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Summary

This project is a qualitative study of the way in which everyday life changes, when a person’s
spouse has got senile dementia. The aim of the project is to describe the topic as well as to
understand the complexities involved in having a demented spouse. The project is based on eight
persons with demented spouses and their personal accounts of the way in which they have

experienced their spouses’ illness, as well as the related challenges they have experienced.

The investigation is made from an everyday perspective. Apart from this perspective also the gender
perspective is included, as it is investigated whether there are differences in the way in which men

and women handle the role of caregiver when dealing with their demented spouse.

The first part of the project consists of an introduction and a problem area, leading to the
introduction of the method of investigation. Then the main focus points of the paper will be
elaborated and the theory introduced. Subsequently the analysis of the interviews, which will be
expanded on in the discussion section of the paper. Finally a conclusion will be reached, based on

the results of the investigation.
In the theoretical section the following theorists appear:

Anthony Giddens and Arlie Hochschild, the purpose of which is to throw light on marriage. Alfred
Schiitz and Christine Swane expose everyday life, and Irvind Yalom and Steinar Ekvik, who focus

on the grief which may be related to having a demented person as your spouse.
The results of the investigation showed:

Relating to the role of caregiver major changes in everyday life can be observed. The informants
have experienced essential changes, both emotional and physical, in the period in which the
demented person lived at home. The period after the demented spouse had moved to a nursing home

also brings challenges and leaves a void in the everyday life of the informants.

In this connection it is observed that there are differences in the challenges that male and female
informants experience. The challenges of the women are often related to financial challenges
when the spouse has got senile dementia, where as the male informants more frequently experience

practical challenges in terms of cooking.



Forord

Jeg har gennem udarbejdelsen af dette speciale udviklet et kendskab til hvordan det er at veere
egtefelle til et dement menneske. Historierne har vaeret rgrende, og pa hver deres made givet et
unikt indblik i de udfordringer der er forbundet med at veere naertstaende til et dement menneske.
Der skal derfor lyde en ubeskrivelig stor tak til de otte informanter, der bidrog med deres personlige
beretninger. Det har vearet beundringsveaerdigt, at fa indsigt i hvordan I har formaet at bevare

livsmodet trods omstendighederne.

Endvidere vil jeg rette en tak til min vejleder Lisbeth B. Knudsen, for konstruktiv kritik i forlgbet,

og for at have taget godt imod specialeemnet.

Der skal ogsa rettes en tak til min vidunderlige krudtugle, Arthur, for under specialeskrivningen

altid at kunne give mig et smil pa leben.
Dernast skal der ga en tak til mine foraldre for den altid gode statte.

Yderligere vil jeg takke min keere farfar for mange gode samtaler over kakkenbordet, samt for at
vaere en stor inspirationskilde og et lysende eksempel pa hvordan en god alderdom mestres. Du

formar til stadighed at give mig nye -og vigtige perspektiver pa livet.

Den sidste person jeg gnsker at takke dybt, naede desveerre ikke at laese mit speciale, men har veeret
med mig i mine tanker siden hun gik bort. Min elskede bedstemor der gennem min opvaekst og
studieperiode altid har vaeret min faste stette og opbakning, bade pa det personlige og faglige plan.
Af hjertet tak.
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1 Indledning

Opgaveprasentation og problemfelt

“Nu skilles vi langsomt, sddan er det blevet. Nu gdr han ind i tusmorket, jeg prover at folge ham pd

de vilkar, vi nu fdr, sd lenge jeg kan skimte omridset af min elskede [... ] ” (Olesen: 2002; 29).

Disse indledende ord er en fglelsesmaessig beretning, om hvad det vil sige at veere agtefeelle til et
dement menneske. Og en beskrivelse af det hjerteskeerende langsomme farvel til den person man

gennem mange ar har elsket, som mange agtefeller til demente gennemlever.

Dette speciale har til formal at undersgge denne problematik, og dermed sztte fokus pa den proces
egtefeeller til demente oplever i lgbet af den dementes sygdomsforlgb. Herunder hvordan
egtefellernes hverdagsliv endres, nar de udover at veere &gtefalle ogsa bliver omsorgsperson for

den demente. Empirien er indsamlet via otte kvalitative interviews.

