (2020) underseger sammenhaengen mellem Health Literacy og sociogkonomisk
position, i1 en dansk landsdekkende tvarsnitsundersogelse knyttet til registerdata. 15.728 danske
personer over 25 ar, blev udvalgt i en tilfeldig stikprove. Svendsen et al. (2020) konkluderer, at pa
trods af den relativt uddannet befolkning 1 Danmark, ses en hej forekomst af utilstrekkelig og
problematisk sundhedskompetence. Det er iser maend, yngre individer, indvandrere, individer med
ingen hgjere uddannelse end grundskole eller indkomst under landsgennemsnittet, og individer som
modtager offentlig understottelse, der har en hgjere risiko for utilstrekkelige sundhedskompetencer.
Resultaterne fra studiet mé opfattes som en barriere for optimal udnyttelse af sundhedsydelser 1 en
dansk kontekst. Dette er et problem i og med at en lav grad af sundhedskompetencer forbindes med
oget hospitalisering, storre behov for akutfunktioner, mindre anvendelse af forebyggelsesinitiativer,
mindre tilbgjelighed til at folge en behandlingsplan, forkert indtag af medicin og blandt &ldre generelt
darligere helbredsstatus, samt oget dedelighed (Sheridan et al., 2011). Parerende er ligeledes et
vaesentligt led 1 udviklingen af sundhedskompetencer. Ishikawa og Kiuchi (2019) havder, at en
systematisk inddragelse af de parerende i patientforleb vil styrke sygdomsforlebet. Hensigten er at
kleede de pérerende bedre pd og etablere et samarbejde mellem sygdomsramte og sundhedssektoren,
hvor parerende fungerer som bindeled. Ligeledes er det ofte, de parerende som skal sta for, og/eller
hjelpe med behandlingsforlebet 1 hjemmet, derfor er inddragelse af parerende essentielt hvis

individets sundhedskompetencer skal forsterkes i hele livsforlabet (Ishikawa & Kiuchi, 2019;
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Maindal & Aagaard-Hansen, 2020). Med udgangspunkt i ovenstiende forstaelse af begrebet
sundhedskompetencer, og péarerendes rolle for at understette en udvikling af kompetencerne, abner
dette op for en bredere forstaelse af sundhedssektorens forventninger af patient sdvel som parerende.
Yderligere tydeliggere ovenstdende, hvorfor nogle samfundsgrupper kan opleve udfordringer med

miskommunikation og uoverensstemmelse 1 forventeringer 1 interaktionen med sundhedsvesnet.

Operationalisering af teori

Sociologen Aaron Antonovsky udviklede 1 1970’erne teorien om salutogenese. Teorien interesserer
sig for, hvilke faktorer og mekanismer, der ligger bag udviklingen af sundhed for individet, og
hvordan modstandskraft og robusthed udvikles, samt hvordan et godt helbred bevares (Antonovsky,
1979). Antonovsky (1979) differentierer mellem stressende livssituationer og stressende
livsbegivenheder, hvor de stressende livssituationer resulterer i modstandsunderskud, der forstds som
skadelige for individets oplevelse af sammenhceng, og dermed tilforer negative konsekvenser.
Stressende livsbegivenheder er, som man normalt opfatter stressfaktorer, altsd krav, der ikke har
nogen direkte respons (Antonovsky, 2000). Boss og Yeats (2014) har opstillet nedenstaende figur,
der beskriver seks retningslinjer for psykisk resiliens, nar parerende skal forholde sig til tvetydige
tab. Med udgangspunkt i ovenstaende teori om salutogenese, knyttes teorierne om tvetydigt tab og
sundhedskompetencer =~ sammen da  Antonovskys  (1979)  salutogenese  forudsetter
sundhedskompetencer for at individet udvikler psykisk resiliens. Ligeledes er skam en del af Boss og
Yeats (2014) seks faser mod psykisk resiliens, da fjerde fase, normalisering af ambivalens, rummer

denne folelse. Dette uddybes 1 nedenstdende afsnit.

Nedenstaende figur (figur 3) er som navnt Boss og Yeats (2014) seks retningslinjer for psykisk
resiliens, nar paregrende skal forholde sig til tvetydige tab. Forste fase er at finde mening, her er det
vigtigt at parerende forholder sig til hvad situationen betyder for dem. Selvom tvetydigt tab kan vere
sveert at forholde sig til, fordi tabet netop er komplekst, s mener Boss og Yeats (2014) at forste skridt
mod psykisk resiliens er at s@tte ord pa felelser. Disse ord kan med tiden hjalpe til at finde mening,
1 den paradoksale virkelighed parerende befinder sig i. Naeste fase er tempererende beherskelse, her
skal parerende erkende at sorg og tab ikke altid er kontrollerbart. Ligeledes mé parerende ikke blive
selvdestruktive, og fole at darlige ting udelukkende sker for dérlige mennesker, da sddanne tanker
ikke vil hjelpe parerende 1 sorgprocessen. Tredje fase er rekonstruktion af identitet, parerende skal

her forholde sig til, hvem de er, uden at identificere sig med tabet. Forholdet skal altsé redefineres,
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for at parerende kan komme videre i processen, da forholdet aldrig vil blive som det var. Denne fase
handler i hej grad om, at den parerende skal finde og definerer sig selv i den nye virkelighed. Fjerde
fase er normalisering af ambivalens. Parerende skal her imedekomme deres negative folelser sdsom:
vrede og skam, og normalisere at snakke om disse folelser med andre, fremfor at underkende disse
folelser, da underkendelse ikke vil ferer den parerende videre mod psykisk resiliens. Femte fase er
en revidering af tilknytning. Denne fase omhandler, at parerende skal finde en balance i bade at lade
personen, som er tvetydigt tabt g, mens den parerende stadig fastholder de gode minder. Denne
proces kan for mange vere sver, men parerende oplever i denne fase ofte nye indsigter, som kan
hjelpe dem videre. Denne fase indebarer sorg over personen, som er tvetydigt tabt, men ligeledes en
fejring af hvad der var. Sjette og sidste fase er opdagelse af hab. Her skal de péarerende forsege at
finde hab i fremtiden, selvom dette kan vaere svert, i og med at det tvetydige tab ikke er endegyldig,
pa samme made som traditionel sorg. Boss og Yeats (2014) opfordrer parerende til at grine af det
absurde, samtidig med at parerende forholder sig til det komplekse tab. Disse seks faser skal forstas

som en iterative proces pa vejen mod at parerende opbygger psykisk resiliens.

Figur 3 - Seks retningslinjer for psykisk resiliens af Boss og Yeats 2014.
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Ovenstdende afsnit understotter, at disse teoretiske perspektiver er passende til projektets
problemformulering, da den seger at afklare hvordan parerende til personer med demens oplever
overgangen fra sygdomstegn til at sygdomsramte kommer pa plejehjem, og hvilke udfordringer de

parerende oplever i1 dagligdagen.

2.3 State of the art

Dette afsnit afdeekker litteraturen pa omrédet om pérerendes helbred, opfattelse af egen rolle, relation
til sygdomsramte og sundhedsvasnet. Litteratursegningen om parerendes helbred, relation til
sygdomsramte og opfattelse af egen rolle, er afgrenset til Vesteuropaisk, Asiatisk, Amerikansk og
Australsk litteratur, da et sasmmenligningsgrundlag med en dansk kontekst, ud fra levestandard og en
voksende @ldre befolkning, er at foretreekke. Den udvalgte litteratur, der relaterer sig til parerendes
relation til sundhedssektoren, baseres udelukkende pa et grundlag af dansk litteratur, da
sundhedssektoren opbyggelse 1 ovenstdende lande kun er mindre overferbar til en dansk kontekst.
Nordisk litteratur kunne have varet relevant at undersege 1 denne sammenheang, da sundhedsvasnet
har en rekke fzlles karakteristika. Yderligere in- og eksklusionskriterier kan lases i afsnit 3.2

’Litteratursogningsproces’ pa side 30.

Parerendes helbred
Et systematisk review fra 2022 (Wu-Chung, Leal, Denny, Cheng, & Fagundes) ensker at undersoge

sammenhangen mellem interpersonelle stressfaktorer, sésom oplevelsen af &gtefelles ded eller pleje
af ®gtefelle, og kognitiv funktion. Wu-Chung et al. (2022) foretager en systematisk litteratursegning,
af engelsksproget litteratur, og kilderne omfattede peer-reviewede artikler fra PubMed og Web of
Science. Kilderne er offentliggjort mellem 1. januar 1964 og 14. november 2021. Yderligere har de
suppleret deres litteratursegning med artikler hentet fra udvalgte referencelister. Pa baggrund af
denne litteratursegning blev der foretaget en kvalitativ systematisk analyse af 64 empiriske studier.
Wu-Chung et al. (2022) finder en sammenhang mellem interpersonelle stressfaktorer, og en
svaekkelse af kognitive evner blandt @ldre. Dette betyder at parerende, der fungerer som uformelle

plejere selv er 1 risiko for at udvikle demenssygdom.

Et engelsk scoping review fra 2022 (Lee, Baik, Becker, & Cheon) ensker at undersegge hvilke temaer,

begreber eller konstruktioner, parerende til personer med demens beskriver, nar de oplever social
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isolation. Dette blev undersegt via en litteratursegning 1 databaserne: PubMed, PsycInfo og Scopus,
ved at sege med folgende booleske udtryk: demantia AND "social isolation” AND (carer OR
caregiver). Den indledende sogning gav 301 resultater. Hvoraf 13 blev vurderet som kvalificeret efter
screeningsprocessen. Lee et al. (2022) finder at uformelle plejere, der rapporterer om skyldfelelse og
hgje niveauer af sorg, oplever social isolation. Resultater fra de inkluderede undersogelser tydede
yderligere pa, at der var en psykologisk tilstand bag den sociale isolation, hvilket illustrerer, at
konflikter mellem omsorgsansvar, felelsesmassig belastning fra omsorgspligter og enske om
egenomsorg kan fere til folelser af skyld, skam eller vrede, og i sidste ende social isolation blandt de

parerende.

Et amerikansk studie fra 2022 (Secinti et al.) ensker at sammenligne sundhedsadferden hos udbredte
grupper af uformelle plejere for kronisk sygdom, dette vil sige demens, cancer, kronisk obstruktiv
lungesygdom og diabetes, med individer der er ikke-plejere. Studiets overordnet formal er at
undersgge om omsorgsintensiteten (plejetimer og type af opgaver) er forbundet med en risikofyldt
sundhedsadferd. Dette underseges ved brug af poolede tversnitsdata fra *Behavioral Risk Factor
Surveillance System’ 1 perioden 2015-2019. Der kigges altsa pa fysisk aktivitet, kost, alkoholbrug,
rygning, sevn og influenzavaccination blandt uformelle plejere til patienter med demens (n= 5.525),
cancer (n=4.246), kronisk obstruktiv lungesygdom (n=1.959) og diabetes (n=2.853) og sammenlignes
med ikke-plejere (n=203.848). Forholdet mellem omsorgsintensiteten og omsorgspersonens
sundhedsadferd blev undersegt og sammenlignet ved regressionsanalyse. Resultatet tyder pa, at
uformelle plejere er mere tilbgjelige til at engagere sig i bade risikabel og sundhedsfremmende adfaerd

end ikke-plejere.

Hvis man skal forholde sig til, hvordan parerende pa tvars af sygdomsgrupper rapporterer eget
helbred, finder et litteratur review af Shah, Ali, Finlay og Salek (2021) at parerende i hoj grad er
pavirket af den sygdomsramtes tilstand, og at parerendes livskvalitet falder 1 takt med stigende
sygdoms- og plejebyrde. Yderligere pavirker omsorgen for en person med kronisk sygdom
familiemedlemmers liv pd flere mader, og pavirker parerendes folelsesmassige og psykologiske
velbefindende. Shah et al. (2021) finder at parerende til personer med kronisk sygdom, ofte rammes
af psykiske lidelser, depression og/eller angst. Studiet inkluderer originale artikler pa engelsk fra
databaserne: Medline, EMBASE, CINHAL, ASSIA, PsycINFO og Scopus. De inkluderede studier

maler helbredstilstande pa parerende til patienter pa tvaers af sygdomsgrupper ud fra gyldig defineret
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instrumenter. 86 studier meder inklusionskriteriet, og undersegger indflydelsen af sygdom blandt
parerende pa 14.661 familiemedlemmer, hvoraf de praemier roller er listet som foraldre eller modre.
Undersogelsen foretages ved hjeelp af 50 forskellige instrumenter pé tvers af 18 specialer, herunder

neurologi, onkologi og dermatologi, 1 33 lande, herunder USA, Kina og Australien.

Pirerendes opfattelse af egen rolle

Som projektets indledning tydeliggjorde, ses der en forskel mellem den oplevede plejebyrde og
opfattelse af egen rolle blandt voksne bern og @gtefeller til personer med demens (Rigby, Ashwill,
Johnson, & Galvin, 2019). Egilstrod, Ravn, og Petersen (2019) ensker at identificere og sammenfatte
kvalitative undersogelser af gtefellers erfaringer med at leve sammen med en partner med demens.
Dette systematiske review foretager en systematisk segning 1 januar 2017 1 seks databaser: CINAHL,
Cochrane Library, Embase, PubMed, PsycINFO og Sociological Abstracts. 15 studier meder
inklusionskriterierne. Studiet finder, at flere agtefaller til personer med demens oplever @ndringer 1
egteskabelige forhold grundet sygdommen, hvilket kan medfere en rekke dilemmaer samtidig med
der skal skabes en ny dagligdag for at tilpasse hverdagen bedst mulig til sygdomsramte. Yderligere
skal @gtefeller forholde sig til at planleegge og navigerer i en usikker fremtid. Resultaterne giver en
dybere forstaelse af @ndringer, der opstar over tid, mens partneren med demens bor hjemme.
Egilstrod et al. (2019) konkludere, at der er behov for interventioner, som stotter agtefaeller til

personer med demens.

Et scoping review fra 2021 (Grundberg, Sandberg, & Craftman) ensker at beskrive de perspektiver
bern og unge voksne oplever, ndr de er parerende til en forelder diagnosticeret med demens. Dette
blev undersogt 1 databaserne: PubMed, Web of Science og PsycINFO. Inklusionskriterierne er
engelsksproget litteratur, omhandlende bern og unge voksne mellem 6 og 34 ar, som har en forelder
diagnosticeret med demens. En tematisk syntese af de 16 inkluderede artikler blev udfert. Studiet
finder, at bern og unge voksne, i1 de inkluderede undersagelser, bidrager med et betydeligt niveau af
omsorg og stette til deres sygdomsramte foraelder. Plejeomfanget kan pédvirke deres eget helbred,
sociale relationer, samfundsdeltagelse, beskeftigelse, uddannelse, skonomi og felelse af tryghed, idet

denne gruppe af parerende selv har et liv, der skal leves og derfor kan opfatte deres plejerolle som en

pligt.
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Et review fra 2013 (Mc Donnell & Ryan) har til formal at adressere det hul, der ses 1 litteraturen, ved
at udforske erfaringerne fra mand, der plejer en parerende med demens. Der blev foretaget en
litteratursogning 1 databaserne: CINAHL, MEDLINE og PsycINFO med en kombination af
negleordene:  demens,  Alzheimers  sygdom,  omsorgspersoner,  omsorgspersonbyrde,
omsorgspersonstotte, sonner, cegtefeeller, cegtemeend, meend, fedre, enkemcend, forceldre og borns
forhold, og kensidentitet. Inklusionskriterierne var at artikler skulle vere forskningsbaserede, skrevet
pa engelsk, udgivet mellem arene 1999 og 2010 og relateret til mand, der plejede en person med
demens. Dette gav 56 studier fra folgende lande: Storbritannien, USA, Australien, Finland, Cypern,
Sverige, Canada, Kina, Japan, Sydafrika og Irland. Mc Donnell og Ryan (2013) finder, at maend
involverer og opfatter deres plejeroller anderledes end det kvindelige kon, idet mand typisk ser deres
rolle som et aspekt af et arbejde der skal afsluttes. Derfor er mand ikke 1 lige sd hej grad
folelsesmassigt involveret i deres rolle som plejere, som det ses blandt kvinder. Yderligere finder Mc
Donnell og Ryan (2013) at mand typisk involvere sig af samme arsager som kvinder. Arsagerne
blandt kennene er aspekter sdsom nerhed til omsorg, seskendeinddragelse, at vere enebarn, en
pligtfolelse og forholdet til den sygdomsramte. Det konkluderes at der er mange ligheder 1 mandlige

og kvindelige plejeres opfattelser, men der er ogsa potentielle forskelle, der ber afdekkes yderligere.

Parerendes relation til personen med demenssygdom

Et systematisk review fra 2018 (Conway, Watson, Tatangelo, & McCabe) ensker, at identificere
faktorer, der forbedrer eller udfordrer kvaliteten af &gteskabelige forhold og forhold mellem bern og
foreldre 1 forbindelse med den ene part rammes af demens. Bade kvalitative og kvantitative
undersegelser indgik 1 en systematisk gennemgang af litteraturen. Conway et al. (2018) udferte en
tematisk analyse af resultater, der undersogte faktorer relateret til kvaliteten af forholdet. Meta-
analyse var ikke mulig pa grund af heterogeniteten af de inkluderede undersogelser. Conway et al.
(2018) identificerede fire temaer pa baggrund af syv kvalitative studier, dette var: forbindelse til
omsorgsrollen, identiteten af personer med demens, aktuelle bestreebelser pa at opretholde relations
forbindelse, og barnets reaktion pa demens. Hvert af disse fire temaer inkorporerede positive og
negative facetter, der pavirkede relations kvaliteten. En analyse af ni kvantitative og ét mixed studie
identificerede fire yderligere temaer: indflydelse af demens karakteristika, tilknytning til barn,
forholdets reaktion pd stress og omsorgsbyrde, og parorendes demografiske faktorer. Resultaterne
af dette systematiske review fremhaver, at for at forbedre relations kvaliteten, skal personen med

demens og pérerende vere i stand til at bevare deres individuelle identiteter, pa trods af @ndringer
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forbundet med sygdommen og kravene fra plejerollen. Ligeledes har bern til personer med demens

behov for at fole tilknytning til personen med demens, for at relationen opretholdes.

Parerendes relation til sundhedssektoren

Mandag morgen og Trykfonden (2016), har udarbejdet rapporten Sundhedsveesenet — ifolge
danskerne, som stiller skarpt pa danskernes forhold til sundhedsvasenet som borgere, og som
patienter og parerende. Rapportens data baserer sig pa bade kvalitative og kvantitative datakilder. De
kvalitative datakilder er seks semistrukturerede fokusgruppeinterviews, med forskellige grupper af
brugere og pérerende til brugere af det danske sundhedsveasen. Dette bidrog til at afklare danskernes
forstaelse af centrale begreber, og til at give et indledende indblik 1 danskernes erfaringer med,
oplevelser af, og syn pd sundhedsvaesenet. Der blev yderligere afholdt to fokusgrupper i juni 2015 pa
Folkemedet pd Bornholm, samt en samtale med 20 udvalgte nogleaktorer og beslutningstagere 1
sundhedsvaesenet 1 august 2015. Den store befolkningsundersogelse blev gennemfort som et
webbaseret survey 1 perioden 16. november til 17. december 2015. Undersggelsen blev gennemfort
af *Userneeds’ med udgangspunkt i deres Danmarkspanel. Der blev indsamlet 6.025 besvarelser fra
informanter 1 alderen 18-75 &r. Undersogelsens reprasentativitet blev sikret ud fra folgende
parametre: alder, ken, region og uddannelse. Efterfolgende blev data korrigereret for mindre
ungjagtigheder. Analyserne er primaert baseret pd frekvensfordelinger, krydstabeller og
sammenligninger af gennemsnit. Kun signifikante sammenh@nge er beskrevet. Ud over de
deskriptive analyser er der gennemfort en raekke regressionsanalyser. Rapporten finder at parerende
tilherer den gruppe af danskere, som har den laveste tillid til sundhedsveasenet generelt. Ligeledes
har de parerende ringere forventninger til bade samarbejde og kommunikation med
sundhedssektoren. Rapporten finder yderligere, at den generelle dansker ikke mener at pérerende far
den nedvendige hjelp fra sundhedssektoren. Det er kun hver femte dansker, som mener at

sundhedsvasenet hjelper de parerende i sddan en grad, at de parerende har mulighed for at stette den

syge.

Opsummering

Der ses en stigning 1 antallet af publikationer, indenfor demensforskning med fokus pa de pédrerende,
1 lobet af de seneste tre ar. Litteraturen er typisk publiceret i Vesteuropaiske, Asiatiske, Amerikanske

og Sydafrikanske lande. Det er tankevaekkende, at de fleste publikationer om parerendes sundhed
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relaterer sig til den mentale sundhed, og ikke 1 lige s hej grad afdekker de parerendes fysiske
sundhed, indenfor demensomradet. Ligeledes indikerer ovenstdende realiteter, at der er et behov for,
at der igangsattes initiativer til parerende til personer med demens, da denne gruppe er under pres,
bade nar det gelder mentalsundhed og oplevelse af plejebyrde. Tidligere systematiske reviews og
metaanalyser tyder pd, at adferdsinterventioner er effektive til at forbedre psykologisk sundhed
blandt de parerende, og kan lindre symptomer pa stress (Medical Advisory, 2008). Det er dog vigtigt
at parerendes udfordringer og oplevelser fra hverdagslivet, afdekkes inden der igangsettes
interventioner. Da undersoggelser af parerendes udfordringer og oplevelser kan indikere hvilke behov

og ensker, malgruppen har (Funnell & Rogers, 2011).
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3.1 Videnskabsteoretisk positionering

Dette afsnit redeger for det fenomenologiske og hermeneutiske paradigme, og hvordan
underseggelsen tager udgangspunkt i fortolkningsvidenskaben, samt hvilke implikationer den

videnskabsteoretiske positionering kan medfore.

Jeg anvender bade det fanomenologiske og hermeneutiske videnskabsteoretiske paradigme, idet
begge paradigmer bidrager positivt til afdekningen af projektets problemformulering. Efter min
opfattelse medferer valget af én videnskabsteoretisk position et naturligt fravalg af de perspektiver,
den anden videnskabsteori kan bidrage med. Jeg onsker derfor at kombinere de to
videnskabsteoretiske perspektiver, siledes at det er muligt at anvende nyttige elementer fra begge
positioner. Denne kombination vil bidrage til en mere dybdegiende og nuanceret analyse, idet jeg
kan anvende den faenomenologiske tilgang til at opné en detaljeret beskrivelse af min informanters
livsverden, men samtidig har mulighed for at foretage en fortolkende analyse, hvor teori og
erfaringsmassige forforstielse inddrages, som den filosofiske hermeneutik omfatter. Kombinationen
af de to videnskabsteoretiske positioner er mulig, idet de begge tilherer fortolkningsvidenskaben, der
omfatter en oplevelsesnar orientering, og sigter mod at opna forstaelser af informantens subjektive

meninger og erfaringer (Juul & Pedersen, 2012).

Fanomenologi

I det fenomenologiske paradigme er interessen at forsta fenomener ud fra individets oplevede verden
og perspektiv (Kvale & Brinkmann, 2015a). Fokus er netop pa den menneskelige bevidsthed og
livsverden, fordi disse to elementer definerer det felt hvor verdenen fremtraeder idet fenomenologien
beskaftiger sig med sammenhangen mellem informanten og verdenen (Kristensen, 2016).
Virkeligheden atha@nger af individets méde at definere, tolke og opleve denne pa. Derfor konstitueres
viden i samspillet mellem de individer, jeg som forsker ensker at vide noget om, og mig som
undersoger (Sonne-Ragans, 2017; Kvale & Brinkmann, 2015a). Ifelge faenomenologien findes der
mange variationer af virkeligheden, men det er forskernes opgave at beskrive den verden som
informanterne oplever, sd pracist som muligt (Jacobsen, Tanggard, & Brinkmann, 2010). I kvalitativ
forskning er fenomenologi et begreb, der peger pd en interesse for at forstd sociale fenomener ud fra
informanternes egne perspektiver og ligeledes beskrive verden, som den opleves af individet (Kvale

& Brinkmann, 2015a).
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Hermeneutik

Hermeneutikken er orienteret mod at forstd og fortolke pa fenomener hvor meningen ikke er givet
pa forhand. Med udgangspunkt i1 den filosofiske hermeneutik argumenterer Hans-Georg Gadamer
for, at forskeren hverken kan eller ber glemme det kendskab, der i forvejen findes til det fenomen,
der undersoges (Dahlager & Fredslund, 2016). Forforstéelse vil altid vere til stede ifelge Gadamer,
og skal forstds som en nedvendighed for at kunne forsta, derfor mener Gadamer ligeledes at objektiv
videnskab skal betragtes som en utopi (Dahlager & Fredslund, 2016). I hermeneutikken udvikles
forskerens forforstielse gennem hele forskningsprocessen, idet nye viden og perspektiver pa omradet
dermed udfordrer og udvikler de foreliggende antagelser. Denne udvikling af forskers forforstaelse
beskrives som den hermeneutiske cirkel (Dahlager & Fredslund, 2016). Grundet forskers
forforstaelse pavirker forskningsprocessen og tegner grenserne for forskers forstaelseshorisont, er
det vigtigt, at forsker forseger at opna bevidsthed om egen forforstaelse 1 relation til
forskningsprojektet, og gennem hele processen forseger at sette sin egen forforstaelse pd spil og
dermed satte egen forstaelseshorisont 1 bevagelse (Dahlager & Fredslund, 2016). Yderligere er det
vaesentligt, at forskeren forseger at forsta den situation som informanten befinder sig 1, da udsagn og
handlinger udspringer herfra. Forskeren skal satte sig 1 informantens situation, og medtage egen
forforstéelse sa der dermed skabes en horisontsammensmeltning mellem de to situationer (Dahlager
& Fredslund, 2016). Min forforstaelse og hypoteser om forskningsomradet kan laeses i1 afsnittet

“forforstdelse” pa side 29.

Egen positionering

Projektets observation- og interviewguide har afset 1 fenomenologien og hermeneutikken.
Tilsvarende er projektets empiri indsamlet ud fra begge videnskabsteoretiske synspunkter. Dele af
undersggelsens empiri er indsamlet med et dbnet perspektiv, og hvor min forforstaelse er sat til side,
mens andet empiri er indsamlet ud fra en mere hermeneutisk tilgang, og med en opmarksomhed pa

min forforstaelse, som stammer fra tidligere undersegt litteratur og faktuelle oplysninger.

Essentielle tilgange i feenomenologiske interviews
Udover projektets feenomenologiske tilgang seger at undersege, hvordan fanomenet ’at vere

parerende til en person med demens’ opleves hos informanterne, ses den fenomenologiske tilgang
yderligere i projektets interviewguide og empiriindsamling. Projektets empiri er indsamlet med

udgangspunkt i1 aspekterne sensitivitet, deskriptivitet, specificitet livsverden, positiv oplevelse og
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fokus, som Kvale og Brinkmann (2015b) vurderer vesentlige i et kvalitativt interview med
feenomenologisk perspektiv. Ved udformningen af projektets interviewguide er der benyttet abne
sporgsmal, sdsom ”Hvordan oplevede du de forste sygdomstegn og hvad var din rolle i dette?”, hvor
teamet sygdomsproces praesenteres uden at lede informanten til andre eventuelle emner og/eller
besvarelser. Interviewguiden er standardiseret for sensitivitet, idet alle informanter blev medt med de
samme sporgsméil. Derfor blev interviewguiden ikke tilrettet 1 takt med, at jeg tilegnede mig mere
viden efter gennemforte interviews. Inden interviewet startede, informerede jeg mine informanter om,
at de meget gerne skulle fortelle s meget som muligt, hvilket opfordrede informanterne til at vere
deskriptive og beskrive deres livsverden. Yderligere spurgte jeg labende ind til specifikke situationer.
Under interviewene har jeg forsegt at indhente fordomsfrie beskrivelser af informanternes livsverden,
mens jeg ligeledes forsaggte at gore interviewet til en positiv oplevelse, ved at vise en forstaelse og
interesse for informanternes meninger, opfattelser og konkrete historier. Ligeledes ses den
feenomenologiske tilgang i forseget pa at forstd parerenderollen og de medfelgende problematikker
ud fra informanternes egne perspektiver. Afslutningsvis har mit fokus gennem interviewene veret at

lede informanterne til bestemte temaer, men ikke til konkrete meninger.

Forforstaelse
Under det indledende undersagelsesarbejde til projektet kunne jeg ikke undgé at blive pavirket af min

forforstaelse pa demensomradet, og det er derfor et bevidst valg at benytte en hermeneutiske tilgang
til udarbejdelsen af min interviewguide. Forud for dette projekt har jeg 1 forbindelse med
studierelateret arbejde hos enheden “Livet med Demens” ved Syddansk Universitet opbygget en
forstaelse for demens som sygdom. Dette er bade 1 et patient-, samfunds- og pérerende perspektiv.
Forstaelsen for demensomradet stammer fra konsortiemeder og opleg fra forende forskere. Det er
med denne forforstaelse, jeg har haft et indblik i, hvilke problematikker og perspektiver, der er pa
spil 1 felten. Konkrete laerte fakta bidrog blandt andet til at jeg kunne opsatte konkrete situationer
overfor informanterne under interviewet, som hjalp til at fi belyst informanternes holdninger til
eksempelvis egen opfattelse af parerenderollen. Dette ses 1 et af spergsmalet: “Ifalge Alzheimer
foreningen pavirker pareorenderollen i sadan et omfang at parorendes trivsel falder (...)”. Dermed
har jeg pad forhdnd gjort mig nogle tanker om, at parerenderollen er omfattende, og hvad dette
potentielt kan indebare for de parerendes sundhed. Min forforstaelse kommer ligeledes 1 spil, nér
interviewet omhandler péarerenderollen og det omlaeggende samfund, idet forste spergsmaél indledes

med: “Ifolge Alzheimer foreningen er rollen som pdrerende ofte sa tidskrcevende, at parorende ma
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treede ud af arbejdsmarkedet (...) . Da jeg har placeret dette spergsméil under interviewguidens tema
”Pérerenderollens omkostninger”, tydeligger dette, at jeg allerede har en forforstielse eller fordom
om, at parerenderollen medferer nogle naturlige afsavn. Gennem interviewene har jeg vearet
opmarksom pa at vaere min forforstielse kritisk bevidst, og forsegt at pddrage mig en vis grad
naivitet. Dette er blandt andet gjort ved at fremsatte hypoteser og forestillinger, som jeg havde pa
forhand og dermed konkretisere egen forforstaelse omkring de problematikker, som herer med til at

vare parerende til en person med demens.

Hypoteserne som afbilleder min forforstaelse er:

1. Det danske sundhedsvasen er, sddan som det er lige nu, ikke gearet til det voksende antal
af personer med demenssygdom, hvilket patvinger parerende et eget ansvar for at tage sig
af deres kere.

2. Parerenderollen medferer nogle afsavn pa et eller flere aspekter i livet.

3. Parerende "glemmer” at prioritere egen sundhed, grundet manglende fokus pa egne behov.

Boks 2 - Egne hypoteser

Ovenstaende hypoteser bekender naturligt en forudindtaget tilgangsvinkel til omradet og medvirker
til serlige fokusomrader i projektet. Jeg har saledes ikke arbejdet imod et fuldstendigt
feenomenologisk interview, men i stedet anerkendt og medtaget de hermeneutiske aspekter, der var

til stede.

Implikationer for den videnskabsteoretiske positionering

For at atdekke projektets problemformulering bedst muligt, har jeg valgt at arbejde fenomenologisk
og hermeneutisk 1 undersggelsens dataindsamling. Den fenomenologiske vinkel er i projektets abne
problemformulering og ligeledes i1 anvendelsen af et dbent kvalitativt forskningsdesign, da der er
fokus pa informantens oplevede livsverden. Den hermeneutiske vinkel 1 projektet er i refleksionen
over min forforstaelse indenfor omrédet, samt hvordan den udfordres af nye erfaringer og viden 1
undersogelsens periode. Ligeledes har min problemformulig varet 1 bevegelse, for at vaere tro mod
min empiri. Jensen og Johansen (2001) anbefaler, at forskere bevist formulerer sin
videnskabsteoretiske antagelser og personlige erfaringer, som kan vere relevante i forbindelse med
interviewet forud for empiriindsamlingen og analyse. For at skabe denne transparens har jeg

beskrevet min forforstaelse ovenfor, og giver dermed leeser mulighed for at bedemme, hvorvidt denne
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forforstaelse pavirker projektet. Jeg vil i dette projekt ikke analysere undersogelsens data ud fra et
videnskabsteoretisk perspektiv, men derimod anvende den prasenterede videnskabsteori i

indsamlingen af projektets data.

3.2 Litteratursegningsproces

Dette afsnit edegor for fremsegningen af projektets litteratur. Foruden identificering af litteratur via
kaedesogning og/eller specifikke sagninger, har jeg 1 litteratursegningen anvendt PEO-modellen til at
systematisere, strukturere og afgrense processen. PEO-modellen indeholder tre elementer. Jeg har
valgt modellen, da den er sazrligt anvendelig til kvalitative forskningsspergsmél (Syddansk
Universitetsbibliotek, 2022). Litteratursegningen er gennemfort hovedsageligt med MESH-termer,
alt efter database. Dette er for at sikre, jeg far alle synonymer, staveméader, entals-/flertalsendelser,
m.v. inddraget i min litteratursegning. En ulempe ved denne MESH-spgning er, at nogle af de nyeste
publicerede artikler ikke bliver inkluderet 1 min segning, da disse artikler ikke er klassificeret under
MESH-termer endnu. For at sikre, at dette ikke begrenser inklusionen af nyere litteratur, har jeg
efterfolgende lavet en sagning 1 All fields pa samme segeord med inklusionskriteriet Year 2022. PEO-
segningen er udfert ved at sege pa hver enkelt blok med den boolske operator OR, og derefter er de
tre blokke kombineret med operatoren AND. I bilag 1 kan mine sogestreng ses. Litteratursegningen
er yderligere suppleret med en litteratursegning 1 grdzone databaser, sdsom Google Scholar, for at

afdekke omradet bedst muligt.

Nedenstaende definerede inklusion- og eksklusionskriterier er benyttet i udvalgelsen af studier:

Pérerende til personer med
demenssygdom: bern, ®gtefeller,
bernebern, naboer, venner.

Tiltag, indsatser og interventioner,
undersogelser, programmer, strategier
og/eller evalueringer i/af parerendes til
personer med demens opfattelse og
forhold til egen rolle. Undersogelser

og/eller evaluering af parerendes til

Personer med demenssygdom og

uddannet plejepersonale.

Tiltag, indsatser og interventioner,
undersogelser, programmer, strategier
og/eller evalueringer med primaer
fokus pa sygdomsramte og/eller egen
opfattelse af sygdom. Studier der

underseger parerendes sundhedsstatus
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Outcome Parerendes opfattelse/erfaringer med

Diagnosticeret persons forhold til egen

egen rolle og sundhed. Pérerendes diagnose og/eller opfattelse af
relation til personen med demens efter sygdomsprocessen. Diagnosticeret
diagnose. Pargrendes opfattelse af persons relation til parerende.
sygdomsprocessen i sundhedsvasnet.

Type af Meta-analysis, Randomized Controlled ~ Defineres af inklusionskriterier.

studie Trail, Review og Systematic Review.

L D e

Geografi Vesteuropaisk, Asiatisk, Amerikansk og  Aspektet om sundhedssektoren er

Australsk. begranset til skandinaviske lande.

Tabel 1: Definerede inklusion- og eksklusionskriterier til udvalgelse af litteratur

Populationen er parerende til personer med demenssygdom. Exposure afdaekker den uformelle
plejerolle til personer med demens, mens outcome er de parerendes opfattelser. For at sikre hgj
precision 1 min litteratursegning, er der anvendt de segeord, som er relevante for projektets

problemstilling. Efterfolgende er blokkene benyttet som vist i tabel 2.

Population - Blok #1 Exposure - Blok #2 Outcome - Blok #3
OR OR OR
Relative* - "Informal Denmentia - Alzheimer* - “Understanding disease” -
caregiver” - Caregiver* - "Cognitive disorder” “Understanding symptoms” -
Care* - Family - Spouse* - Coping - Empowerment -
"Family cares” - "Loved ones” Relationship - Relation* -
- Self* - Caregiver role” Understanding - Psychosocial

- Experience - Narrative* -
Support - Need - Health -
Physical health

Tabel 2: Oversigt over bloksegning via PEO-modellen
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Litteratursegningen er foretaget 1 databaserne: Pubmed, Scopus, Web of Science og Psyclnfo.
Databaserne er valgt for at afdekke bade sundhedsvidenskabelige, tvarfaglige, sociale og
psykologiske vinkler af projektets problemstilling. Frasortering af eventuelle dubletter er foretaget i
referenceprogrammet EndNote X9. Nedenstdende figur illustrer en oversigt over

litteratursegningsprocessen samt antallet af inkluderede studier, som er 17 publikationer.

PubMed Scopus Web Of Science PsycInfo
n=64

v

Fjernelse af dubletter n=16

titel og abstract n=201

Studier ekskluderet pa
baggrund af titel/abstract og
defineret kriterier n=176

v

Studier ekskluderet pa
baggrund af vurderet
relevans n=8

v

Inkluderede studier n=17

1 E
-t

Figur 4: Prisma flowchart - systematisk litteratursegningsproces

3.3 Data

Dette afsnit redegor for undersogelsens empiri, herunder forberedelse og indsamling. Afslutningsvis
redegor afsnittet for bearbejdelsen af empirien. I denne undersggelse er empirien indsamlet ud fra
individuelle semistrukturerede interviews, da dette vurderes til at belyse projektets problemstilling
bedst, idet jeg ensker at afdekke malgruppens subjektive og oplevede erfaringer. Forud for
udferelsen af disse interviews foretog jeg en deltagerobservation i ’Demensfallesskab Fyn’ for at

kvalificere min interviewguide.
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Kvalitativ forskning
Dette afsnit redegor kort for den teoretiske del af den kvalitativ metode, og hvordan metoden er

anvendt i dette projekt. Den kvalitative metode er valgt, da den i1 hgjere grad belyser hvordan end

hvor meget (Brinkmann, 2014), og derfor er velegnet til at anskueliggore projektets problemstilling.

Kvalitativ forskning kan &bne op for videnskabelige horisonter i individers erfaringer, oplevelser,
perspektiver, forventninger og tanker. Empirisk data sammenholdes med teoretiske aspekter, og
udvikler pa en systematisk made forstaelsen af, hvordan individer oplever sig selv eller et specifikt
feenomen (Kamper-Jorgensen, Almind, & Bruun Jensen, 2009). Det individuelle interview &bner
derfor op for viden, som er forankret i informantens livsverden med en deskriptiv orientering, og hvor

svarene er sa specifikke som muligt (Kvale & Brinkmann, 2015a).

Deltagerobservation
Deltagerobservation er brugbart til at bidrage med viden om forholdet mellem mennesker, deres

fysiske omgivelser og aktiviteter, som individer ofte tager for givet (Green & Thorogood, 2014;
Hastrup, Rubow & Tjernhej-Thomsen, 2017) Forméalet med deltagerobservation er at beskrive og
forsta, hvad der foregar i et bestemt socialt miljg, og at kunne dokumentere om det sociale liv 1 dets
'naturlige' tilstand (Green & Thorogood, 2014). Denne metode gor det muligt at erfare informanternes

hverdag, samt at afdeekke det sociale livs taget-for-givethed (Tjernhgj-Thomsen & Whyte, 2016).

Kvalitative individuelle interviews
Et interview er en udveksling af synspunkter mellem to individer (Kvale & Brinkmann, 2015a), som

forsegger at forsta verden ud fra informantens synspunkter, udfolde betydningen af deres perspektiver
og afdakke deres livsverden, forud for videnskabelige forklaringer (Kvale & Brinkmann, 2015a). Jeg
benytter det semistrukturerede interview, da intervieweren her satter dagsordenen, i forhold til hvilke
emner der skal snakkes om, men det er informantens svar, der bestemmer den slags af information

interviewet producerer og den relative betydning af emnerne (Green & Thorogood, 2014).

Deltagerobservations- og interviewguide
Forud for empiriindsamlingen udarbejdede jeg en observations- og interviewguide med

udgangspunkt i projektets forskningsspergsmal. Begge guides kan ses i bilag 2. Jeg anvendte disse
guides til at skabe retning og struktur i min dataindsamling og dermed sikre, at jeg havde ensrettede

fokuspunkter 1 mine observationer og interviews. Jeg havde samtidig veegt pa at forholde mig aben

33 af 95



Master of Science in Public Health Kapitel 3 - Metode
Emma Sofie Kjaer Pedersen (30.09.98)

overfor uventede perspektiver 1 deltagerobservationen, og vagtede muligheden for at folge
informanters udsagn 1 interviewene. Observations- og interviewguiden er udformet med
udgangspunkt i de definerede forskningsspergsmal. Yderligere er interviewguiden inddelt i tre
overordnet temaer, disse er: "Sygdomsprocessen”, ” Hjeelp fra sundhedssektoren” og “Arbejds-
/familieliv og egen sundhed”. Denne systematik har skabt en red trdd igennem hele processen, idet
forskningsspergsméilene er blevet forbundet med det, som forekommer i interviewene, analysen og

den endelige rapportering af resultaterne, som det anbefales af Brinkmann (2014).