De interviewpersoner der indgar i undersggelsen, har alle en dement agtefelle der er bosiddende pa
et plejehjem. Der vil i undersggelsen blive fokuseret pa, hvordan informanterne har tacklet
situationen fra starten af egtefeellens demenssygdom, og til tiden efter at den sygdomsramte
agtefelle er kommet pa plejehjem. Derved er nogle af de svar informanterne har givet i interviewet,

baseret pa et retrospektivt synspunkt.

Som jeg vil komme ind pa i specialet, er det at have en dement agtefelle ofte forbundet med en stor
sorg, bekymring og praktiske udfordringer, der kan fa store konsekvenser for den raske agtefaelles

hverdagsliv.

Baggrunden for dette valg af emne skal findes i min egen interesse for arbejdet med aldre
mennesker, og en nysgerrighed efter at forsta den kompleksitet i demenssygdommen, som
agtefaeller til demente oplever. Mit engagement for demensomradet er tilmed ogsa drevet af egen
erfaring. Inden jeg besluttede at ga den akademiske vej, tog jeg uddannelsen som social -og
sundhedshjelper. Igennem dette uddannelsesforlgb madte jeg mange demente, samt pargrende til
demente. Da jeg pabegyndte mit universitetsstudie bevarede jeg tilknytningen til &ldreplejen ved at

arbejde for et vikarbureau. Jeg har via disse jobs ofte teenkt pa, hvor kraevende det matte veere, bade



fysisk og psykisk, for gtefeller til demente at handtere den dementes sygdom, hvorfor jeg vil

benytte specialelejligheden til at satte fokus pa dette omrade.

Specialet er formidlet saledes, at det ogsa henvender sig til mennesker uden for universitetsregi, der
forhabentlig kan fa nye perspektiver pa emnet, og et gget indblik i, hvilke udfordringer egtefaller

til demente star over for.

Demens er en udbredt sygdom, der rammer alle samfundslag. Det blev i januar 2014 anslaet, at der
er ca. 90.000 mennesker i Danmark der lider af en demenssygdom?. Demens udvikler sig langsomt
over en arraekke, og pavirker den dementes relationer, da den demente i sygdomsforlgbet e&endrer
karakter, hvilket ofte vil ga hardest ud over dem der star den sygdomsramte narmest i hverdagen,
sasom den dementes agtefalle (Sejerge-Szatkowski: 2002; 23) (Ershgll: 2000; 33).

| et studie, omhandlende @ldre, hukommelse og helbred, fulgte man i 12 ar over 5000 &ldre
mennesker. | undersggelsen fulgte man, med henblik pa demens, specifikt 1221 agtepar. Her viste
det sig, at der var en langt starre sandsynlighed for at udvikle en demenssygdom, hvis man var
samlevende med sin sygdomsramte mand eller hustru. Undersggelsen papegede ogsa, at det er en
veaesentlig faktor, hvor lenge &gtefallerne bor sammen, efter at den ene part er blevet dement.
Risikoen for at udvikle demens for den ikke dementramte a&gtefeelle stiger vaesentligt, hvis der er
tale om laengere tids samlevende (Norton: 2010; 897). Arsagen til dette er ikke kendt, men det
antages at der her, blandt andet, kan veere tale om, at pasningen af en dement &gtefelle medferer en
kronisk psykosocial belastning. Men naturligvis ogsa den faktor at de i perioden som
omsorgsperson bliver &ldre, spiller en rolle, da risikoen for nogle demensformer gges med alderen
(Alzheimer foreningen: 2012; 7). Yderligere viste undersggelsen, at der hos &gtefeeller til demente

er en hgjere dedelighed og en gget sandsynlighed for blandt andet at udvikle en depression.