Dataindsamling

Projektets data er indsamlet 1 januar og februar 2022, og bestar af én deltagerobservation og ni

semistrukturerede interviews. Mine informanter er alle parerende til en person med demens.

Jeg udforte én deltagerobservation torsdag d. 27.01.22 i Demensfallesskab Fyn fra kl. 17.50-20.15.
Da det var en aften med darligt vejr, dukkede der ikke s& mange parerende op som normalt. Tilstede
var den daglige leder af faellesskabet, som fungerede som medefacilitator, en musikpadagog, som
skulle holde et mindre oplaeg for de parerende om musik og demens, og tre parerende. Den daglige
leder for faellesskabet fortalte at antallet, der dukker op til disse meder, svinger fra gang til gang, men
typisk kommer der et sted mellem fem og ti personer. De pédrerende der kom til medet, var alle
kvinder, hvoraf to var egtefaller til personer med demens og den tredje var datter til en person med
Alzheimers. Denne deltagerobservation resulterede i1 knap to siders feltnoter og en rekruttering af
yderligere to informanter. De ni semistrukturerede interviews blev alle lydoptaget og transskriberede
fuldt ud til samlet 62 sider. Nedenstdende tabel er en oversigt over undersegelsens indsamlet

interviews og varighed. Alle interviews var planlagt til at vare omkring 45 minutter.
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Anna 44 min
Casper 48 min
Camilla 44 min

Dina 1 time 24 min
Kathrine 1 time 19 min

Line 31 min

Mette 50 min

Maria 1 time 7 min

Peter 30 min

Tabel 3: Varighed pa indsamlet interviews

Praktiske foranstaltninger

Alle interviews er gennemfert over Zoom, Teams, Skype eller telefon. Dette begrundet med at flere
af mine informanter havde en travl hverdag, og derfor ytrede et enske om at aftholde interview over
onlineforbindelse. Ligeledes 14 mine interviews i perioden hvor det daglige COVID-19 smittetal var
hejt, grundet den smitsomme omikron COVID-variant. Mine informanter fandt derfor en tryghed 1,
at vi kunne medes online, sa de ikke udsatte sig selv eller deres parerende for en potentiel smitterisiko.
Jeg prioriterede interviews over Zoom, Teams og Skype i forseget pa at skabe et intimt interview
rum, hvor interviewer og informant kunne se hinanden, og dermed havde jeg ogséd mulighed for bade
at laese kropssprog og kommunikere nonverbalt. To af de ni interviews var ikke mulig over online
forbindelse, og derfor blev disse atholdt over telefon. Hvilke implikationer dette kan have haft pa

undersogelsens kvalitet, afdekkes 1 diskussionsafsnittet pa side 72.

Med informanternes mundtlige samtykke ved interviewstart, blev alle interviews lydoptaget. Dette
var med henblik pa senere transskribering og analyse. Empirien som bade er lydfiler og de fulde
transskriberet interviews er gennem projektets udarbejdelse udelukkende blevet opbevaret pa en
sikkerserver, hvor kun jeg og min specialevejleder, Pernille Tanggaard Andersen, har haft adgang.

Jf. Syddansk Universitets retningslinjer om opbevaring af data for studerende.
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Analysestrategi

Kvale og Brinkmann (2015b) inddeler interviewundersogelsen i syv faser. Forskeren skal igennem
alle faser traeffe velovervejede beslutninger om metode, baseret pd viden om undersggelsesemnet, de
foreliggende metodologiske valgmuligheder og deres etiske implikationer, samt hvilke konsekvenser
der kan forventes af de valg der traeffes for interviewprojektets helhed (Kvale & Brinkmann, 2015b).
De syv faser bestar af: tematisering, design, interview, transskription, analyse, verifikation og
rapportering. Nedenstdende fokuseres pé tre faser i Kvale og Brinksmanns lineare tilgang fra ide til

endelig rapport. Dette er tematisering, transskribering og analyse.

Tematisering

En afgerende del af interviewprojektet finder sted, inden det forste interview udferes (Kvale og
Brinkmannn, 2015b). Tematiseringen vedrerer formuleringen af forskningsspergsmal og en teoretisk
afklaring af det undersggte tema. Forskningsformélet med denne undersogelse er at indhente empirisk
viden om de problematikker parerende til personer med demens oplever i dagligdagen. Kvale og
Brinkmann (2015b) havder at tematisering af en interviewundersogelse indebarer en afklaring af
underseggelsens emne. En fortrolighed med indholdet af en undersggelse opnas ikke alene gennem
litteratur og teoretiske studier, men ligeledes ved at opholde sig i det miljo, der skal underseges (Kvale
og Brinkmann, 2015b). Deltagerobservationen hjalp mig med at fornemme hvad der var pa spil 1
felten, og yderligere kvalificere min forforstaelse, s& denne ikke udelukkende kom fra foredrag,
litteratur og teori. Yderligere gjorde min interaktion med felten, at jeg blev praesenteret for den jargon

der er paregrende imellem.

Transskribering

Ifolge Kvale og Brinkmann (2015b) indeholder interviews et levende socialt samspil, idet kropssprog
og tonefald er en del af det usagte, og dermed kan det ikke laeses ud af transskriberingen. Jeg har 1
min transskribering tydeliggjort nar informanten og intervieweren har en interaktion, sdsom at vi
begge griner eller er chokeret. Dette er for at situationen er tydelig pa skrift, og dermed kan bemeerkes
af laeser. I situationer hvor informanten brugte sit toneleje til at fremhave ord eller snakkede med
heojere stemmereost er dette ogsd fremhavet. Pa baggrund af forskningsintegriteten er
transskriberingen af de ni interviews ikke vedlagt dette projekt. Interviewene er transskriberet i
Microsoft Word, hvor jeg udferligt har nedskrevet det fulde interview. Dette er for at sikre at jeg er

tro mod informanternes udtagelser og dermed ikke tolker pd, eller blander interviews sammen.
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Analyse

Jeg har inddelt min empiri 1 emner, med udgangspunkt i mine foruddefinerede temaer fra
interviewguiden, 1 Microsoft Word. Dette har jeg gjort for, at jeg 1 hejere grad har kunne danne mig
et overblik over menster og tendenser pa tvaers af empirien. Yderligere er dette gjort, for at fa et
indblik 1 om der forekommer modsigelser i empirien, og dermed strukturere materialet med henblik
pa senere analyse. Den indsamlet empiri kodede og kategoriserede jeg 1 emner, for at skabe det bedst
mulige overblik over materialet. Jeg har anvendt en abduktiv kodestrategi, hvor jeg har ladet mig
inspirere af hvad jeg kunne se der var pa spil 1 empirien og sa lebende forsegt at forsta disse med et
afsat 1 teorier og begreber. Da jeg havde et overblik hvilke temaer jeg kunne se der var pé spil 1
empirien, lavede jeg en kollaborativ analyse (Cornish, Gillespie & Zittoun, 2013), hvor jeg udvalgte
¢t citat, der kunne illustrere, hvad der var pa spil 1 hvert tema. Disse citater laeste jeg hojt for en
medstuderende, som selv er parerende, og lavede ud fra denne samtale en brainstorm over de
umiddelbare tanker herom. Dette hjalp mig til at skabe overordnet retninger og nuancer for den videre
analyse. Tematikkerne er samlet i et map, med inspiration fra Braun & Clarke (2006), se bilag 3.

Efterfolgende blev hele materialet gennemgéet systematisk og kodet i de endelige emner.

3.4 Rekruttering

Jeg onskede at rekrutterer parerende til personer med demens, og vagtede at mine informanter
representerede et udpluk af de forskellige pérerenderoller. Ligeledes har jeg ikke veret
diagnosespecifik, og har dermed ikke afgrenset mit fokus til ét omrdde af demenssygdom. Dette
begrundet med, at parerenderollen skaber nogle tanker og felelser, der er forbundet med processen

og uvisheden omkring sygdommen uanset type af demensdiagnose.

Inden min pdbegyndelse af rekrutteringsprocessen har jeg med udgangspunkt 1 en fyldestgerende
belysning af problemformuleringen og inden for projektets tidsramme, vurderet at det optimale antal
af informanter er otte-ti pirerende. I slutningen af december kontaktede jeg Alzheimerforeningen
telefonisk, med henblik pa at 4 kontakt til nogle af landets demenskoordinatorer. Jeg blev her gjort
opmerksom pa, at der findes flere etableret Facebook-grupper for parerende, hvilket blev vurderet
som verende mere givende, idet jeg s& henvendte mig direkte til malgruppen. Jeg fandt frem til to
Facebook-grupper, som jeg vurderede til at virke som brede demensgrupper, sddan at grupperne
hverken var kens-, parerenderolle- eller sygdomsspecifik. Dette var grupperne ” Netveerk for alle os,

der er pdarorende” og “Pdrorende til Alzheimer syge og/eller demente personer”. Grupperne havde
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henholdsvis 2.421 medlemmer og 5.197 medlemmer d. 26.01.22. Jeg lavede ét opslag 1 hver
Facebook-gruppe, i1 slutningen af januar, hvilket samlet resulterede 1 syv informanter. De syv

informanter blev rekrutteret hurtigt efter mit Facebook-opslag. Se bilag 4 for Facebook-opslag.

I min telefonsamtale med den frivillige fra Alzheimerforeningen, blev jeg yderligere gjort
opmarksom pa, at der i Odense findes et demensfallesskab, kaldet Demensfeellesskab Fyn. Jeg
kontaktede demensfalleskabet telefonisk, med henblik pad at fa lov til at foretage en
deltagerobservation til et af deres kommende péarerende moder. Jeg deltog i et parerende mede d.
27.01.22, og fik her rekrutteret to informanter yderligere. Nedenstdende figur 5 illustrer en tidslinje

over rekrutteringsprocessen, samt hvornar og hvordan de inkluderede informanter blev rekrutteret.

Opslag i Opslag i
Facebook Facebook

gruppe gruppe
"Netvark for 'Parerende til

g alle os, der er g Alzheimer syge

— pérorende’ — og/eller
S (n=1) S demente
on ) personer’ (n=6)

o »N

Figur 5 - Rekrutteringsproces

Jeg er overrasket over, hvor hurtigt jeg fik rekrutteret mine informanter, og de efterfelgende
henvendelser fra péarerende, som ensker at bidrage med deres livsverden til min undersegelse.
Ligeledes havde jeg regnet med, at nogle af mine informanter ville frafalde inden interviewene fandt
sted, idet de enten var tidspresset eller ikke ville dele deres livsverden alligevel. Denne bekymring
blev hurtigt gjort til skamme. Faktummet, at rekrutteringsprocessen gik hurtigt og uden frafald, siger
muligt noget om de paregrendes abenhed over for sygdomsprocessen, men ligeledes ogsa at det er en

gruppe af mennesker, som har meget pa hjertet og méske ikke altid bliver hert i det offentlige rum.

3.5 Etiske overvejelser

Sundhedstjenesteforskning skal tjene videnskabelige og menneskelige interesser, og der pahviler
forskeren ansvaret for, at de etiske retningslinjer reflekteres over og folges (Kvale & Brinkmann,

2015c). 1 dette projekt omhandler de etiske aspekter indhentningen af informeret samtykke, og
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sikringen af fortrolighed og anonymitet. I projektet er anonymiteten og fortroligheden sikret, ved at
informanten inden interviewets start har underskrevet et informeret samtykke. I samtykket kunne
informanten lase relevant information vedrerende undersegelsen. Informanterne kunne yderligere
leese hvordan data bliver opbevaret og hvem projektet bliver offentliggjort for. Informanternes
fortrolighed er beskyttet ved at undlade personlige oplysninger i projektet, derfor har informanterne
faet fiktive navne, der er valgt af en ekstern tredje part. Informanternes underskrevne
samtykkeerklaeringer er ikke offentligt tilgengelige, hvilket ligeledes er for at beskytte
informanternes personlige oplysninger. Undersggelsens samtykkeerkleringsskabelon kan ses 1 bilag

5.

Alle interviews er transskriberet sddan, at det skrevne interview er tro overfor informantens mundtlige
udsagn, og den sagte kontekst. Jeg er bevidst om, at parerenderollen og de medfelgende dilemmaer
kan vere et personligt emne, og derfor fandt jeg det betydeligt at informere informanterne om, at der
ikke eksisterer rigtige eller forkerte udsagn. Jeg formidlede ligeledes til mine informanter, at
interviewet ville blive lydoptaget, og at der ville blive optaget nogle fa minutter efter endt interview.
Da det er min erfaring, at der ofte opstér reflekterende udsagn i1 den efterfolgende snak. Informanterne
fik at vide, hvornar jeg startede og sluttede lydoptagelsen. Under interviewene bestrabte jeg mig pa
at lytte opmarksomt og fordomsfrit til informanternes udsagn (Kvale & Brinkmann, 2015c¢). Jeg
havde sarlig opmarksomhed pa situationel etik (Tjernhej-Thomsen & Whyte, 2016), da alle
livshistorier og informanter er unikke. I interviews hvor jeg fornemmede, at informanten delte noget
ekstra personligt, var den situationelle etik 1 kraftig fokus. Yderligere valgte jeg i flere situationer at
debriefe informanterne efter endt interview, ved at tale med dem om de tanker og mulige

usikkerheder, som interviewet havde medbragt.
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4.1 Baggrund

Dette afsnit praesenterer kort kodningen af empirien, samt informanternes sociodemografiske data.

Emnekodning
Emnekodningen af empirien er udarbejdet pa baggrund af 22 koder ud fra interviewguidens temaer.
Denne analytiske bevagelse med at sztte ord pd tematikker og dermed reducere datamaterialet

dannede grundlag for udvealgelse af temaer til nedenstdende analyse. En oversigt af emnerne kan ses

1 bilag 6.

Informanternes sociodemografiske data

Afsnittet praesenterer en tabeloversigt over informanternes sociodemografiske data, efterfulgt af en

kort redegarelse.

Informant / Data Alder Bopalskommune Parerende til Beskaftigelse
Anna 43 Svendborg Mormor Fuldtid job, fleksibel arbejdsgiver
Casper 64 Varde Kone Deltid job
Camilla 56 Herlev Mor Fuldtid job, fleksibel arbejdsgiver
Dina 52 Rungsted Far Hjemmegédende
Kathrine 54 Lynghy-Taarbak | Mor If»u'lle(;’tel ;nd deltid, men mindre end
Line 53 Nyborg Mand Fuldtid job, fleksibel arbejdsgiver
Mette 46 Horsens Mor Mere. end deltid, men mindre end
fuldtid
Maria 61 Kebenhavn K Veninde Fortidspensionist
Peter 80 Meon Kone Pensionist

Tabel 4: Oversigt over informanternes sociodemografiske data

Empirien reprasenterer et bredt udsnit af informanter fra flere steder 1 Danmark. Tabel 4 viser at,
overvaegten af de parerende er kvinder, og at den gennemsnitlige alder pa informanterne er 56,5 ar.
Ovenstaende tabel giver yderligere et indblik 1, at parerenderollen til en person med demens ikke er
forenelig med et traditionelt 37-timers job. En overvejende del af informanterne er parerende til
kvinder, hvilket afspejler en generel tendens, idet to tredjedele af mennesker med demens er kvinder

ifolge Alzheimer’s Disease International (2015).
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4.2 Resultater

Dette afsnit redegeor for og analytisk prasenterer resultaterne fra de gennemforte interviews. Afsnittet
er inddelt 1 forskningsspergsmalene og bestar derfor af fire dele, hvor teorien fra kapitel to inddrages

lebende.

Del 1 - Demenssygdommens betydning for relationer

Denne del soger at redegere for resultater, som kan bidrage til at besvare projektets forste
forskningsspergsmal omhandlende demenssygdommens betydning for relationer. Dette gores ud fra
fire valgte emner: Afkald, hjceelp/forstdelse fra omverdenen, pdarorenderollen, og diagnosens

betydning. 1 denne del af analysen bruges Goffmans rolleteori til at analysere empirien.

Plejesektoren er ikke gearet til demenssygdom

Overordnet viser empirien, at de parerende patager sig parerenderollen og det ansvar, som medfelger,
som en selvfolgelighed. De patager sig rollen fordi de er n&ermeste pirerende, og samtidig fordi de
ikke onsker at se deres kare fd det dérligere grundet oplevelsen af manglende ressourcer i

plejesektoren.

“Hun er faktisk ret teet pa mig aldersmcessigt, sd jeg teenker jo at det her potentielt ogsa
kan ramme mig eller mine veninder i fremtiden, sda den her parorenderolle giver mig sa
meget personligt, og giver mig ogsd en folelse af at jeg har en samfundsmeessig veerdi.
Hun har ikke noget familie, sa jeg opfattede mig selv som ncecermeste pdrorende. Jeg
teenker tit, at jeg gor det her for bade for hende, men lige sa meget fordi jeg onsker at
nogle ogsa vil steppe op, hvis det en dag er mig, der bliver syg, for plejesektoren er ikke

gearet til demenssygdom og manglende pdrorende”. (Maria)

“Rollen er jo en byrde, og det er en voldsom en, men jeg kan jo ikke lade vceer, for jeg
tor ikke teenke pa hvad der sa kunne ske, slet ikke inden hun var kommet pa plejehjem,
for hjemmepleje var ikke nok. Jeg har indrettet mit arbejdsliv sddan at der er plads og
fleksibilitet til min mor og hendes sygdom, jeg er enebarn, sa hvis jeg ikke stepper op,

er der ligesom ikke andre. I forbindelse med min mors sygdom, har jeg fdet det her
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>

anneks i haven, jeg fandt hurtigt ud af, at jeg havde brug for mit eget safespace.’
(Kathrine)

Begge informanter italesatter, at deltagende parerende er nedvendige for, at personerne med demens
ikke bliver tabt i sundhedssektoren. De parerende foler dermed et ansvar for deres kare, og tager
derfor parerenderollen pa sig. Det er dog tydeligt, at ovenstidende informanter har to forskellige
opfattelser af deres rolle, hvilket 1 hgj grad influerer, hvordan de omtaler deres rolle. Med
udgangspunkt i Goffmans rolleteori, er det tydeligt, at Maria danner en rolleomfavnelse over for
parerenderollen, mens Kathrine danner en rolleforpligtelse. Maria har pataget sig parerendeansvaret
frivilligt, hvilket 1 hej grad hanger sammen med hendes opfattelse af rollen, idet hun ger det af lyst.
Kathrine opfatter rollen som en byrde, og at hun igennem rollen skal leve dele af sit liv pa sin mors
premisser. Kathrine har ikke pataget sig rollen frivilligt, men derimod fordi der ikke var andre, derfor
er rollen tildelt og medbringer ikke de samme perspektiver, som de Maria fremsatter. Yderligere
italesatter Kathrine sit safespace”, som en nedvendighed for at lofte parerenderollen, hvilket muligt
hanger sammen med at hun opfatter rollen som en pligt, der krever mange ressourcer og derfor sgger
hun et sted til sin backstage-identitet, sa hun kan lade mentalt op. Yderligere er det tankevakkende,
at informanterne italesetter at sundhedssektoren ikke er gearet til demenssygdom. De parerende
italesetter dermed et indirekte krav fra sundhedssektoren om, at de lefter et ansvar, og bliver
bindeleddet mellem de forskellige sektorer. Patagen af rollen som parerende, kan derfor ikke opfattes
som frivillig, idet de forskellige sektorer forventer de pdrerende traeder til og aflaster. Hvordan de
parerende reagerer pa, at rollen bliver dem pélagt, variere og athaenger af det enkelte individ og

situation.

Jeg gor det her pa bekostning af tiden til mine egne born
Empirien viser, at det ikke udelukkende er forholdet mellem personen med demens og den parerende
som @&ndres grundet paregrenderollen. Relationer til anden familie og venner bliver i perioder til

sidesat, for at plejerollen kan loftes.
“Jeg gor jo faktisk det her pa bekostning af mine egen barn eller ja min egen tid, men

jeg gor det. Nar min familie roser mig, for det arbejde som jeg leegger i det her, sa

opvejet det lige lidt.” (Anna)
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“Jeg tror det at veere pdrorende er anderledes end sd mange andre ting, altsd der er jo
sorg og gleede igennem hele livet, men idet man sd er pdarorende og folelsesmcessigst
viklet ind, sda kan man ncesten fole at man er egoist, hvis man sd lige i en periode scetter
eget velveere forst. Og det er man jo ikke, slet ikke, men hvad kan andre ikke teenke”

(Mette)

Ovenstdende informanter italesatter pa forskellig vis, at rollen er psykisk hard, og at de 1 forbindelse
med rollen ma give afkald pd andre relationer. Det drejer sig om tid sammen med egne bern,
bernebern og anden familie, og pavirker i den grad det sociale netvaerk. Rollen patages altsd pa
bekostning af noget andet. Ligeledes fylder rollen meget for de pérerende, is@r mentalt, hvilket
resulterer 1, at de parerende ikke har overskud til at vedligeholde sociale netvark, og til tider satter
de sig selv sd meget til side, at plejen af egen sundhed og velvare kan foles som en egoistisk handling.
Ud fra ovenstdende citater tyder det ikke pé, at parerenderollen tilferer de parerende en verdi i
dagligdage, informanterne har pataget sig ansvaret og lever i deres rolle, som det er. Det tyder altsa
pa, at begge informanter danner en rolleforpligtelse til deres roller. Yderligere er det tydeligt, at
informanterne har pitaget sig ansvaret for deres rolle, fordi de har en tanke om, at den omverden de
meder, enten forventer de patager sig ansvaret for rollen, eller har en definition af hvordan en
parerende ber vaere. Informanterne har muligt pataget sig denne rolle, da det er den frontstage-
identitet, de gerne vil fortelle om dem selv. Dette medferer en del tanker om, hvad omverdenen
tenker, og hvad den parerende skal gore, eller yderligere patage sig af opgaver, s& de parerende
skaber det narrativ, som de gerne vil have, der skal fortelles pa deres frontstage. Dette hanger i hgj
grad sammen med, at ovenstaende informanter gerne vil made ros og anerkendelse fra omverdenen.
Denne frontstage-identitet som informanterne gerne vil skabe, gir voldsomt pa kompromis med deres
backstage-identitet, idet informanterne har en oplevelse af, at omverdenen vil opfatte dem som

egoistiske, hvis de lytter til egne behov og setter fokus pd egen velvare 1 sygdomsprocessen.

Jeg har sat mig selv pd pause

Nar man forholder sig til de parerende og det omliggende samfund, sdsom arbejdsmarkedet, er det
tydeligt, at de parerende meder en forstielse fra deres arbejdsgiver, i forhold til de parerendes
dobbeltroller, som bade primer parerende og arbejdstager. Flere informanter har faet mulighed for
enten at gd ned 1 tid pd deres nuvarende job, eller har faet indrettet deres arbejde, saledes at det er

mere fleksibelt, og der derfor er mulighed for, at de parerende kan made senere 1 hverdage, da de skal
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std for det logistiske 1 sundhedssektoren. Denne fleksibilitet kommer dog ikke uden bekymringer fra

de parerende.

“Det er forst efter at min kone er kommet pd plejehjem, at jeg er begyndt at have nogle
bestyrelsesposter og gore lidt gavn igen. Jeg stoppede jo pd mit job, og blev
hjemmegdende SOSU-assistent for min kone, sd jeg har sat mig selv pd pause i
slutningen af min karriere. Jeg teenker den her sygdom ma koste samfundet sd mange

indirekte penge.” (Casper)

“Jeg har stadig mit arbejde, og jeg md indromme, at der nogle gange er mange ender,
Jjeg skal keempe for, at de kan nd sammen. Jeg har heldigvis en forstaende arbejdsgiver,
og nogle perioder pd jobbet hvor der ikke er sd travlt, uden det ville det veere umuligt
for mig ogsd at veere plejer for min mor. Men jeg vil sige, at det ikke altid er fedt, jeg
kan godt lidt fole at jeg skrider fra det hele, hvis plejehjemmet nu riger og der er noget
med min mor, sd ja selvom bdde mine kollegaer og chefer er forstiende, sd foler jeg

lidt en darlig samvittighed. ” (Camilla)

Det er tydeligt, at begge informanter foler, deres varetagelse af parerenderolle palegger samfundet, 1
form af gkonomiske omkostninger, eller kollegaer en byrde. Dog er de parerende beviste om, at deres
plejefunktion aflaster samfundet. S& det at de pataget sig plejeansvaret, er forbundet med noget
dobbelthed, da de pa den side er klar over at de palegger den nermeste kreds en byrde, mens de
samtidig aflaster sundhedssektoren. De parerende forbinder deres funktion pa arbejdsmarkedet, og
deres funktion som plejer, med noget neermest uforeneligt. Selvom der er indgaet en klar aftale om
enten afskedigelse med jobmarkedet eller arbejde pa deltid, foler informanterne sig utilstrekkelige
overfor omverdenen. Med udgangspunkt 1 Goffmann kan det tyde p4, at informanterne foler de
afviger fra normaliteten 1 samfundet, idet de foler at deres prioritering af plejerollen tilferer deres
kollegaer eller samfundet en byrde. Yderligere er det bemarkelsesvaerdigt, at Casper italesatter et
behov for at give tilbage til samfundet, i from af flere ar pa arbejdsmarkedet, nu hvor plejebyrden
ikke er lige sé stor, som da han forlod arbejdsmarkedet. Dette kan forstds som en kompensering for
den byrde, han tror, at han har padraget samfundet. De parerendes relationer @ndres alle mere eller
mindre, nar demenssygdommen bliver en realitet 1 dagligdagen. Dette er bade relationen mellem

parerende og den demenssyge, relationen mellem parerende og deres nare netvaerk og familie, samt
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relationen mellem parerende og det omleggende samfund. De parerende kan derfor opleve et
identitetstab, idet de ma tilsidesatte egne behov og relationer, mens de skal finde sig til rette 1 en

rolle, som de ikke aktivt selv har valgt.

Del 2 - De paroerendes interaktionen med den danske sundhedssektor

Denne del soger at redegere for resultater, som kan bidrage til at besvare projektets andet
forskningsspergsmél omhandlende de parerendes interaktion med den danske sundhedssektor. Dette
gores ud fra fire valgte emner: oplevelse med sundhedssektoren, parorendegrupper, de parorendes
behov, og samarbejde mellem parorende og sundhedssektoren. Her bruges begrebet om

sundhedskompetencer til at analysere empirien.

Jeg overlevede bare i det

Empirien viser, at startfasen af sygdomsprocessen er forbundet med en stor grad af magtesloshed
blandt de parerende. Demenssygdommen udvikler sig, og fylder mere 1 hverdagen. Sygdommen
beskrives som en uklar faktor, de pirerende ikke altid kan na at tage hejde for, inden sygdommen
yderligere har udviklet sig. I den tidlige fase af sygdomsprocessen, handler det blot om overlevelse

for de parerende.

“Jeg overlevede jo bare i det, indltil det sd blev for meget. Altsa man forestiller sig nok
ikke hvor darligt man selv har det, ndr man er i starten af processen, for uanset hvad
man gor, sd er det jo hablost. Ja altsa der sker jo sa mange ting hele tiden, og man kan

bare ikke altid folge med sygdommen” (Peter)

“Det er jo en sygdom, hvor man som parerende altid er bagud, fordi inden du ligesom
far sat nogle ting i gang, sa har den demensramte allerede rykket sig, sd er det man lige

har gjort, ikke relevant mere.” (Casper)

Ovenstdende citater indikerer at informanterne finder det problematisk at navigere 1 deres rolle som
plejer og pérerende, primert begrundet med, at udviklingen i sygdommen og de behov personen med
demens har, er uforudsigelige samtidig med at sygdommen er relativ progressiv. Nar den parerende
har taget hegjde for én udfordring i hjemmet, er sygdommen allerede forvarret, og der er en ny

udfordring, de som pérerende skal forholde sig til. Hverdagen med en demensramt italesattes som
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overlevelse, hvor man som parerende mé sette eget helbred og velvere til side. Ovenstaende
informanter beskriver deres kompetencer som héblese eller som varende utilstrekkelige, idet de er
bagud i1 sygdomsprocessen. Dette kan indikere, at informanterne befinder sig pa det forste niveau af
sundhedskompetencerne, altsa funktionel Health Literacy, da de parerende kan tilegne sig og forsta
viden, men foler sig handlingslammet over livsomveltningen, og dermed ofte ikke har overskud til
at omsette deres viden til handling. Det er tenkeligt, at informanterne befinder sig pé dette niveau af
sundhedskompetencerne, grundet de stadig er i startfasen af sygdomsprocessen, og derfor skal finde

sig til rette 1 deres nye rolle som plejer og parerende.

Rollen som parerende er opslidende
Empirien viser yderligere, at informanterne leegger adskillige ressourcer 1 deres parerenderolle, idet
de aktivt opseger hjelp, information og viden, for at kunne agere bedst muligt i deres rolle, og dermed

sikre de bedste forhold for personen med demens.

"Vi var som pararende ogsd blevet slidte, og ja der manglede noget koordinering fra
den kommunale pleje, som ogsa gav os som pdrorende frustrationer, for der er nogle

basale ting, man som pdrorende forventer, plejesektoren har styr pa.” (Camilla)

“Jeg har, mere eller mindre, under hele processen benyttet den hotline celdresagen og
Alzheimerforeningen har. Begge hotlines har veeret gode til at guide mig til selv at finde
information og svar pd det jeg havde behov for, ogsa bare lidt at veere de lyttende ore,

ndr det var lidt for meget.” (Mette)

Generelt har informanterne et godt kendskab til, hvor de kan opsege hjelp og viden, samtidig har de
en klar forventning om, hvilket ansvar den kommunale sektor ber varetage i sygdomsprocessen. Nér
disse forventninger ikke indfries, medbringer dette frustrationer hos de parerende. Yderligere
indikerer empirien, at informanterne ikke har folt sig tilstraekkeligt informeret om patientens videre
sygdomsforlab, efter demensudredningen har fundet sted. Med udgangspunkt i1 Ishikawa og Kiuchs
(2019) resultater, om fordelene ved at inddrage de pérerende 1 sygdomsforlebet, kan dette tyde pa, at
sundhedssektoren ikke har inkluderet de parerende tilstrekkeligt, 1 de fremtidige planer for
sygdomsforlagbet. Dette skal forstds som problematisk, i og med at de parerende viser tegn pa lave

niveauer af sundhedskompetencer, og dermed ikke har mulighed for at handle pa deres tilegnet viden.
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Dette kan 1 hgj grad henge sammen med, at de parerende befinder sig i mange forskellige roller, og
italesetter deres rolle som verende “for meget” og dermed ikke har det overskud, som

parerenderollen kraever 1 interaktionen med sundhedssektoren.

Del 3 - Parerendes opfattelse af processen fra tegn pa sygdom til plejehjem

Denne del soger at redegere for resultater, som kan bidrage til at besvare projektets tredje
forskningsspergsmél omhandlende hvordan parerende opfatter processen fra tegn pd sygdom til
personen med demens, kommer pé plejehjem. Dette gares ud fra tre valgte emner: sygdomsramte i
nyt perspektiv, diagnosens betydning, og dilemmaer. Her bruges Boss’ begreb om tvetydig sorg til at

abne for empirien.

Diagnosen rummer ogsd ambivalens

Sygdomsprocessen gar forud for demensdiagnosen, og det er forskelligt, hvor lenge de péarerende
lever i1 en hverdag inden mistanken for demenssygdommen opstar og personen med demens kommer
til udredning. Dette skyldes dels lange ventetider ved demensklinikker, og at sygdomstegn ved
personen med demens, kan veare uklare eller forklares med andre arsager. Nogle parerende har en
klar mistanke om demenssygdom inden diagnosen stilles og forklarer at det at fa stillet en diagnose
er en formssag, mens andre péarerende bliver overrasket over diagnosen. Empirien tyder dog p4, at
uanset hvilket udgangspunkt for diagnosen de parerende har, kan diagnosen give en manglende

arsagsforklaring.

“Diagnosen gav en afklaring pa vores situation, og det gjorde, at jeg ligesom blev
tanket op med en ny portion tdlmodighed, og fik en ny forstaelse for ham. Jeg kunne nu
jo se og forstd, at det ikke var fordi han var ligeglad, at vi ikke var der for hinanden,

der var nu en forklaring pa, det der skete i vores cegteskab.” (Line)

"Vi havde jo heller ikke et navn, pa det vi sd, altsd vi kunne ikke sige, ja men det er
demensen, der gor at han ikke skifter toj, medmindre min mor gor det pa ham. Det
gjorde det sveert, fordi vi havde ikke en sadan selvfolgelig forklaring ... altsd vi kunne
ikke sige, ja far selvfolgelig kan du ikke huske hvordan hverdagen er, fordi du har
demens, der var pa det tidspunkt ikke en forklaring pa hvad der skete.” (Dina)
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Selve diagnosen rummer ogsd ambivalens blandt de parerende, idet diagnosen bide giver en
forklaring og sikre professionel hjelp til sygdomsramte 1 hverdagen. Med diagnosen opstar der ogsa

spergsmal og en erkendelse af den uvished, demenssygdommen og fremtiden nu rummer.

“Det var en keempe mavepuster, og jeg tror faktisk aldrig jeg har veeret sd ked af det
for. Jeg ved jo fra min svigerfar, hvor slem den sygdom her kan blive, og ja sadan sd

jeg bare ikke min mor pa det tidspunkt. ” (Camilla)

“"Men nar diagnosen sa endeligt gives, sd er det jo ogsa en nedskrift af den bekymring
om den livseendring det vil vere og sygdommen vil medfolge, og samtidig rummer
diagnosen ogsd en uvished, som vi sad lige pludselig skal befinde os i, og ingen ved hvor

leenge. ” (Casper)

For informanterne bliver diagnosen en definition pa en fremtid med uvished og en tvunget erkendelse
af, at de planer og dromme man havde ma redefineres. Boss beskriver samme uvished, 1 hendes
begreb om tvetydig sorg, idet de parerende ikke i samme grad kan bearbejde sorgen, som folger med
demenssygdommen, nar dagligdagen fyldes med uklar- og uvished. Det er ifolge Boss, naturligt at
informanterne oplever en frustration forbundet med diagnosen, da uvisheden gor det svarere for

informanterne at bearbejde den komplekse sorg, som er forbundet med sygdommen.

Det er ikke sddan jeg vil huske hende

Empirien viser, at de parerende italesetter demenssygdommen som en faktor, der endrer pa deres
kaeres personlighed og kerneidentitet. De giver udtryk for, det dels er hédrdt at skulle se deres kaere 1
et nyt lys, fordi vedkommende ikke er som det vanlige og trygge mere, men ligeledes fordi de
parerende ogsd skal takle den sorg, som er forbundet med at miste, eller se ens kare blive mere

sygdomsbelastet.

“Jeg kan se at hun bare lige sd stille er pd vej veek, og man er nodt til at leve med det

der er.” (Mette)

“Jeg skulle jo virkelig finde mig selv i min nye rolle, det gik stille frem, men det veerste

var nok at hun blev i meget ddarligt humor og var ret sa negativ, hvilket hun aldrig rigtig
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for har haft tendens til ... sd ja, jeg skulle jo ligesom lcere at se min kone pa en ny

made.” (Peter)

Det er séledes tydeligt at se, de parerende omtaler demenssygdommen som et vilkar, de ma acceptere,
selvom det er svert, og medferer mange folelser. Ovenstdende citater tydeligger den sorg
informanterne befinder sig 1, idet de kan se at deres kare forsvinder mentalt. Personen med demens
er stadig fysisk til stede, men den rolle personen havde i1 familien, inden sygdommen, er vek, og
vedkommende er ikke leengere som det vanlige, og sddan som det var engang. Samtidig rummer
diagnosen uvished, idet de parerende ikke ved om sygdommen bliver verre, eller hvor lenge de skal

vere 1 deres paragrenderolle inden deden indtraeffer.

“Det er jo en sygdom man ikke kan gore meget ved, vi kan forsoge at cendre forholdene,
men det er stressende, at jeg ikke kan gore hende bedre. Og som sagt sd det der med at
se hun forsvinder lidt dag for dag, det er hardt, og ja det gor mig ked af det ... det er
sveert at holde til. Jeg skal jo se min mor i et nyt lys, samtidig med at jeg skal finde mig
selv i den her rolle, og ligeledes tilsidescette mig egen sorg over at hun forsvinder - for
jeg skal jo ikke sidde og veere ked af det, ndr jeg er ved hende, men det kreever meget,

det er sveert, det handler virkelig om behovsudscettelse. ” (Camilla)

Informanten beskriver, at rollen som parerende handler om behovsudsattelse og tilsidesettelse af
den sorg, der er forbundet med uvisheden og det at se ens kare forsvinde. Der er primert fokus pa
personen med demens, og de behov der opstér i1 forbindelse med sygdommen 1 processen, hvilket gar
det sveert for de parerende at bearbejde deres sorg. Citaterne 1 dette afsnit er alle eksempler pa Boss’
begreb om tvetydig sorg, idet de italesatter et farvel uden at blive forladt, og den sorg, som er
forbundet hermed. Nogle informanter legger ikke skjul pé, at de ville enske at deres kaere fik fred,
dels for at sygdomsramte ikke bliver mere syg, men ligeledes fordi den parerende ensker en definitiv

endegyldighed pa situationen.

“Det er ikke sadan her jeg vil huske hende. I dag er jeg ikke ked af at sige, at jeg ville
onske at hun fik fred, bade for hende selv, men ogsa lidt for os. Sadan som hun er nu,
er desveerre lidt det eftermcele, vi kommer til at huske, selvom hun har veeret en steerk

ressource i mit liv.” (Anne)
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“Jeg ville lidt onske, at vi kunne gore brug af aktiv dodshjcelp i den situation her, bdde
fordi det er uveerdigt for min far, men ogsd fordi det er hardt for os som pdrorende at
veere i ... men jeg foler mig bare sd forkert, ndr jeg siger det her. Jeg teenker, at flok
som ikke kan relatere til den byrde parorende livet er, ma teenke jeg ikke elsker min far,

men det gor jeg jo netop. ~’ (Dina)

Med en forstielse for hvad begrebet tvetydigt tab indebarer, er det ud fra ovenstdende citater tydeligt
at se, informanterne har svart ved at komme videre 1 deres sorgproces, da en naturlig del af sorgen
indebaere en endegyldighed 1 form af et dedsfald. I og med at denne afslutning endnu ikke er en
realitet, har informanterne et enske om et fremskynde processen. Som ovenstdende informant
italesatter, kan dette enske virke koldhjertet, eller udenfor samfundets normer om definitionen pa
den gode pérerende, hvor parerende er medfelende og forstdende igennem hele processen. Unsket
om deden kan forstas ud fra to synspunkter. Ud fra Boss’ begreb er de parerende s/idte, de har brugt
alle deres ressourcer pa at vaere til stede 1 processen, og hjelpe sygdomsramte sd meget som deres
kompetencer raekker til. Deres tilstedevearelse har dog belastet dem i sddan en grad, at de har tilsidesat
egne behov, og nu ikke lengere kan rumme den sorg, som er forbundet med processen og de
parerende har behov for, at hele sygdomsprocessen far en endegyldighed, sa de kan bearbejde deres
sorg. Yderligere kan ovenstaende ogsé forstas ud fra Glaser og Straus’ teori og definition af social
deod. Sygdomsramte er muligt sa belastet af sygdommen nu, at den parerende bade kan se, at personen
med demens lider, og samtidig har demenssygdommen taget sd meget over, at sygdomsramtes kendte
personlighed er vaek. Sygdomsramte forstds mere eller mindre som social ded, og derfor ensker de

parerende en endelig afslutning i form af dedsfald.

Folelsen af utilstreekkelighed

Det sidste led 1 sygdomsprocessen, for personen med demens, er plejehjem. Plejehjemmet og de
beslutninger som felger hermed, italesattes af flere parerende som en af de svaereste perioder 1 hele
processen. Igen rummer dette fenomen ogsa en grad af ambivalens, idet de parerende pé den ene side
er glade for, at de med plejehjemspladsen kan traekke sig lidt fra plejerollen, da der her er professionel
hjelp hele tiden, men ligeledes kommer der en rekke nye dilemmaer i1 forbindelse med delt
plejeansvar og det at sende sin kare pd plejehjem. Ambivalensen bunder primart i de usagte
forventninger til de parerende efter overleveringen til plejehjemmet. De parerende er ikke sikre pa

hvad deres nye rolle hermed indebare, idet de har overladt en stor del af plejeansvaret til
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plejehjemmet og dermed skal redefinere deres rolle. Samtidige kan det for de pirerende vare svert
at overlade ansvaret for den primare pleje, idet de oplever, at plejesektoren ikke gor de parerende
opmerksomme pa, at det nu er naturligt, at de parerende traekker sig fra deres rolle og dermed 1 hojere

grad lever deres liv pa egne premisser igen.