Der er i dag flere kvinder end mand, der lider af en demenssygdom. Dette haenger primart sammen
med at nogle demensformer er aldersbetingede, og at middellevetiden for kvinder, er hgjere end for
maend?.Det er sveert at fastsla preecis, hvor mange demenstilfeelde der de kommende &r vil veere tale
om, da der er mange elementer der spiller ind. Ud over en stigning i middellevetiden, som i ar 2014

var 78 ar for maend og 81,9 ar for kvinder (Ibid), er der influerende faktorer som: indvandring,

! http://www.videnscenterfordemens.dk/viden-om-demens/tal-og-statistik
2 http://www.dst.dk/da/Statistik/emner/doedsfald-og-middellevetid/middellevetid.aspx



udvandring, den medicinske udvikling, livsstil mm. Derfor er det vigtigt at forsta
fremtidsprognoserne pa dette omrade, som veerende antagelser, der er foranderlige.

Videnscenter for demens, har lavet nedenstaende prognose over demensudviklingen, fra 2013 og
frem til 2040°.

2013 2015 2020 2025 2030 2035 2040
89.824 92.288 103.159 | 117.522 134.654 151.438 164.304

Praevalens prognose for antal demente i Danmark 2013-2040

Som det ses i praevalensprognosen, er det anslaet at der i ar 2020 vil vere 13.335 flere der lever med
demens, end det var tilfeeldet i 2013.

Det vurderes, at der pa samfundsniveau bruges ca. 24 milliarder arligt* pa udgifter der er direkte
forbundet med demenssygdom, sasom plejehjemsboliger, dagcentre, plejepersonale, leegebesag,
medicin mm. Et tal der vil stige i takt med demensraten. Demenssygdommen er saledes et
veesentligt problem bade pa et mikro — og makroniveau. Endvidere vurderes demenssygdom at veere
en af de mest ressourcekraevende sygdomme i Danmark, iseer grundet dens varighed, da en

demenssygdom ofte straekker sig over flere ar (Alzheimer foreningen: 2012; 7). | forhold til

Ovenstaende er inddraget for at vidne om den nuvarende og fremtidige udfordring, samfundet star
over for pa demensomradet. Dog vil dette projekt primert fokusere pa de processer der foregar pa
mikroniveau. Specialet vil afdeekke de elementer, der synes at have vasentlig betydning for
agtefellernes hverdagsliv, efter at deres mand eller hustru er blevet dement. Herved inddrages ogsa
omrader, der ikke har direkte sammenhang til det at veere aegtefzlle til en dement. Disse omrader er
inddraget, for at opna en starre forstaelsesramme for, hvad agtefeller til demente gennemlever,

hvor eksempelvis de psykologiske alderdoms mekanismer kan spille en vasentlig indirekte rolle i

3 http://www.videnscenterfordemens.dk/viden-om-demens/tal-og-statistik/forekomst-af-demens-i-danmark

Tallene viser hvor mange der de kommende ar anslas at have demens. Disse tal er udarbejdet af ADI (Alzheimer
Disease International), og anvendes af WHO og den danske sundhedsstyrelse. Praevalenstabellen er udarbejdet af
data fra en verdensomspaendende demensrapport, der har samlet undersggelser pa demensomradet fra flere
vesteuropziske lande, omhandlende demensforekomst (Prince og Jackson: 2009), hvis procentsatser for kgn og alder
efterfglgende er koblet sammen med tal fra Danmarks statistik vedrgrende ldrebefolkningens stgrrelse og
sammensatning.

4 http://www.videnscenterfordemens.dk/forskning/forskningsnyheder/2014/06/demens-koster-omkring-24milliarder-aarligt
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tacklingen af den demente. Dermed abner specialet op for at medtage elementer fra andre

fagretninger end sociologien.

Problemformulering

Pa baggrund af ovenstaende, gnsker jeg at undersgge:

Hvordan tackler egtefeeller til demente den dementes sygdomsforlgb, samt hvordan &ndres deres
hverdagsliv, nar de skal varetage rollen som omsorgsperson for den demente? Og ses der en forskel
pa hvordan maend og kvinder udfordres i rollen som omsorgsperson? | den forbindelse tilleegges det

kenssociologiske aspekt, og hverdagslivet en central rolle i undersggelsen.