“Nar diagnosen kommer, der plejer jeg at sige at det medfolger 80% lettelse og 20%
bekymring og nar man afleverer pa plejehjem, sd er det 80% darlig samvittighed og
20% lettelse, fordi det er ogsa en lettelse og den lettelse er mdske ogsd lidt med til at
give den ddrlige samvittighed og ndr de sa dor, det er sgu ikke det veerste tidspunkt.
Daden er 20% sorg, fordi man ligesom veeret igennem det, og 80% lettelse fordi nu skal
man ikke pa det skidefucking plejehjem, mere og man skal ikke se den der proces hvor

de bliver darligere og dadrligere og forsvinder.” (Casper)

Ovenstadende informant forbinder en tydelig lettelse med, at sundhedspersonale nu star for den
primere pasning af personen med demens. Dog bindes denne folelse af lettelse, hurtigt sammen med
en grad af dérlig samvittighed de parerende ligeledes foler 1 processen, og de pérerendes folelser
rummer igen en ambivalens. Den dérlige samvittighed i1 forbindelse med overleveringen til
plejehjemmet, er 1 hoj grad forbundet med de forventninger og den relation personen med demens og
den pérerende havde inden sygdommen. Ligeledes er den dérlige samvittighed forbundet med en
magtleshed, idet nogle pararende foler at de ikke har gjort nok, og derfor nu har behov for at fa deres
kaere pd plejehjem. Den plejerolle som de parerende patager sig, skal forstds som en semi-professionel
rolle, en form for personlig sosu-assistent. Denne rolle skal de parerende varetage uden nogen form
for oplering fra sundhedssektoren, hvilket kraever mange ressourcer og krever at de péarerendes
personlige kompetencer s&ttes 1 spil, da det er i denne del af processen, at den primere pleje af
sygdomsramte athanger af de parerendes plejeforstielse og omsorg. Der er ud fra empirien, ingen
tvivl om, at denne semi-professionel rolle slider pa de pérerendes velbefindende og relation til
sygdomsramte, dels grundet de parerende ikke har de faglige kompetencer til at varetage plejerollen,
hvilket kan skabe frustrationer og en folelse af afmagt hos de parerende. Ydermere opstar der med
plejerollen, en form for ulige magtbalance mellem pérerende og sygdomsramte. Denne ulighed kan
vanskeliggore relationen mellem syge og parerende, da det kan vare svaert bade at vaere plejer, som

skal varetage personligpleje, medicin, leegebesog m.v. og egtefzlle, datter, son eller ven. Yderligere

52 af 95



Master of Science in Public Health Kapitel 4 - Analyse
Emma Sofie Kjaer Pedersen (30.09.98)

skaber denne semi-professionel rolle en usikkerhed om egen tilstraekkelighed blandt de parerende,

hvilket skaber et behov for at kompensere, sé de parerende ikke rammes af en dérlig samvittighed.

“Det giver mig ddrlig samvittighed (at personen med demens er pa plejehjem), fordi
jeg kan fole, at jeg burde gare noget mere eller veere hos hende noget mere. Det er jo
en rolle, man bruger meget tid pa bade sddan fysisk med at veere pa plejehjemmet men
ogsd tankekapacitet. Og af og til sidder jeg da ogsd at teenker, om jeg nu har gjort nok.”
(Anna)

Det er tydeligt, at de parerendes primare fokus er pa sygdomsramte, og hele processen handler om
egen behovsudsattelse. Denne behovsudsattelse gir dog ud over bearbejdelsen af den sorg, som kan
vere forbundet med parerenderollen og demenssygdommen, grundt manglende tid og overskud. Boss
beskriver den sorg, som de parerende oplever som kompleks, og kan derfor vare en mulig forklaring
pa, hvorfor de parerende rammes af dérlig samvittighed, nr de er 1 slutningen af sygdomsprocessen,
og overlader deres keare til sundhedspersonale pé et plejehjem. Det er forst, nar sygdomsramte er pa
plejehjem, at de parerende foler mere overskud. Dette kan resultere 1, at de parerende ofte begynder
at marke efter egne folelser, og foler der er plads til eget liv og behov igen. Denne bevidsthed om
egne behov, kan skabe darlig samvittighed. Yderligere slider plejerollen pa relationen mellem
sygdomsramte og parerende, da de parerende skal varetage en form for en professionel plejerolle,
hvilket skaber en ulighed 1 relationen, og medferer at de parerende foler sig utilstraekkelig i rolle og

relation til sygdomsramte.

Del 4 - De parorendes beskrivelse af potentialer, udfordringer, og ensker i

sygdomsprocessen

Denne del soger at redegere for resultater, som kan bidrage til at besvare projektets fjerde
forskningsspergsmél omhandlende hvilke potentialer, udfordringer og ensker de parerende meder og
har til sygdomsprocessen. Dette gores ud fra fire valgte emner: ensomhed, sorg, skam, og optimalt

forlob. Her bruges begrebet om skam til at abne for empirien.

Folelser skal ikke veere tabubelagte
Empirien viser, at de parerende som har haft mulighed for at deltage i parerendegrupper, har fundet

disse grupper givende. Parerendegruppens primare funktion, set fra de parerendes synspunkt, er en
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gruppe, hvor ligesindet kan medes og snakke om de op og ned ture, der folger med

demenssygdommen. Isa@r det at kunne snakke frit om skambelagte emner, italesattes som givende.

“Jeg haber virkelig at alle pararende har en relation de kan veere dbne med, fordi de
ddrlige ting og oplevelser, snakker man ikke lige sa frit med sine venner om. Nok fordi
der er en norm eller nogle veerdier om, at man behandler de celdre i samfundet med en

vis respekt, ogsd selvom de er demente og sveere at danse med.” (Anna)

"Gruppen forstar de tanker man har, det er f.eks. ikke et tabu at onske at man skal

planlegge den neeste begravelse ndr man mades i den gruppe her.” (Casper)

Det har ikke varet muligt for alle informanter at medes i en parerendegruppe. Dette hanger sammen
med COVID-19 restriktionerne, eller fordi den pageldende kommune ikke har en parerendegruppe,
som samler den specifikke pédrerenderolle, som informanten tilherer. De informanter som havde
kendskab til at pirerendegrupper fandtes, men ikke kunne deltage grundet en af ovenstdende arsager,

italesatter selv et steerkt behov for at kunne medes 1 grupper med ligesindet.

“Jeg kunne maske godt have brugt en pdrorende gruppe, altsd det der med at der er
nogle der ved hvad jeg snakker om, fordi de mdske kan relatere og vi har en feelles
forstdelse. Jeg oplever faktisk ofte at min mand ikke helt forstar mig, jeg bliver tit modt
med: “er du sikker pd, at det er sd slemt” og det kan plante en tvivl og noget skam i

mig, selvom jeg jo godt ved at jeg gor det rigtige.” (Mette)

I de ovenstaende citater italesetter informanterne, at nogle af deres tanker om parerendelivet og
sygdomsramte er forbundet med noget tabubelagt, som de ikke kan snakke frit om, medmindre de
befinder sig i en gruppe af ligesindet, altsd parerendegruppen. Med udgangspunkt 1 Elias’ (1994)
definition af skam, er det ikke underligt, at de parerende ikke foler sig skamfulde over deres tanker,
nar de deles med andre pérerende. Folelsen af skam hanger nemlig 1 hegj grad sammen med
samfundsnormer, og de tanker som de parerende geor sig, f.eks. at man som parerende ensker at vaere
den naste 1 gruppen, som skal planlegge en begravelse, ville 1 en hver anden kontekst muligt bringe
skamfelelsen med sig, hvis den parerende var lige sa eksplicit om sine tanker. Parerendegruppen

fungerer derfor som et rum, hvor emmer om ded, sygdom og alderdom, ikke konnotere til den
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klassiske norm, man ellers meder i samfundet. Informanterne er tydeligt beviste om at de emner, der
vendes 1 parerendegruppen, er belagt med skam, idet de er opmarksomme p4, at emnerne ikke kan
vendes med andre, som ikke har varet 1 en parerenderolle til en person med demens.
Pérerendegruppen skal derfor, ud fra skambegrebet, forstds som et lukket forum, der ikke deler de

klassiske samfundsnormer om deden og parerenderollen.

Yderligere sxtter de parerende fokus pa, at de demenskoordinatorer, som ogsd har haft

opmerksomhed pa de parerendes trivsel 1 processen, har givet dem stotte og hjalp.

“Jeg havde en fantastisk demenskonsulent og det var hende der gjorde mig opmceerksom
pa at de her pdrorendegrupper fandtes. Hvis hun ikke havde veeret der, sa ved jeg ikke
hvor det var endt, fordi hun tog sig bade af mig og min familie. Konsulenten havde fokus
pad mig og mine behov igennem processen, hun fik mig bdde i parorendegruppe, og
sagde eksplicit at plejebyrden var blevet for stor og at min kone skulle pa plejehjem, da
det var tiden. Jeg var virkelig heldig med den konsulent der, for jeg kan forstd fra de
andre i min parorende gruppe at det ikke er alle konsulenter, som har fokus pad
pararende. Det undrer mig faktisk, at det ikke er et krav at konsulenterne ogsa skal

hjcelpe og guide de parorende.” (Casper)

Informanten navner selv, at han var heldig med den tildelte konsulent, fordi konsulenten sa det
samlede billede, og havde en forstdelse for, at de parerende i lige sd hej grad gennemgik en
livsomvaltning, som personen med demens. Alle kommuner skal stille en demenskoordinator til
radighed, 1 det samme demensdiagnosen klinisk stilles. Antallet af ressourcer, bade i form af tid og
muligheder, varierer dog kommunerne imellem. Det er tankevaekkende, at ovenstadende informant, er
den eneste 1 empirien, der har haft en koordinator, som har forholdt sig til hele familien og ikke blot
patienten. Forskellen imellem kommunerne blev tydelig, da det for nogle informanter, forst var under
interviewet til dette projekt, at de blev gjort opmaerksomme pd parerendegrupper og

demensfzllesskaber eksistens, samt at disse tilbud ogsé kan yde hjelp til den parerende.
“Ja vi fik en demenskoordinator, da min kone fik diagnosen, men det var ikke fordi der

skete mere. Koordinatoren fortalte bare, at jeg kunne kontakte hende, hvis der opstod

et behov, men ndr man star midt i det hele, sa reekker man ikke ud. ... Jeg har aldrig
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hort om parorendegrupper for nu, jeg vidste ikke de fandtes, men det lyder som en god

ting, det kunne jeg nok godt have brugt.”” (Peter)

Empirien viser yderligere, at de parerende som har haft mulighed for ”at snakke frit” med fagpersoner
1 demensudredningen, om de oplevelser og bekymringer de har i1 forbindelse med sygdommen,

beskriver dette som givende.

”I demensudredningen blev jeg spurgt ind til hvordan jeg oplevede min mor, jeg blev
trukket ind til enesamtale, hvor jeg kunne snakke frit, og det var virkelig rart. Fokus var
selvfolgelig pa min mor, ikke mine behov, men det var rart at jeg kunne snakke frit,

uden at teenke over hvad andre ville teenke om det jeg sagde.” (Kathrine)

Ovenstaende citat tydeligger igen vigtigheden af at kunne snakke om hverdagens problemer, med
personer, der enten kan relatere eller har erfaring indenfor omrédet. Der skabes igen et rum, hvor
samfundets normer og forventninger kan sattes til side, og den parerende kan dele emner, som ellers
kunne medfere en skamfelelse. Som indledningen tydeligger, bliver pérerende inddraget i
demensudredningen, men hvordan de enkelte demensklinikker griber dette an, variere mellem de
forskellige klinikker i landet. En anden informant beskrev, hvordan der er i deres udredningsforleb,

havde varet en anden inddragelse af parerende.

“Jeg vil sige, at det der ligesom er specielt ndar man sidder med som pdrorende i
udredningen, det er at de (hospitalsleegerne) ligesom sporger "hvordan oplever du din
mand?” og ja han sidder jo lige ved siden af, sa det er bare mega greenseoverskridende,
fordi han forstar jo stadig hvad jeg siger, og kan blive ramt, hvis jeg er helt bundlos
cerlig.” (Line)

Ovenstaende viser, at de parerende er opmarksomme pa, at deres @rlighed kan medfere, at de bliver
ramt af skamfolelsen, idet deres @rlige mening laegger udenfor det moralske kodeks om den nare og
forstaende parerende. Her er det tydeligt, at informanten befinder sig 1 en indre konflikt med sit
overjeg, idet informanten ikke ensker at sdre hendes kare, men samtidig ved at den rette hjelp fra
sundhedssektoren, kraever hendes @rlighed. Skamfelelsen er derfor en indre folelse, der er til debat 1

det enkelte individ, som Elias (1994) beskriver det. Det er fra ovenstdende afsnit tydeligt, at de
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potentialer, som de parerende meder 1 sygdomsprocessen, er forbundet med at kunne snakke frit om
tanker, helst med ligesindet eller fagpersonale. Da snak med ligesindet ikke medferer skamfelelser
over de tanker og folelser, som parerendelivet er forbundet med. Yderligere viser empirien, at der er
stor forskel pa hvor mange ressourcer de enkelte kommuner, tildeler deres demenskoordinatorer. De
demenskoordinatorer som har haft fokus pd bade péarerende og patient 1 sygdomsprocessen,

italesattes som stor hjeelp for de parerendes trivsel og samarbejdsprocessen med sundhedssektoren.

Parerenderollen er ensom

Empirien viser, at parerenderollen er forbundet med flere udfordringer. Felles for disse udfordringer
er, at man som parerende til tider har folt sig alene 1 sygdomsprocessen og som varende en belastning
bade for samfundet, men ogsa for de nere relationer. Yderligere italesattes manglende forstielse fra

omverdenen, som en faktor der besvaerligger processen.

“De sadan sveere ting snakkede jeg ikke med nogle om. Vi havde en kreds med venner
pda vores alder, og blandt de venner, der begyndte folk at falde fra, altsd de dode. Sa jeg
folte, at de stod i meget veerre ting end mig, og jeg ville ikke fole at mine problemer blev
en belastning for dem, sd det var ikke alt jeg delte. For set i forhold til deres situation,
sd oplevede de jo langt veerre ting, min kone er jo stadig i live og de havde mistet en

livspartner.” (Peter)

“Det hele har veeret lidt ensomt, jeg kunne godt have brugt en pdrorende gruppe, bdde
for at veere sammen med ligesindet, men ogsa for at hore hvordan andre handtere nogle
af de dilemmaer men kan befinde sig i som pdarorende. Jeg har heldigvis snakket meget
med min soster, men vi star jo i samme situation, sd der er ikke helt den samme spejling

der.” (Dina)

Ovenstdende informanter har ikke haft mulighed for at deltage 1 en parerendegruppe, hvilket har
medfort at de ikke har delt deres tanker, bekymringer og folelser i lige sa hej grad, som de informanter
der har kunne snakke med ligesindet. Det er ud fra ovenstaende citater tydeligt, at de parerende som
ikke kan spejle sig i deres omverden, feler sig ensomme og pa nogle omrader negligere den situation
de befinder sig 1. Dette kan kobles til samfundets normer om sygdom og ded, idet det er tydeligt, at

den ene informant har opstillet et hierarki for, hvilken sorgtype der er storst, og derfor tilsidesattes
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egen sorg, da andre ifelge hans opfattelse star i en varre situation. Havde vedkommende haft
mulighed for at mgdes med en péarerendegruppe, er det muligt at sorgen ikke var blevet tilsidesat, idet

der gelder nogle andre normer indenfor parerendegruppen.

Ensomheden blandt informanterne méa ogsa ses i lyset af eksempelvis en tvungen afskedigelse fra
arbejdsmarkedet. Det er tydeligt, at de informanter, som er tvunget til at forlade arbejdsmarkedet for
tid, grundet den stigende plejebyrde, 1 hej grad beskriver denne afskedigelse som et verdi- og

identitetstab. Tabet er bade for dem selv, men ligeledes for samfundet 1 form af et produktionstab.

“Det ville have veere rart hvis jeg havde kunne bibeholde mit job, sa havde jeg heller

ikke folt mig ensom og som veerende ligegyldig for samfundet.” (Casper)

“Jeg er meget heldig at have et fleksibelt job. Uden denne fleksibilitet ville jeg nok veeret
nodsaget til, enten helt at stoppe med at arbejde eller gd ned i tid. Mit arbejde giver
mig sd meget veerdi, bade socialt og en indre veerdi, at jeg ikke kan befinde mig i tanken
om at skulle trcede ud af jobmarkedet, for det var min tur. Det er lidt trist at, der ikke er
en mere general forstdelse, for hvor meget denne pdrorenderolle faktisk fylder, blandt
arbejdsgivere. Jeg teenker at de parorende som tvinges ud af arbejdsmarkedet, grundet

deres pararendeansvar, md fole sig ensomme, det tror jeg, at jeg ville” (Anna)

Informanterne forbinder tydeligt ensomhed med parerenderollen, idet de bade mister noget kollegialt
og identitet ved at treede ud af arbejdsmarkedet, 1 forbindelse med en stigende plejebyrde. Denne
ensomhed kan 1 hegj grad kobles sammen med, at de parerende mister et frirum fra
demenssygdommen. En afskedigelse med arbejdsmarkedet bliver dermed en fuld dedikation til

personen med demens, og dermed en tilsidesettelse af de parerendes egne ensker og behov i livet.

En yderligere udfordring, som de pdrerende meder, 1 sygdomsprocessen er en manglende forstielse

fra omverden. Dette er bade plejesektoren og blandt de parerendes naere relationer.
"Ndr plejehjemmet ringer og pdstar at jeg ikke besoger min mormor nok, sd leegger de

lidt en ekstra byrde over mig, og pddrager mig noget skam over at jeg sd ikke er den

neere og gode parorende” (Anne)
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I starten af hele processen madte jeg ikke ligefrem opbakning fra min omverden. Imens
demensudredningen stod pad, blev min mors tilstand meget forveerret. De personer i
vores omgangskreds, som bare modte min mor i sadan korte besog, meerkede ikke at
det stod slemt til, fordi min mor et langt stykke hen ad vejen kunne virke klar i hovedet.
Mine svigerforeeldre madte mig lidt med en tvivl, altsd i starten ytrede de lidt, at det
hele bare handlede om, at jeg gerne ville placere hende pa et plejehjem for egen
vindings skyld. Den beskyldning gjorde mig ked af det, men heldigvis vidste jeg godt at
jeg gjorde dette for min mor, og ikke fordi jeg ville springe over, hvor geerdet var

lavest.” (Mette)

De parerende 1 ovenstaende citater italesetter begge en manglende opbakning, fra henholdsvis
plejesektoren og nere omgangskreds. Felles for denne manglede opbakning er, at de parerende foler
sig utilstreekkelige 1 deres rolle, idet der ikke er et match mellem hvad de pédrerende definerer som
’den gode parerende’ og de forventninger og forestillinger som faktisk eksisterer blandt omverdenen.
Yderligere foler de parerende, at udefrakommende har svert ved at forstd deres situation. Med
udgangspunkt 1 teorien om skam, er det tydeligt, at de parerende til en vis grad feler sig utilstraekkelige
1 deres rolle, idet omverdenen stiller spergsmalstegn ved deres kompetencer og valg. Denne
uoverensstemmelse mellem de pdrerendes og samfundets opfattelse, og at de parerende foler sig
utilstraekkelige skabes, idet de parerende satter spergsmalstegn ved egne idealer, grundet mismatchet
med omverdenen. Uoverensstemmelse medferer en skamfolelse hos de parerende, og kan medvirke
til at de foler et behov for at kompenserer, sé& de netop lever op til hvad de tror samfundet definere
som ’den nare og gode parerende’. Nar de parerende snakker om at vere ’den nare og gode
parerende’ er dette implicit, men opfattelsen rummer et aspekt af, at man som pérerende har tid til at
besage og vare der for sygdomsramte og finder en glede 1 sin plejerolle. Nér de parerende dermed
ikke foler et overskud til at besoge deres kare, kan dette medfere en folelse af skam, da de parerende
dermed foler, at de falder uden for samfundets norm om hvordan, en parerende ber agere og opleve

situationen.

Den kommunale sektor skal levere
Empirien viser, at de parerende har en reekke, ensker og ideer, om hvordan en optimal sygdomsproces
beor forlgbe. Disse onsker omhandler iser, at det kommunale stiller mere viden om

demenssygdommen til radighed for de parerende. Ligeledes skal erfaringer fra andre parerende
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samles, og geres nemt tilgengeligt, s de pdrerende kan bruge disse erfaringer gennem hele
sygdomsprocessen. Yderligere navner de pérerende et behov for, at der laves en
forventningsafstemning, nar personen med demens, overleveres til plejehjemmet, sé der 1 lebet af
denne fase ikke opstar unedvendige dilemmaer. Informanterne italesetter, at der 1 forbindelse med
overleveringen af den primere pleje til plejehjemmet opstéar former for tvivl. De parerende ved ikke
hvad plejehjemmet forventer, de skal levere, og derfor kan de parerende have svert ved at traeekke sig
fra den primere pleje, selvom ansvaret nu er placeret et andet sted. Nedenstaende er et eksempel pa

et dilemma.

“Det sker nogle gange, at hendes ble skal skiftes mens jeg er der. Og det er jo faktisk
noget plejepersonalet skal tage sig af, hvilket de jo vil gore hvis jeg ikke var der. Men
fordi hun jo sd foler sig mere tryg ved mig, vil hun gerne have det er mig som gor det.
Og det er ikke ligefrem noget som jeg synes et fedt. Altsa her ville det veere rart hvis
plejehjemmet trddte i karakter, og bare gjorde det, men fordi de sa ikke vil ga imod min

mormors onsker, ender den (plejeopgaven) hos mig.” (Anne)

Afslutningsvist nevner de parerende, at et fokus fra sundhedssektoren pé parerendes trivsel og

sundhed, 1 lgbet af sygdomsprocessen kunne have bidraget til mere overskud og mentalt velvare.

“Jeg ved at nogle kommuner giver parorende sadan en form for kursus, hvor de
modtager sadan hel basisviden om, hvad demenssygdom er og hvad der faktisk sker i
den dementes hoved. Det er jo sa viden, som jeg selv har opsogt, fordi jeg sd er bosat i
en kommune som ikke tilbyder dette. Jeg teenker det havde veeret virkeligt rart at fa

denne viden serveret.” (Kathrine)

Nar informanten italesatter, at informationen gerne matte have varet ’serveret’, kan dette muligt
hange sammen med, at parerenderollen fylder meget 1 hverdagen, og der derfor ikke altid findes et
overskud til selv at s&tte sig ind 1 demenssygdommen, og hvilke forhold de péarerende ber vere
opmerksomme pa. Det kraever utrolig mange ressourcer at vaere parerende til en person med demens.
Ovenstdende informant italesetter et enske om demenskurser for parerende, som allerede findes 1

nogle kommuner. Det er derfor et enske, som burde vere relativt nemt at opskalere, da kurset 1
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forvejen er udarbejdet. Det er ikke kun viden om demenssygdommen de péarerende italesatter som

givende, erfaringer fra andre parerende eftersporges ligeledes.

"Sygdommen er jo ogsad en proces for os som pdarorende. Jeg md erkende at jeg lobende
erfare ting og kommer i tanke om ting som er smarte at forholde sig til, f-eks. sadan
noget som at fa et overblik over hvilke abonnementer der er, og hvad der skal opsiges,
det er ikke noget man lige teenker over. Egentligt teenker jeg, at den her sygdom er
forbundet med mange praktiske ting, sd en huskeliste eller en form for en
erfaringsopsamling fra andre pdrorende, ville veere SA givende, da man i perioder er
lidt bleest bag over og derfor ikke lige teenker pd sadan nogle smating, som alligevel er

veesentlige at forholde sig til ” (Maria)

De parerende skal kunne rumme mange funktioner, hvilket i perioder kan medvirke til, at de foler sig
udkerte og slidte af opgaver der skal udferes. At sygdommen italesattes som en proces for de
parerende, kan heenge sammen med, at de skal finde sig til rette 1 deres parerenderolle, og det derfor
er givende at leere af andre parerende. Det er tydeligt, at de parerende i hgj grad har et enske om, at
viden af forskellige karakter samles og geres nemt tilgengeligt for dem. Dette onske gleeder ogsa i
samarbejdet med plejesektoren, idet de parerende ensker der laves en forventningsafstemning, sa der
skabes grundlag for et godt samarbejde. Informanten satter fokus pa, at alle parerende ber have et
feelles udgangspunkt i medet med plejesektoren. Dette vidner igen om, at de parerende har et enske
om at der forekommer en form for standardisering imellem kommunerne, sé alle parerende starter pa
samme niveau, og ingen tabes i sygdomsprocessen. Dog navner informanten, at der skal vare plads
til revidering, hvilket vinder om at informanten ensker at der ogsa er plads til individuelle behov.
Yderligere er ovenstiende citat, et eksempel pa, at de parerende meget gerne vil vaere en aktiv del af
hele processen og bidrage til at lofte et ansvar. Med udgangspunkt i Elias’ (1994) definition af skam,
vil en forventningsafstemning vare givende. Risikoen for uoverensstemmelser mellem individet og
det omleggende samfund vil i teorien mindskes, og chancen for, at de parerende vil paddrage sig skam
over ikke at leve op, til deres rolle ville mindskes, idet de har nogle faste rammer at agere ud fra og

forholde sig til.

Felles for mange af informanterne er, at deres helbred ikke har varet 1 fokus 1 lebet af

sygdomsprocessen, da der primart har vaeret fokus pa sygdomsramte. Dette gleeder bade fokus fra
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sundhedspersonale og péarerende selv. I og med at demenssygdom er en parerende sygdom, og bade
personen med demens og sundhedssektoren er athengig af, at de parerende kan lofte et plejeansvar,
er et manglede fokus pa de pérerendes helbred ikke hensigtsmassigt 1 lengden, da dette skaber

udbreendte parerende, som enten ikke kan lofte ansvaret, eller selv ender som syg i sundhedsvasnet.

“Hvis der nu havde veeret en fagperson i processen, der ligesom kiggede pd det samlede
billede, altsa bade pa min syge mor og mig, hende der passede og var udbreendt, sa tror
jeg at jeg havde folt mere overskud. Jeg teenker at det ville veere givende hvis der var
en, mdske en sygeplejerske, der sagde: ’Husk dig-tid, det er nodvendigt. - og nu laver
du en liste med ting du vil gore for dig selv, finder nogle fitnesshold eller andet du vil
melde dig til, sa du aktivt tager den her tid og far et pusterum.” Jeg teenker kernen her
er, at fagpersonen beder en om at gore det, og sa sammen gennemgdr listen, for hvis
fagpersonen bare siger "Husk dig selv” sa tenker man jo som pdrorende, jaja, men

hvordan?” (Kathrine)

Ovenstaende citat setter fokus pa, at sundhedssektoren skal se, og forholde sig til det samlede billede.
Dette indeberer altsd bade et fokus pd personen med demens, men ligeledes de parerende, da det 1
sidste ende er de pérerende, der fungerer som et bindeled mellem de forskellige sektorovergange. En
investering 1 de parerende, kan derfor forstds som en investering 1 sundhedssektoren, da
sundhedssektoren 1 hej grad er athaengig af hjelp fra de parerende. Det er derfor vigtigt, at de
parerende ikke gér ned med stress eller andre mentale og fysiske lidelser, da dette dermed kan
besvarliggere processen. Samtidig er det vigtigt at fagpersonalet, som sa&tter fokus pa de parerende,
er konkrete, da de udbrendte parerende muligt, ikke kan se hvordan de aktivt skal tage det

nedvendige pusterum fra deres rolle.

Opsummering af resultater

Ovenstaende resultater tegner et billede af, at parerenderollen ikke kommer uden omkostninger. |
hvor hgj grad de pdrerende gir pa kompromis med egne onsker og planer for livet varierer. Noget
tyder pa, at det seerligt er ®gtefaellerne til personer med demens, der s&tter eget liv og behov pa pause.
Voksne bern til personer med demens satter ogsa deres liv pd pause, men grundet den naturlige
distance til sygdomsramte 1 relationen tyder det pa, at voksne bern, med primer plejefunktion, har

nemmere ved at prioriterer egne ensker. Voksne bern til personer med demens oplever ofte en hejere
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plejebyrde end @®gtefaller, idet de har flere roller, og funktioner de skal varetage vedsiden af deres
parerenderolle. Der forekommer dog et naturligt &ndehul fra parerenderollen, idet voksne bern til
personer med demens sjeldent bor sammen med sygdomsramte, og dermed er de ikke fysisk i rollen
hele tiden. Det er tydeligt at de parerende, uanset relation til sygdomsramte gerne vil lofte det ansvar,
som sundhedssektoren palaegger dem. Der opstar en rekke dilemmaer hermed, idet de parerende ikke
foler sig ordentligt kledt pa til at varetage rollen, og samtidig ikke foler de modtager tilstreekkelig
viden om hvad, der forventes af dem, og hvordan de skal agere 1 deres nye rolle. De parerende er
tydeligt beviste om, at sundhedssektoren ikke kan levere et godt og sammenhaengende forleb for
sygdomsramte, uden deres hjelp, hvilket pélegger de parerende en skam, nar de ikke foler sig
tilstreekkelig 1 deres rolle, eller foler et behov for at fokusere pa egen sundhed. Det er tydeligt, at
informanterne er en ressourcestaerke gruppe af parerende, idet de selv kan opsege hjelp og finde svar
pa spergsmaél igennem hele sygdomsprocessen. Denne ressourcesterkhed er ogsé dilemmafyldt, idet
de opfatter dem selv som nedvendige for hele processen, og derfor ikke satter fokus pa egne behov

og bearbejdelse af den sorg, de parerende lever med i lebet af sygdomsprocessen.
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5.1 Diskussion af resultater

Dette afsnit diskuterer projektets fund. Diskussionen af resultaterne opdeles i1 to underemner:
Manglende standardisering, af indsatser og tilbud til de parerende og Psykologisk sdrbarhed. Den
psykologiske sérbarhed defineres 1 psykologen som en negativ forudsigelse for individets
velbefindende (Satici, 2016). Sarbarheden kan defineres som en risiko for at individet udvikler
psykopatologi og disponering for uenskede udfald (Wright, Masten, & Narayan, 2012). Sinclair og
Wallston (1999) fandt, at psykologisk sarbarhed refererer til kognitive strukturer, der gor individer
mere skrabelige over for stress. Psykologisk sarbarhed skal dog forstds som et naturligt resultat af at
vaere menneske, og hvert individ har en vis grad af sarbarhed, som kan forarsage psykiske problemer

1 tilfeelde af stressende forhold (Satici, 2016).

Manglende standardisering

I arbejdet med projektets data blev det hurtigt tydeligt, at kommunale tilbud til pérerende, i1 hgj grad
atheenger af bopalskommune. Kvaliteten og udbuddet af tilbud til pérerende, sdsom
parerendegrupper og kurser bestemmes 1 hej grad af, hvor man bor 1 landet. Dette er trods den
nationale demenshandlingsplan 2025. Handlingsplanen mangler en reekke specifikke krav til hvordan
kommunerne ber agere indenfor demensomradet, sd handlingsplanen skal mere forstds som en
erkendelse af udfordringerne pd demensomrédet, og ikke som en plan for hvad kommunerne skal
tilbyde parerende, samt borgerne med demens. Yderligere er det igjnefaldende, at den nationale
demenshandlingsplan 2025 er en opfodring til kommunerne og ikke en retningslinje. Dette forklarer
variationen 1 standarden blandt kommunerne i landet. Flere informanter 1 projektet kunne berette om,
at de havde kendskab til, at nabokommunen havde flere tilbud rettet mod péarerende, end den
kommune de var bosat i. Det tyder derfor pa, at der er en manglende standardisering af indsatser og
tilbud til bdde borgere med demens og deres parerende. Demenshandlingsplanen laegger yderligere
stor vaegt pa at de parerende skal inddrages aktivt 1 processen, samtidig med at de far mere stotte 1
deres liv som pérerende. Handlingsplanen formér dog ikke at konkretisere hvad der menes med “aktiv
inddragelse af parorende i sygdomsprocessen” hvilket i hej grad tegner et billede af, at kommunerne
har mulighed for fri fortolkelig, og derfor kan give de parerende kurser sa de kan agere som semi-

professionel pleje for egen pérerende, hvilket ikke aflaster de parerende, men kommunen.
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Personer med demens bliver desvarre ramt af den manglende standardisering ved store forskelle,
blandt kommunerne, i ventetiden til udredningsforleb og ventetid til plejehjemspladser, samt stor
forskel pd hvilken hjelp de kan f& i hjemmet ndr diagnosen endelig stilles. Dette er trods
demenshandlingsplanen laegger stor vagt pa at kvaliteten af udredningsforleb skal styrkes. Den
nationale handlingsplan 2025, fremsatter ikke konkrete krav til kommunerne, og fejler dermed igen.
Det er tydeligt, at denne manglende standardisering i sygdomsprocessen, palegger de parerende en
rekke frustrationer, oveni de bekymringer, de 1 forvejen har i forbindelse med deres plejerolle og den
sorg, der kan varet forbundet med at se ens kare @ndre sig. Yderligere er det tydeligt, at den
manglende standardisering, er med til at bibeholde sygdomsstigmatisering og skam blandt de
parerende, idet de parerende, som ikke tilbydes en parerendegruppe, ofte ikke har mulighed for at
dele deres tanker og bekymringer med ligesindet. Dette resulterer 1 manglede sparring, og ofte en
opfattelse af at man ikke er tilstrekkelig som pérerende. Det er eksempelvis ikke alle kommuner,
som kan stille en parerendegruppe til rddighed for de parerende, som er barn, barnebarn eller ven til
personen med demens, selvom vedkommende har funktionen som primar plejer og omsorgsperson.
Lauritzen, Pedersen, Serensen, og Bjerrum (2015) finder, at support fra ligesindet er gavnlig for
parerende til personer med demens. Denne support medferer de pérerende foler en positiv
folelsesmassig statte, og far et forum til at snakke om negative folelser, samtidig med at de kan sparre
om nogle af de dagligdags problemer, der kan opstd nér man er parerende og primare plejer for en
person med demens. I et nyere studie af Lauritzen, Serensen, Pedersen, og Bjerrum (2022) finder de
yderligere, at parerende har behov for at kunne spejle sig i hinanden, da for store forskelle i
parerenderollen og stadiet af sygdommen hos personen med demens kan medfere, at de parerende
ikke fér det positive udbytte af en parerendegruppe. Vigtigheden af at demenskoordinator har fokus
pa de pérerende, og ikke udelukkende fokus pa personen med demens, er ogsa afgerende (Lauritzen
et al., 2022). Disse resultater taler derfor kraftigt for, at der ivaerksattes en standardisering pa
demensomradet, 1 hvert fald indenfor udbuddet og inddelingen af parerende grupper.
Sundhedsstyrelsen har 1 forvejen udviklet 11 forebyggelsespakker til kommunerne, som indeholder
faglige anbefalinger til kommunal sundhedsfremme og forebyggelse. Forebyggelsespakkerne kan
bruges af kommunerne til at prioritere og planlegge indsatser. Det vil derfor vaere oplagt, hvis
Sundhedsstyrelsen udarbejdede en forebyggelsespakke indenfor demensomradet, til bade péarerende
og demenspatienter, sd@ opfordringerne fra den nationale demens handlingsplan 2025 blev
konkretiseret og det dermed blev nemmere for kommunerne, at ivarksatte initiativer pé

demensomradet.
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I arbejdet med min empiri er det tydeligt, at informanterne i dette projekt besidder en rakke
ressourcer, der gor, at de har overskud til at opsege svar pa de spergsmal, som opstir blandt dem som
parerende 1 lobet af sygdomsprocessen. For informanterne var det gavnligt, at de kunne kontakte
Aldresagens og Alzheimersforeningens telefoniske hotlines, nir behovet opstod. Dog er det ikke alle
parerende til personer med demens, som har disse ressourcer eller kender de muligheder. Derfor kan
en manglende standardisering, indenfor oplysning af parerendes muligheder og rettigheder, veere med
til at skabe social ulighed i1 sundhed, idet forlebet i hoj grad athaenger af de parerendes ressourcer og
muligheder for at forstd og kommunikere med sundhedssektoren. Social ulighed 1 sundhed er ikke et
nyt fenomen 1 den sundhedspolitiske debat (Danske patienter, 2019). Danske Patienter (2019) haevder
vigtigheden af, at medet mellem sundhedsvasen, de sundhedsprofessionelle og brugerne tager
udgangspunkt 1 den enkeltes situation, idet samarbejdet mellem patient og sundhedsvasen er vigtigt
1 forhold til behandling. Meadet med sundhedsvesnet haenger 1 hgj grad sammen med patientens og
de péarerendes sundhedskompetencer (jvf. afsnit 2.2 om sundhedskompetencer), hvorfor nogle
individer har bedre forudsatninger for at fi et ordentligt udbytte 1 madet med sundhedsvaesnet,
sammen lignet med andre, vides ikke med sikkerhed. En raekke studier indikerer dog, at der bade er
strukturelle og kulturelle barrierer (Crondahl & Eklund Karlsson, 2016). Selvom noget tyder pa, at
sundhedsvasnet ber tage udgangspunkt i den enkeltes situation, sé er der nogle strukturelle barrierer
1 sundhedsvasnet, som gor at muligheden for dette ikke altid er til stede (Danske patienter, 2019). De
knappe ressourcer i sundhedsvesenet stiller krav til patienter og parerende, om selv at holde
overblikket 1 sygdomsprocessen, og eventuelt stille sig kritisk overfor behandlingsformer. Derfor vil
en standardisering pd demensomrddet, hvor de parerendes livskvalitet indtenkes, sikre at alle
parerende til personer med demens, foler sig tilstreekkelig oplyst om sygdommen og dermed har flere
muligheder for at agerer i1 egen rolle. Standardisering af hjelp, service og konkrete ydelser vil tilfore
de parerende en raekke ressourcer, der gor sygdomsprocessen, og den sorg, som er forbundet hermed,
nemmere at tackle for de parerende. Yderligere vil standardlesninger give felles rettigheder, sd man

ikke er afha@ngige af ens bopelskommune og niveau af sundhedskompetence.

Psykologisk sarbarhed

Max Martin (2021) og Satici (2016) beskriver sdrbarhed som et eksistentielt fenomen, idet sdrbarhed
herer til det at vaere menneske, og alle mennesker kan komme 1 en situation, hvor de er sarligt udsatte
for krise, sygdomsperioder og traumer. Situationen kan vaere vedvarende eller forbigdende, ligesom

sarbarheden kan vare mere eller mindre udtalt (Bjerg, 2018). Bjerg (2018) havder yderligere, at
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vejen ud af sdrbarhed handler dels om individets ressourcer, livserfaringer og hvordan man rammes
af sarbarhed. Cormican, Meskell, og Dowling (2021) finder 1 deres scoping review, at de store
livsomvaltninger som de pédrerende oplever, henger sammen med den psykiske sarbarhed. Det er
iser plejebyrden, @ndring i relationen mellem sygdomsramte og pérerende, og den sorg, som er
forbundet med sygdomsprocessen, der disponerer de parerende for denne sérbarhed. Cormican et al.
(2021) konkludere derfor, at parerendes psykiske sérbarhed skal have mere opmarksomhed bade 1
forskningen og 1 medet mellem parerende, patient og sundhedssektor, da parerende er en vasentlig
komponent i plejen af sygdomsramte. Det tyder derfor pd, at det er essentielt de parerende er
opmerksomme pa, og far bearbejdet den sorg, som de oplever i forbindelse med demenssygdommen.
Boss (2014) haevder at individer ber arbejde med den komplekse sorg, som opstér 1 forbindelse med
et tvetydigt tab, da en manglende bearbejdning af sorgen kan udvikle sig til traume, og dermed
yderligere disponerer de parerende for en sarbarhed (Boss, 2014). Indenfor psykologien taler man
om, at sarbarhed er et konstant vilkar og er forbundet med det at vaere menneske. Det er derfor ikke
overraskende, at flere studier finder resultater 1 overensstemmelse med dette projekt, nar man
forholder sig til skam og sorg (Tatangelo, McCabe, Macleod, & You, 2018; van Wijngaarden, van
der Wedden, Henning, Komen, & The, 2018). Van Wijngaarden et al. (2018) konkludere, at Boss’
(2014) begreb om tvetydig sorg i1 hej grad er et af de mest krevende aspekter ved at vare parerende
til en person med demens, idet der ikke kan udtrykkes et tydeligt farvel og en endegyldighed af
parerenderollen. Resultaterne af dette projekt fandt ligeledes, at de parerende ofte foler sig ’slidte’
og udmattede, og oplever deres plejebyrde som hgj, ogsé efter at personen med demens er kommet
pa plejehjem. Svaret pa, hvorfor disse oplevelser ikke @ndres i forbindelse med skiftet fra hjem til
plejehjem, skal 1 hgj grad forstas ud fra, at de parerende lider under tabet af ligeverd og gensidighed
mellem dem og personen med demens (van Wijngaarden et al., 2018). Tatangelo et al. (2018) finder,
at parerende til personer med demens i hej grad oplever folelsen af afmagt, at vere nedslidt og
folelsen af tab. Samtidig oplever mange pérerende 1 en l&ngere periode, en negligering af egne behov,
idet plejerollen tager alle kraefter. Dette stemmer ligeledes overens med resultaterne i dette projekt,
idet flere informanter italesatte at overskuddet til at pleje egen sundhed og velvare ikke var til stede.
Yderligere italesatte informanterne, at nar de endelig tog sig tid til at pleje egen sundhed og velvare,
var dette forbundet med negative folelser, sdsom egoisme, hvilket gjorde at de ikke kunne slappe af,
og tiden til sig selv blev hurtigt forbundet med noget skamfuldt. Tatangelo et al. (2018) haevder, at
denne skamfuldhed ofte heenger sammen med, de parerende foler sig illoyale, hvis de satter egne

behov ferst. Tatangelo et al. (2018) finder yderligere, at de péarerende vurderer de alternative
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plejemuligheder som varende af mangelfuld kvalitet og fleksibilitet, hvilket ogsa kan vare en arsag
til, de parerende ikke ensker at tage tid til sig selv og egne behov. Dette stemmer ikke overens med
mine fund, da der overordnet set opleves en tilfredshed med den pleje som personen med demens
modtager, enten 1 hjemmeplejen eller pd plejehjem. Forskellen 1 disse fund skal ses i lyset af de
kulturelle forskelle mellem Australien og Danmark, grundet forskellige velferdsmodeller. I Danmark
har vi den universelle velfeerdsmodel, som dels sikre retten til hjemmepleje, blandt @ldre og fremmer
brugen af plejehjem (Andersen et al., 2020). Noget tyder derfor pd, at de parerende ikke foler selve
overlerveringen til plejehjmmet skamfuldt, idet vi har en samfundsstruktur der accepterer denne
overlervering, men den skam som informanterne italtesetter 1 forbindelse med overlervingen til
plejehjem, opstér ud fra andre faktorer. Bade resultaterne 1 dette projekt og emprien (Lauritzen et al.,
2015) tydeliger at parerendenetvaerk er essentielle til at snakke om de skamfulde emner parerende
livet er forbundet med, og ifelge Boss og Yeats (2014) er det ’at finde mening’ et af elementerne til
at udvikle psykisk resiliens, der pé sigt kan forebygge psykisk sarbarhed. Hvis et individ skal *finde
mening’ i den nye hverdag, som parerende til en person med demens, ma det vurderes at skamfolelsen
ikke skal overveje i individers tankevirksomhed. Selvom psykologien definerer sarbarhed som et
livsvilkar, er der dog placeret et ansvar for forebyggelse af denne sérbarhed ved sundhedssektoren,

da gruppen af parerende plejere i forvejen er en udsat gruppe, set 1 forhold til metal og fysisk sundhed.