Afgraensning af problemfelt

Som det fremgar af ovenstaende, leegges der i denne undersggelse vaegt pa de egtefaller, hvis
partner lider af sygdommen demens, hvor demensformen hos de fleste gar under betegnelsen
Alzheimer®. Endvidere er der, i specialets sammenhzng, taget udgangspunkt i den aldre
aldersgruppe, hvorved det afgreenser sig fra de eventuelle forskelle i de aldersbetingede

udfordringer som demenssygdommen medfgrer.

I undersggelsen tages der udgangspunkt i eegtefeellernes oplevelse af den dementes sygdomsforlab,
hvorfor der i dette tilfeelde ses bort fra andre pargrendes beskrivelser af heendelsesforlgbet. Dog vil
der veere et fokus i opgaven, der retter sig mod det familizere og sekundeere netveerk, da disse

vurderes at have betydning for aegtefeller til demente menneskers hverdagsliv.

Yderligere afgranser specialet sig fra andre etniske kulturer end den danske. Da der kan veere store
kulturelle forskelle pa, hvordan man handterer en sygdomsramt agtefelle, har det veeret nadvendigt
at afgreense sig til en specifik kultur. Et flerkulturelt fokus ville kreeve en udvidelse af
problemformuleringen, og et vaesentligt mere kompliceret feltarbejde, end det tidsperspektiv dette

speciale tillader.

5 Der findes forskellige demensformer, blandt de hyppigste, foruden Alzheimer demens, kan navnes: Vaskulzaer
demens, Lewy body demens og Frontallapdemens. Falles for dem alle er dog, at de pavirker den sygdomsramte
mentale faerdigheder, og er fremadskridende (Alzheimer foreningen: 2012).
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2 Begrebsafklaring

Her praesenteres specialets centrale begreber.

Omsorgsperson: Et af ngglebegreberne i nervarende projekt er omsorgsperson. Dette begreb
rummer bade den falelsesmaessige og den praktiske omsorg, hvorved det er pa sin plads med en
konkret definition af ordet. | (Lewinter: 2008), defineres omsorg ud fra en forstaelse af, at der er
tale om en person der er afhangig af en andens hjelp, graden af hjelp spiller her ingen rolle. Ud fra
dette kan der veere tale om fire typer omsorgspersoner. Disse fire typer af omsorgspersoner er

skitseret i nedenstaende tabel.

Uformel omsorg for seerlige individer | Formel omsorg for ”fremmede”

Ikke Aflgnnet | Agtefeeller, bgrn, venner mm. Frivillige

Aflgnnet Betalt privat hjelp Offentlig hjeelp: Fx hjemmeplejen,
plejeinstitutioner

(Lewinter: 2008; 89).

Da specialets omdrejningspunkt er den uformelle, ikke aflannede omsorgsperson for serlige

individer, udelukkes de andre typer af omsorgspersoner.

At vaere uformel omsorgsperson®, betyder at man bidrager til at optimere forholdet for den
sygdomsramte. Yderligere indeberer det at man kan drage fysisk omsorg og hjelpe den demente
med dagligdagens forhindringer (Lewinter: 2008; 90). Det er i specialets henseende vasentligt at
skelne mellem at vaere uformel omsorgsperson for den demente i eget hjem, og vaerende besggende
uformel omsorgsperson, pa den dementes bosiddende plejehjem. Det synes derfor ngdvendigt at
tilfare en ekstra dimension til begrebet, uformel omsorgsperson. Saledes at der ogsa kan vare tale
om en rolle som primar uformel omsorgsperson, for szrlige individer’. Den primere uformelle
omsorgsperson refererer hermed til den rolle, informanterne havde, inden deres demente mand eller

hustru kom pa plejehjem, og hentyder til, at det pa davaerende tidspunkt primeert var deres rolle at

6 Refereres til som omsorgsperson i fplgende
7 Refereres til som primaer omsorgsperson i fplgende
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drage omsorg for den demente. Begrebet uformel omsorgsperson anvendes, nar der refereres til
informanternes rolle, efter at deres demente mand eller hustru er kommet pa plejehjem. Denne rolle
indeholder dermed andre opgaver end rollen som primar omsorgsperson, da a&gtefeellerne til
demente i rollen som omsorgsperson ikke leengere star med det daglige ansvar for at skulle daekke
den demente agtefelles basale behov. Da de agtefeller til demente, der indgar i undersggelsen, alle
har deres partner pa plejehjem, vil den del der refererer til tiden som primar omsorgsperson for den

demente, besvares retrospektivt.