5.2 Diskussion af metode

Dette afsnit diskuterer kvalitativ forskning som metode. Til vurderingen og diskussionen af studiets
kvalitet, anvendes begrebet trustworthiness (palidelighed og validitet) og dets kriterier; credibility
(troveerdighed), transferability (overferbarhed), dependability (konsistens) og confirmability
(transparens) (Nowell, Norris, White, & Moules, 2017). Dernast vil afsnittet diskutere
rekrutteringsprocessen, gruppen af informanter, samt brugen af online og telefoniske interviews.

Afslutningsvis diskuteres brugen af teori i projektet.
Kvalitativ forskning

Projektets empiri er indsamlet via individuelle semistrukturerede interviews, hvilket bade giver

metodiske styrker og begransninger.
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Den kvalitative metodiske tilgang har bidraget med en nuanceret afdakning af projektets
problemformulering, og den kvalitative empiri har endvidere bidraget til en helhedsforstaelse af
projektets emner. Overordnet betragtes denne forskningstilgang, i dette henseende, til at vare en
passede made at tilgd undersegelsen pa. Jeg har segt at styrke studiets credibility ved at anvende
triangulering (Green & Thorogood, 2014). Metodetriangulering er udfert ved at kombinere
deltagerobservation og interview, for at komme rundt om undersegelsesspergsmalene pa systematisk
vis. Brug af metodetriangulering styrker troverdigheden af projektets fund, da tendenser dermed ses
pa tvers af empirien og ved brug af de forskellige datakilder. Yderligere har jeg anvendt
forskertriangulering, i form af kollaborativ analyse, for at sikre, at ovenstdende fortolkninger og fund

er afledt af empirien og dermed afspejler informanternes stemme (Green & Thorogood, 2014).

I vurderingen af studiets transferability er det vigtigt at forholde sig til, at overvagten af
informanterne er kvinder, og empirien derfor kan vere pavirket af kensnormer, nir informanterne
italesatter opfattelsen af deres egen rolle som plejer. Dog seger dette projekt, ikke at finde forskelle
eller ssammenhange mellem kon og deres oplevelse med paregrenderollen, og derfor vurderes denne
kensforskel til at veere underordnet for dette projekt. Hvordan gruppen af informanter kan have

pavirket empirien, uddybes yderligere pa side 71.

Idet validitetsvurderingen ofte er baseret pd studiets metode- og materialemaessige styrker og
begrensninger, er transparens af bade metode og analyse, sardeles vigtig indenfor kvalitativ
forskning (Jensen & Jervelund, 2021). Projektets dependability er styrket ved det systematiske
arbejde og beskrivelse af undersegelsesprocessen. Hele undersogelsesprocessen fremstar derfor
logisk, sporbar og dokumenteret. Systematikken ses ved, at jeg har sggt at skabe sammenhang
gennem alle faser af undersggelsen, ved at tage udgangspunkt i forskningsspergsmalene 1 lgbet af

alle arbejdsprocesserne.

Jeg har fulgt de retninger, der var pé spil 1 empirien, og har endvidere sogt at styrke confirmability 1
projektet, ved logisk at beskrive, hvordan jeg har anvendt triangulering i min arbejdsproces. Dermed
har jeg demonstreret, hvordan jeg er ndet frem til mine konklusioner og fortolkninger i projektet. Ud
fra vurderingen af, at dependability, credibility, transferability alle er identificerede i dette projekt,
danner dette baggrund for, at confirmability ligeledes kan identificeres. Jeg har segt at styrke

confirmability ved at forholde mig dben og ikke lade mig pavirke af sarlige verdier, personlige
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holdninger eller interesser. De personlige holdninger, der 14 pa forhand, er fra start nedskrevet 1 boks
2 (se side 29), sa det har vaeret muligt for leeser at vurderer hvorvidt disse holdninger har pavirket

projektet.

Den kvalitative metode var begranset 1 et ressource- og tidskrevende aspekt, idet dette projekt har
skulle leveres til en specifik deadline. Dermed har yderligere indsamlingsmetoder af empirien, sdsom
fokusgruppeinterview af de parerende, eller flere deltagerobservationer 1 forskellige settings, ikke
varet en mulighed, selvom dette ville have styrket projektets credibility. Fokusgruppeinterviews ville
bidrage med den fordel, at nér flere personer, med kendskab til emnet, interviewes sammen, bringes
de kollektive forstielser 1 spil, og dette kan give et mere nuanceret billede af felten (Green &
Thorogood, 2014). Pa baggrund af ovenstaende overvejelser om trustworthiness er det min vurdering,
at projektet er trovaerdigt. Projektets fund skal altid forstds som én fortolkning af empiriens

virkelighed ud af mange potentielle.

Rekruttering

Informanterne blev rekrutteret dels via relevante Facebookgrupper, og til projektets
deltagerobservation d. 27.01.22. Jeg valgte Facebook som rekrutteringsmetode efter snak med
Alzheimerforeningen, da denne platform blev vurderet som en tilgengelig made at na mélgruppen
pa, uden at skulle igennem eventuelle gatekeepers, sdsom demenskoordinatorer. Denne
rekrutteringsmetode skal betragtes som nem og praktisk. Rekrutteringsmetoden er dog ofte ikke
velegnet, da udvalgelsen af informanterne primert sker pé baggrund af tilgeengelighed end relevans
(Low, 2019). Rekrutteringsmetoden har muligt rekrutteret en serlig gruppe af parerende, da det er
disse, som har haft tid og overskud til at dele deres oplevelser fra hverdagslivet. Risikoen for
selektionsbias vil altid vere til stede, under sdidanne rekrutteringsmetoder. Der er dog ingen tvivl om,
at de rekrutteret informanter ogsd har befundet sig i1 perioder med manglende overskud i
sygdomsprocessen, hvilket de ogsa har berettet om. Derfor giver dette projekt ogsa et bredere billede,
end de parerendes nuvarende livssituation, da parerenderollen er dynamisk, og informanterne ikke

udelukkende deler historier og perspektiver fra en dagligdag med overskud.

Gruppen af informanter

De rekrutterede parerende kommer fra flere landsdele i Danmark, hvilket bidrager til et bredt, men

ikke fuldkommen reprasentativt udsnit af informanterne. Et hgjere antal af informanter ville
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formegentlig have fort til en hgjere repraesentativitet 1 undersogelsen. Som naevnt under afsnit 3.4
Rekrutteringsmetoden” har jeg ikke valgt at vaere sygdomsspecifik, da jeg ikke har ladet mig
begraense af de forskellige demensdiagnoser i min rekruttering af parerende, idet hvert sygdomsforlab
er unikt og derfor ikke haenger direkte sammen med typen af demensdiagnose. Inklusionskriteriet var,
at den parerende havde rollen som primarplejer til en person med demens. Der tegner sig et tydeligt
billede af, at overvagten af mine informanter er kvinder, hvilket 1 hej grad stemmer overens med
fundene fra Alzheimer’s Disease International (2019), idet det vurderes, at mellem 60- og 70% af alle
parerende med primert plejeansvar til personer med demens er kvinder. Denne tendens hanger 1 hoj
grad sammen med opfattelsen af de klassiske kensroller, hvor kvinder pétager sig ansvaret for den
primere pleje 1 flere aspekter af livet (Alzheimer’s Disease International, 2019). Mand patager sig
primart ansvaret for den primere pleje, af en person med demens, nar sygdomsramte er en &gtefelle,
hvorimod kvinder typisk tager ansvar for plejen af foreldre, venner og partnere (Alzheimer’s Disease

International, 2019).

Online og telefoniske interviews

Alle interviews blev atholdt via informantens foretrukket platform. Dette var typisk Zoom og
Microsoft Teams, 1 enkelte tilfeelde blev interviewet atholdt over telefonsamtale og Skype. Online og
telefoniske formater har bade en raekke fordele, sdvel som svagheder. En fordel ved at bruge online
og telefoniske kommunikationsplatforme til kvalitativ forskning er, at forskeren har mulighed for at
overga geografiske graenser (Rowley, 2012). Dette var en stor fordel i projektet, idet rekrutteringen
af parerende, dermed ikke blev geografisk bestemt, og det var derfor muligt at medtage forskelle og
ligheder pd tveers af Danmark. Yderligere optimerer online- og telefonformatet trygheden ved
interviewet, da informanten kan blive hjemme, og ikke behgver at invitere en fremmede fysisk ind 1
eget hjem (Lo Iacono, Symonds, & Brown, 2016). Begge formater skaber derudover ogsa en oget
fleksibilitet, idet hverken informant eller forsker skal bevage sig for at deltage i interviewet, og
dermed skal der ikke tages hejde for logistik. Samtidig kan det tyde p4, at informanterne har nemmere
ved at &bne op for deres livsverden og de sarbarheder, som er forbundet hermed, end hvis de sad 1 det
fysiske rum med forsker. Informanterne befinder sig i et trygt og velkendt miljo, med en distance til
forskeren idet forsker er 1 et andet rum (Lo Iacono et al., 2016). Dette ses som en fordel for projektet,

idet flere af interviewene overgik den planlagte tidsramme (se tabel 3).
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En risiko ved online og telefoniske samtaler er, at forbindelsen kan vare ustabil, hvilket kan pavirke
informantens naturlige flow, umiddelbare tanker og refleksioner. Dette var ikke tilfaldet i nogle af
projektets ni atholdte interviews, hvilket 1 hgj grad har veret med til at skabe gode forudsetninger
for den indsamlet empiri. Det skal dog navnes, at der naturligt mistes en del af kropssproget 1
videokommunikationen, og kropssproget fuldkommen mistes ved telefoninterview. Grundt denne
viden blev videokommunikation foretrukket, og de telefoniske interviews blev kun benyttet, hvis
informanten ikke havde mulighed for at afvikle interviewet online. Et mode mellem interviewer og
informanter face-to-face, ville uden tvivl have sat en anden kontekst om interviewet, set ud fra

afleesningen af kropssproget og stemning mellem informant og interviewer.

Brug af teori

Analysen af projektets empiri tog udgangspunkt i forskellige teorier, som alle dbner yderligere op for
de fenomener, jeg kunne set var til stede. Brugen af relevante teorier sikre en akademisk refleksion
1 analysen, men brugen af teorier kan ogsd have sine begraensninger (Rienecker & Jorgensen 2017).
De valgte teorier skal ses som €t bud pé, hvordan informanternes virkelighed kan opfattes, og det er
derfor vigtigt at forholde sig til, at de valgte teorier er med til at forme resultaterne. Med erkendelsen
af dette, opfattes valget af de fire forskellige teorier, som mere eller mindre tager afsat 1 forskellige
forskningstraditioner, som en styrke. Teorierne supplerer hinanden, idet de ikke er modsatningsfyldte
og giver dermed et forskelligt og nuanceret bud pé problemfeltet. Ydermere benyttes teorien i
projektet, som det Hoyer (2016) betegner som en dasedbner, det vil sige, at teorien er med til at kigge

yderligere ind 1 informantens virkeligheden og styrer derfor ikke den opfattede virkelighed.
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Kapitel 6
Konklusion

6. Konklusion

Demenssygdommens betydning for relationer

Pérarendes oplevelse af interaktionen med den

danske sundhedssektor
Pararendes opfattelse af sygdomsprocessen

Péararendes oplevelser af potentialer og

udfordringer i sygdomsprocessen
Péararendes eonsker til sygdomsprocessen

Opmarksomhedspunkter til fremtidig forskning

Dette kapitel er en sammenfattende konklusion pa projektet og dets resultater, yderligere skal dette forstds
som en kortfattede besvarelse af projektets forskningsspergsmal. Afrundingen af konklusionen rummer

perspektiverende elementer.
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6. Konklusion

Dette speciale har haft til hensigt at undersege, hvordan pérerende til personer med demens oplever
overgangen fra sygdomstegn til, at personen med demens kommer pa plejehjem, og hvilke

udfordringer de parerende oplever undervejs.

Demenssygdommens betydning for relationer

For at besvare ovenstdende problemformulering har dette projekt haft interesse i at undersoge
betydningen af demenssygdommen, i forhold til relationen mellem de parerende og personerne med
demens, samt hvordan det omkringliggende samfund agerer i relationen til de parerende, nér
dagligdagen @ndres af demenssygdommen. Evidensen pd omradet indikerer, at parerenderollen ofte
indeberer en lang raekke omkostninger, bade nér det geelder parerendes identitet, arbejdsliv og sociale
liv. Overordnet skal omkostningerne forstds ud fra perspektivet af, at de parerende foler, de bliver
nedt til at satte deres eget liv pa pause, for at kunne leofte parerenderollen og det ansvar
sundhedssektoren palegger dem. Graden af omkostninger henger ofte sammen med, hvilken form
for parerenderolle den pérerende har. Bern af personer med demens, som har det primare
plejeansvar, oplever ikke 1 lige sd hej grad en nedvendighed for, at de patager sig det fulde
plejeansvar, og som konsekvens eksempelvis mé afskedens fra arbejdsmarkedet, 1 samme grad som
egtefeller gor. Dette haenger sammen med, at voksne bern til tider kan traekke sig delvist fra deres
plejerolle, idet de ikke bor sammen med sygdomsramte og yderligere, er der i mange tilfelde en eller
flere seskende, de til en vis grad kan dele plejeansvaret med. Det er dog tydeligt, at de parerende
uanset parerenderolle, ofte negligerer tid til egen sundhed og trivsel, fordi der er andre daglige
goremal, 1 form at pleje af den sygdomsramte og praktiske geremal, sasom koordinering med
sundhedssektoren, som prioriteres for den parerendes behov. Nar de parerende endelig afsetter tid
til at pleje egen trivsel, opstar ofte et dilemma og en folelse af skam, fordi det opfattes som en
egoistisk handling. Flere péarerende beskriver yderligere, at deres parerenderolle ligeledes, afskerer
dem fra det omkringliggende samfund, idet demenssygdommen til en vis grad bliver et faengsel, da
de parerende foler deres verden skrumper og mere eller mindre udelukkende handler om
demenssygdommen og sygdomsramte behov. For de parerende er der i1 lange perioder ikke tid og
overskud til, at lave aftaler med venner eller familie, hvilket er ambivalent, idet de pérerende i denne
tid har et stigende behov for opbakning og sparring med relationer. De péarerende beskriver derudover

ofte sygdomsprocessen som en tid der er sorgbelagt, idet de skal tilvenne sig den nye hverdag og
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rolle, og samtidig se personen med demens gradvist blive mere ramt af sygdom. Denne sorg vil de
parerende gerne dele med deres neere relationer, men meder ofte en manglende forstéelse fra
omverdenen. De parerende oplever nemlig, at deres relationer ikke altid har en forstéelse for hvordan

demenssygdom optrader og hvilke dilemmaer pdrerenderollen ofte er forbundet med.

Pirerendes oplevelse af interaktionen med den danske sundhedssektor

Dette projekt enskede ligeledes at finde svar pd hvordan de parerende oplever interaktionen med den
danske sundhedssektor. Denne undersegelse viser, at de parerende fungerer som bindeleddet mellem
sygdomsramte og sektor, og derfor forstds interaktionen med sundhedssektoren som en naturlig del
af de pérerendes plejerolle. Det var tydeligt, at de parerende havde en indirekte, men klar definition
af hvordan man opfylder rollen som den ’gode parerende’. Man skal vere ner og forstdende 1
interaktionen med sygdomsramte, man skal kunne navigere 1 sundhedssektoren, og have overskud til
at undersgge alternative plejemuligheder og metoder, til nir ens kaere bliver hardere ramt af
demenssygdommen. De pérerende italesatte yderligere, at der 1 interaktionen med sundhedssektoren
var primert fokus pa sygdomsramte, og de behov der opstod i forbindelse med sygdommen. De
parerende folte sig ikke altid set som selvstendige individer i medet med sundhedssektoren, idet der
ikke var fokus pa de parerendes behov og hvordan de agerede i plejerollen. Dette var for mange sveaert
at veere 1, og medforte at de parerende folte en hgjere belastning af plejebyrden, da der 1 interaktionen
med sundhedssektoren ikke blev foretaget en forventningsafstemning. Den manglende
forventningsafstemning mellem parterne, medferte at de parerende folte et behov for at gere
yderligere 1 deres rolle, idet de er bange for at vaere utilstraekkelig 1 deres rolle og dermed fremsta
som den ’dérlige parerende’. De pdrerende, som havde mulighed for at deltage 1 en parerendegruppe,
hvor de kunne snakke med ligesindet, om de udfordringer de stod overfor, oplevede dette som
givende og som et dndehul fra parerenderollen. Denne oplevelse hanger sammen med, at de
parerende her har mulighed for at dele erfaringer, om bade sygdommen og sundhedssektoren, blandt
andre, der mere eller mindre sidder med samme sporgsmal og frustrationer. Efter analysen af
projektets data blev det tydeligt, at der er store forskelle i kommunale indsatser og tilbud til de
parerende og demensramte. Denne forskel blandt landets kommuner, bunder i manglende
standardisering pa demensomradet, og den manglede standardisering er et resultat af en ukonkret
demenshandlingsplan (Den nationale demenshandlingsplan 2025). Som prasenteret 1
diskussionsafsnittet kan denne manglede standardisering medferer en ulighed 1 sundhed, idet hjlp

for sundhedssektoren 1 hej graf athenger af de enkeltes sundhedskompetencer og ressourcer, og ikke
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alle parerende kan lofte det ansvar, som forventes af ’den gode og naere péarerende’. For en samlet og
vellykket demensindsats er det vigtigt, at der afsattes ressourcer til at stotte de parerende, og at der
skabes et fundament for godt samarbejde mellem de pérerende og fagprofessionelle. Indsatser
malrettet de pédrerende, som kan stette og tilferer de pérerende ressourcer til at mestre egen
livssituation skal forstds som nedvendige, for at pédrerende kan lefte opgaven uden for mange
personlige omkostninger, samtidig vil et fokus pé indsatser til de parerende komme alle involveret

parter til gavn.

Parerendes opfattelse af sygdomsprocessen

I udarbejdelsen af dette speciale, blev det hurtigt klart, at de parerendes opfattelse af
sygdomsprocessen 1 hgj grad athenger af de oplevelser, de parerende har haft med sundhedssektoren.
Sygdomsprocessen for de parerende er ofte forbundet med en rekke tanker og spergsmal, om den
nye hverdag og usikre fremtid. Samtidig med at de parerende skal finde fodfzste 1 egen rolle, skal de
ogsa agerer som en semi-professionel plejer. Der er sjeldent kommunale ressourcer til ekstra
hjemmepleje eller en plejehjemsplads, for demenssygdommen bliver karakteriseret som verende 1
den svare og tredje sygdomsfase. Sygdomsprocessen slider derfor pa de parerende, bade fysisk og
mentalt, idet der med plejerollen sker en uhensigtsmassige rollefordeling, og @gtefaller eller barn
ikke leengere er ligeveerdig med sygdomsramte. Relationen @ndres og de parerende er 1 hgjere grad
nu plejere end den relation, der var for demenssygdommen. For nogle parerende bliver
sygdomsprocessen en lang og besverlig proces, idet de ikke mader forstdelse for egne behov fra
sundhedssektoren, mens andre parerende beskriver sygdomsprocessen som en formssag. Altséd en
proces, der skulle overstas, s& der blev dbnet for yderligere stotte, og et netvaerk til bdde parerende
og sygdomsramte. Oplevelsen af sygdomsprocessen athaenger derfor ikke udelukkende af, hvilken
relation parerende og demensramte havde inden sygdommen, men 1 lige sd hgj grad ogsa af den hjzlp
og stette, de parerende far fra sundhedssektoren og deres respektive kommuner. Parerende som har
deltaget i parerendegrupper, har ofte en bedre oplevelse af sygdomsprocessen, end de parerende som
ikke har haft mulighed for at deltage 1 en stettegruppe. Dette haenger 1 hoj grad sammen med, at de
parerende som har haft mulighed for at dele dilemmaer og problematikker med ligesindet, har faet
aftabuiseret nogle af de emner som de parerende bekymrer sig om, bl.a. felelsen af skam og ikke at

kunne slé til som parerende.
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Parerendes oplevelser af potentialer og udfordringer i sygdomsprocessen

Fordi dette projekt tager udgangspunkt i de parerendes perspektiver, ensker projektet at undersoge
hvilke potentialer, udfordringer og ensker de parerende oplever og har i lebet af sygdomsprocessen.
Det er tydeligt i bade litteraturen og projektets empiri, at parerendegrupper er givende for dem som
deltager, dette er uanset forventninger til udbytte af parerendegruppen. Parerendegrupperne udger et
stort potentiale, idet ligesindet kan snakke om deres oplevelser ud fra en fzlles forstaelse, som den
omkringliggende omverden ikke altid deler. Denne snak med ligesindet er med til at berige de
parerende med nye perspektiver pa egen livssituation, som kan vaere med til at aftabuisere dele af den
skam og sorg, som de parerende ofte forbinder med deres tanker og handlinger 1 forbindelse med
deres rolle. En udfordring de parerende italesatter 1 sygdomsprocessen er netop den sorg, som opstér
1 forbindelse med den nye og usikre hverdag, og tabet af ens kare. Denne sorg beskrives af Boss
(2014) som kompleks, og det er derfor vigtigt at de parerende far bearbejdet sorgen, for at denne ikke
udvikles til et traume. Det er tydeligt at de parerende sjeldent har tid og overskud til at prioritere eget
helbred, og det er derfor nedvendigt, at fagprofessionelle gor de parerende opmarksomme pa
vigtigheden af bearbejdning af denne sorg, s& der ikke opsté social ulighed, og en nedprioritering af

de parerendes helbred.

Parerendes onsker til sygdomsprocessen

De pérerende har en reekke af ensker, som ifelge dem ville gore sygdomsprocessen nemmere at agere
1, nar man skal varetage en plejerolle og samtidig ikke skal glemme sig selv og egne behov 1
processen. De pérerende italesatter et storre fokus fra sundhedssektoren pd deres rolle og behov.
Flere pérerende folte sig ikke set og forstdet i interaktionen med sundhedsvesnet, og derfor
eftersporger de parerende, at der udarbejdes en raekke krav til sundhedssektoren, hvor der tages
udgangspunkt 1 sygdomsramte sivel som pérerendes situation. Hvor meget de parerendes
perspektiver og behov inddrages pa nuverende tidspunkt, athenger 1 hej grad af laege og ressourcer
1 den pagaldende kommune, hvilket igen er et resultat af den manglede standardisering pa
demensomradet. Som supplement til parerendenetvaerk, eftersperger de parerende 1 hej grad en form
for erfaringsopsamling fra andre parerende og fagpersoner. Ideen er, at den skal kunne fungere som
et opslagsvaerk, sé de parerende kan fa svar pa nogle af de spergsmél, som opstér i processen, uden
aktivt at skulle kontakte egen leege, demens hotlines, m.v. De parerende italesetter ogsé et enske om
at sundhedssektoren er konkret i interaktionen med dem, sd de parerende ikke overtolker pa

forventningerne til deres rolle, og dermed ender med at sta tilbage med en folelse af at de har fejlet 1
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deres rolle og ikke har levet op til sundhedssektorens krav. Derfor peger denne undersogelse pa, at
der skal laves en forventningsafstemning mellem parterne, hvor der tages udgangspunkt i de unikke
situationer. Forventningerne skal sa revurderes, nar sygdomsprocessen @&ndrer sig. Slutteligt har de
parerende et stort enske om, at den brede befolkning fér et storre kendskab til demens som sygdom,
og hvilke tegn det omkringliggende samfund ber vaere opmarksomme péd i modet med en person med
demens og dens parerende. Mere viden pa omradet til den brede danske befolkning, vil muligt kunne
bidrage til at nedbryde tabuer om demens og den skam, som parerendelivet ofte kan vere forbundet
med. Demenssygdom og de parerendes vigtige funktion skal pa dagsordenen, bade politisk og

samfundsmaessigt.

Opmarksomhedspunkter til fremtidig forskning

Som en konkluderende og perspektiverende bemerkning, har dette projekt tydeliggjort de parerendes
oplevelse og forstaelse af egen rolle. Parerende til personer med demens foler flere afsavn, for at
kunne leve op til deres plejerolle, og lofte det ansvar som er forbundet hermed. Selvom litteraturen
indikerer et kendskab til de mentale udfordringer parerende star overfor, har vi ikke nok kendskab
til, hvor stor en indflydelse parerenderollen har senere i livet, og slet ikke efter personen med demens
er gaet bort. Det er uteenkeligt at den sorg og de dilemmaer, som de pérerende star overfor forsvinder,
nar sygdomsramte afgar ved deden. Det vil derfor vare givende, hvis der blev oprettet et register,
hvor de parerendes sundhed kan folges. Dermed kan bade forskning og praksis fa en fornemmelse af,
hvor stor en indvirkning plejerollen har pa de parerendes sundhed, og dermed ogsa undersgge om
den stress de parerende ofte oplever 1 sygdomsprocessen, faktisk medferer senere demens, sadan
som litteraturen formoder. Yderligere er der behov for kvalitative leengerevarende undersogelser, der
folger parerende og deres trivsel 1 hverdagslivet, for at blive klogere pd hvordan man som samfund
kan aflaste og leverer den omsorg og hjelp, der er hensigtsmassig for de parerende igennem hele

sygdomsprocessen.
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Bilag 1 - Segestrenge
PubMed

(((((dementia[title] OR "Cognitive disorder" [title] OR alzheimer(title])) AND (caregiver[title] OR
carers[title] OR spouse[title] OR spouses|[title] OR relatives[title])) AND diagnosis|[title/abstract])
AND (impact[title/abstract] OR experience[title/abstract] OR narrative[title/abstract] OR
identity[title/abstract] OR understanding[title/abstract] OR need|title/abstract] OR
health[title/abstract]) (Review Articles) (10 Years back)) = 44 Results

SCOPUS

((((((dementia OR "Cognitive disorder” OR alzheimer*)) AND (caregiver* OR care* OR spouse*
OR self* OR relative® OR informal care* OR family OR "Loved ones" OR "Family cares" OR
"Caregiver role")) AND diagnosis OR impact OR experience OR narrative* OR identity OR
"Understanding disease" OR need OR health OR need OR support OR coping OR relationship OR
relation® OR empowerment OR psychosocial OR "Understanding symptoms" OR physical AND
health))) AND PUBYEAR>2010 AND (LIMIT-TO (DOCTYPE, "re")) 232 Result

Web Of Science

Caregiver* OR care* OR spouse* OR relative* OR informal caregiver® OR care* OR family OR
"Loved ones" OR self* OR “Family cares” OR "Caregiver role" (Title) AND Dementia OR
“Cognitive disorder” OR Alzheimer (Topic) AND diagnosis OR impact OR experience OR
narrative® OR identity OR “Understanding disease” OR need OR health OR Need OR Support OR
Coping OR Relationship OR Relation* OR Empowerment OR Psychosocial OR “Understanding
symptoms” OR physical health (Title) AND document types: (Review Articles) (Pubyear>2010) ->
77 Results

PsycInfo

(((dementia or "Cognitive disorder" or alzheimer) and Caregiver®).ti. or informal caregiver®.ti. or
relative™®.ti. or spouse*.ti or self*.ti. or “family cares”.ti) and health.ti.) or Psychosocial.ti. or
physical health.ti. or need.ti. or relation*.ti. or coping.ti. or empowerment.ti. or Relationship™*)

[Including Related Terms] [limited to reviews] [Pubyear>2010] - 64 Results
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Bilag 2 - Deltagerobservations- og interviewguide

2.a Observationsguide

Observationsguide
Deltagerobservation skal bidrage til at give et kendskab til felten og ligeledes hjelpe med at belyst

folgende forskningsspergsmal, som yderligere afdekkes ved interview:

e Huvilken betydning har demenssygdommen for relationen mellem personen med demens
og parerende, og det omkringliggende samfund?

e Hvilke onsker, potentialer og udfordringer oplever og har de pérerende 1

sygdomsprocessen?
Forskningsspergsmal Opmzrksomhedspunkter
Indledende observationer Fysiske rum/inventar

Dufte/stej/bevaegelser

Handlinger/social interaktion

Hvilken betydning har diagnosen for relationen | Kommer de pargrende alene eller sammen med
mellem den syge og parerende og det|andre parerende eller har de personen med

omkringliggende samfund? demens med?

Hvad italesatter de parerende som dilemmaer i
deres hverdag/omgang med personen med

demens?

Hvilke former for hjelp oplever den pérerende i| Er det de samme personer der bruger tiltag
interaktionen med den danske sundhedssektor? sdsom demens fzllesskab Fyn, eller er der

regelmeessig udskiftning?
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Hvad vil de parerende gerne have mere hjlp til
i deres rolle? - hvad fungerer og hvad fungerer

ikke?

2.b Interviewguide

Interview

Problemformulering
Hvordan oplever pdarorende til personer med demens overgangen fra sygdomstegn til, at personen
med demens kommer pa plejehjem, og hvilke udfordringer oplever de pdrorende undervejs?

Problemstillingen bliver operationaliseret med afsat 1 nedenstdende forskningsspergsmal.
1. Hvilken betydning har demenssygdommen for relationen mellem personen med demens og
parerende, og det omkringliggende samfund?
2. Hvordan oplever de parerende interaktionen med den danske sundhedssektor?
3. Hvordan opfattes processen blandt de pédrerende fra tegn pa sygdom til personen med
demens kommer pa plejehjem?
4. Hvilke onsker, potentialer og udfordringer oplever og har de péarerende i

sygdomsprocessen?
Interviewguide
Tema Spergsmal
Introduktion TAK fordi du har tid og vil hjelpe mig med at blive

klogere + hvem er jeg. Informanten informeres om:
Deltagelse er frivillig, og dit samtykke kan til enhver tid
treekkes tilbage

Interviewet vare nok omkring 45 min, men du tager
endelig bare din tid!

Interviewet optages (hukommelse), dine udtalelser
anonymiseres

Formalet med dette er at here om erfaringer, tanker og
perspektiver fra hverdagslivet og de dilemmaer der kan
opstd ndr man er parerende til en dement

Ingen rigtige/forkerte svar! - Fortel gerne sd meget som
muligt selvom at du feler du gentager dig selv

Du er velkommen til at afbryde interviewet eller springe
spergsmal over
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Deltager-portraet

Fortel kort om dig selv: Navn, bopalskommune, hvad
arbejder du med / har arbejdet med? Hvem er du
parerende til og hvad er din rolle 1 dette? - hvor lange
har I vaeret gift? Civiltilstand.

Processen
Hvordan er processen fra tegn pd
sygdom til diagnosestillelse?

Hvilke potentialer og udfordringer
oplever de pdrorende i processen
med at fa stillet diagnosen?

Hvordan oplevede du de forste sygdomstegn og hvad
var din rolle 1 dette?

Hvad skete der helt konkret i jeres liv da diagnosen
bliver stillet? Hvordan pavirkede det hverdagen?

- var diagnosen pa nogen made en hjelp eller blev det
narmere til en udfordring?

Hjzlp fra sundhedssektoren
Hvilke former for hjcelp oplever den
pdrorende i madet med den danske
sundhedssektor?

Hvad onsker den pdarorende hjcelp til
i overgangen fra sygdomstegn til
diagnose?

Hvilke dere blev abnet i sundhedssektoren da diagnosen
blev stillet? - var dette en kamp eller kom det relativt
med diagnosen?

Var der primert statte/hjelp til personen med demens
eller oplevede du at der ogsé var fokus pé dig og din
rolle som pargrende > fx tilbud om stattegrupper,
fokus pa din sundhed m.v.

Benyttede du dig af kommunale tilbud, sdsom
stottegrupper for parerende? - hvis ja hvordan fandt de
sa disse tilbud?

Hvad ville du enske der var mere fokus pé 1 processen?
Hvad ville have hjulpet dig?

Er der ting du ensker der skal @ndres 1 denne proces for
den parerende?

Parerenderollens omkostninger
Hvilken betydning har diagnosen for
relationen mellem den syge og
pararende og det omkringliggende
samfund?

Arbejds-/familieliv

Ifolge Alzheimer foreningen er rollen som parerende
ofte sa tidskraevende at parerende ma traede ud af
arbejdsmarkedet eller gé ned i tid - er det noget du
kender til? Hvordan fortzl

Ifolge Alzheimer foreningen pdvirker rollen som
parerende i sadan et omfang at flere parerende til
personer med demens at de ofte foler sig ensomme og
isoleret fra samfundet - er det noget du kan relatere til?
Hvordan fortel

Foler du opbakning og stette fra dine omgivelser ifht.
din rolle som pérerende? = Er der forskel pa familie,

venner og arbejde?

Egen sundhed
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Hvordan havde du det da du fandt ud af at din parerende
var dement? - afklaret, diagnosen gav ro, stresset eller
mere bekymret.

Ifolge Alzheimer foreningen pédvirker parerenderollen 1
sadan et omfang at parerendes trivsel falder og man 1
perioder glemmer at passe pa egen sundhed - er det
noget du kan relatere til?

Har du felt overskud og fundet tid til at s&tte din egen
sundhed forst i labet af processen? = Hvorfor/hvorfor
ikke, er der ting der ber @&ndres sé parerende husker
egen sundhed 1 processen?

Afslutning

Jeg har ikke flere sporgsmaél - Er der nogle ting, du
mangler at fa sagt? Eller noget du tenker jeg ber tage
med videre?

Tusind tak for din deltagelse!

Nar projektet er feerdigt, vil jeg meget gerne sende det
til dig, sé du kan se hvordan denne samtale har veret
med til at gare mig klogere.

Ma jeg kontakte dig igen, hvis behov?

Bilag 3 - Map over tematikker

Sygdomsramte
inyt
perspektiv

BN

Hjalp/forstaelse
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/ . = L Frustrationer
' Samarbejde
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Bilag 4 - Rekrutteringsbilag

Facebookopslag i grupperne "Netvark for os, der er parerende’ og ’Parerende til Alzheimer syge

og/eller demente personer’

Kere alle, jeg er 1 startfasen af mit specialeprojekt hvor jeg har fokus pa de parerende til personer
med demens. Kort sagt vil jeg meget gerne here om jeres oplevelser i hverdagslivet og de
dilemmaer der kan opstd nar man er parerende til en person med demens. Det er et kvalitativt
projekt, sa jeg vil gerne ldne 30-45 minutter af jeres tid til et individuelt interview. Jeg er bosat pa
Fyn og vil gerne bevage mig 1 jeres retning hvis det gor det nemmere for jer. Ellers kan vi ogsd
arrangerer interviewet over telefon, zoom, teams m.v. - hvad end I er mest bekvemt med.

Fokus 1 projektet vil vere fra forste sygdomstegn til diagnose, sa hvis du og din parerende er i
midten af dette vil jeg meget gerne hore fra jer. Hvis du har varet igennem hele processen af
diagnosestillelsen og er nysgerrig pa projektet, eller har lyst til at dele din livsverden, sé er jeg
sikker pé at vi ogsd kan finde ud af noget.

Kontakt mig endelig her pd Facebook eller pd mail: empedl7@student.sdu.dk, hvis der er
spergsmal, bade til projektet eller af praktisk karakter.

Lidt om mig. Jeg hedder Emma og bliver kandidat 1 Folkesundhedsvidenskab til sommer. Udover
at vaere studerende er jeg ansat som studentermedhjelper 1 forskningsenheden “Livet med demens
- LIDEM”, der er forankret ved SDU. Det er netop herigennem, jeg blev opmaerksom pa hvor hardt
parerende livet kan vare og hvor mange demens- og Alzheimerssygdom rammer. Jeg mener at
fokus pa jeres vigtige funktion, kan sikre bedre vilkér for bade sygdomsramte og jer i fremtiden.

Jeg héber at hore fra jer!

MH
Emma

Bilag S - Samtykkeerklaeringsskabelon

Samtykke til behandling af personoplysninger

-- Side 1 --
Samtykke til behandling af personoplysninger

1 forbindelse med projektet ”Overgangen fra sygdomstegn til diagnose pd demensomrédet fra parerendes
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perspektiv”, gnsker Emma Sofie Kjar Pedersen at indsamle oplysninger om dig. Emma er ansvarlig for
beskyttelsen af personoplysninger til brug for projektet. Det er frivilligt at deltage i projektet.
Indsamlingen sker via individuelle interviews.

Formal med behandlingen af personoplysninger

Formalet med dette projekt er at fa en dybdegaende forstaelse af hvordan parerende til personer med
demens oplever overgangen fra sygdomstegn til diagnose i en dansk kontekst. Her bruges den kvalitative
metode til at generere empiri, da der er fokus pa de parerendes livsverden.

De oplysninger der behandles er:
Oplysninger om navn, alder, civiltilstand, perspektiver af parerenderolle og bopalskommune

Sadan bruger jeg personoplysningerne

Jeg vil behandle personoplysningerne fortroligt - i overensstemmelse med gaeldende ret!. Jeg sorger for at
opbevare dem sikkert, s& det kun er relevante personer med tilknytning til projektet, der har adgang til
dem. Oplysningerne vil kun blive brugt i forbindelse med projektet.

Sletning og opbevaring af dine personoplysninger
Jeg vil senest den 01/03-2022 slette eller anonymisere data. Onsker du at fa slettet dine oplysninger
tidligere, kan du til enhver tid traekke dit samtykke tilbage.

Du geres opmerksom pa:
e at du altid kan tilbagekalde dit samtykke og dermed er jeg forpligtet til at slette de oplysninger, jeg
har vedrerende dig,
e at du har ret til at se de oplysninger, jeg har om dig,
o at du har ret til at forlange berigtigelse eller sletning af oplysningerne, og
o at du har ret til at klage til Datatilsynet over behandlingen af oplysningerne via
www.datatilsynet.dk.

Det er en stor hjelp at du vil deltage i mit forskningsprojekt, jeg vil gare opmeerksom pa at du altid har
mulighed for at tilbagetraekke dit samtykke ved skriftlig henvendelse til mail: emped17@student.sdu.dk

Offentliggerelse

Der sker ikke offentliggerelse af data, hvor du kan identificeres. Dine personoplysninger er
anonymiserede inden de indgér i en offentliggerelse af resultatet af projektet. Det betyder, at det ikke er
muligt at genfinde dine oplysninger i eventuelle publikationer eller projektet.

Yderligere information
Hvis du har spergsmal til projektet, kan du til enhver tid kontakte Emma pa tIf. 29310269 eller
emped17@student.sdu.dk. Folkesundhedskandidat pa SDU.

Onsker du at klage over behandlingen af personoplysninger, kan du henvende dig til Datatilsynet via
www.datatilsynet.dk.

Fodnote ': Oplysningerne behandles efter databeskyttelsesforordningen art. 6, stk. 1, litra a og art. 9, stk.
2, litra a, som er reglerne omkring samtykke.

-- Side 2 --

Samtykkeerklzering
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]
]
]

Jeg forstar, at det er frivilligt at deltage i projektet.
Jeg forstar, at oplysninger om mig kun vil blive anvendt som beskrevet ovenfor.

Jeg har modtaget fyldestgarende information om projektet og forstar formal og metode

Dato Navn Underskrift
Bilag 6 - Overblik over gruppering af data

Temaer (interviewguide) Emner

Deltager-portreet Deskriptiv information, relation inden sygdom.

Processen D1agnos§ns bptydnmg, frustrationer, se sygdomsramte i nyt
perspektiv, dilemmaer.
Oplevelse med sundhedssektoren, optimalt forlgb, de parerendes

Hjalp fra sundhedssektoren behov, samarbejde mellem parerende og sundhedssektoren,

Pérgrenderollens omkostninger

Afslutning

rollefordeling, parerendegrupper.

Skam, sorg, ansvar, afkald, ensomhed, hjelp/forstaclse fra
omverdenen, parerenderollen.

Supplerende kommentarer og refleksioner.
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