Sorg: | specialet vil der lgbende refereres til sorg, hvorfor det er pa sin plads at definere dette
begreb. Den psykologiske forstaelse af sorg, kendetegnes som en smertefuld sjaelelig proces, der er
foranlediget af et tab. Et tab der ikke ngdvendigvis er forbundet med dedsfald, men ogsa kan vare
foranlediget af at miste noget, man har kaert, som for eksempel tab af et godt helbred (Hauge og
Brarup: 2005: 39). Den sidste del af denne sorgdefinition leegger specialet sig op af. Begrebet sorg
skal saledes ses som fglelsesmaessige reaktioner pa de negative forandringer, demenssygdommen

fgrer med sig.

Hverdagen: Hverdagen er ligeledes et centralt begreb i opgaven, hvor agtefealler til dementes

hverdagsliv gnskes undersagt.

Hverdagslivet forstas som det liv der leves hver dag. Hverdagslivet rummer oplevelser, rutiner og
refleksioner. Oplevelserne kommer til udtryk, idet egtefaellerne til demente bliver bedt om at
beskrive gennemlevede episoder med deres demente a&gtefaelle. Den refleksive del og rutinerne i
hverdagslivet viser sig nar der sperges ind til hverdagslivet som helhed, og hvordan hverdagen har
forandret sig under deres a&gtefeelles demensforlgb. Hvorvidt disse beskrivelser er i
overensstemmelse med virkeligheden, ses der i denne henseende bort fra, da det er den subjektive

oplevelse af virkeligheden, der gnskes undersgagt.
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3 Udvidet forstaelse af specialets fokusomrade

Demens

Demens betyder nedsat hjernefunktion pa det intellektuelle plan. Ved denne sygdom mister den
sygdomsramte med tiden sin evne til at huske, samt andre mentale feerdigheder. Demens starter i det
sma og udvikler sig gradvist. Der ses dog en forskel i, hvordan demensen kommer til udtryk,
afhaengig af hvilken demensform der er tale om. Men ved alle former, vil der veere tale om
sveekkede mentale feerdigheder (Alzheimer foreningen: 2012; 7). Eksempelvis ved at
korttidshukommelsen svaekkes®. Derefter udvikler det sig typisk til, at den demente ikke leengere
kan huske igangveerende samtaler og derfor ofte gentager sig selv, for til sidst ikke at kunne
genkende sine nermeste eller sit eget navn. Yderligere ses det ofte, at demente a&ndrer adfaerd,
eksempelvis ved at blive udad reagerende og aggressiv i tonen. (Garett: 2008; 380). Da hjernens
frontallapper ogsa pavirkes ved demens, risikerer den demente at miste sine heemninger, og det

bliver derved vanskeligt for den demente at overholde de sociale normer®

Den hyppigste form for demens i Danmark er Alzheimer, denne form for demens udger cirka 60%
af tilfeeldene (Torres: 2012; 13). Demens er en sygdom der Igbende forvarres og kan straekke sig
over fa ar til flere artier, hvor den derefter har dgdelig udgang (Alzheimer foreningen: 2012; 7). For
den dementramte vil den farste periode, hvor vedkommende stadig er bevidst om sin sygdom veere
den vaerste. | denne fase, viser nogle af symptomerne pa demens sig ved, at den demente oplever
evnen til at lzere nyt reduceres; haendelser, der har fundet sted for nyligt, glemmes;
bevidsthedsniveauet er normalt; initiativlgshed; treethed og manglende koncentration i
begyndelsesfasen (Solheim: 1999; 35).

Nar den demente senere befinder sig pa det stadie, hvor personen ikke laengere kan orientere sig
eller huske, vil vedkommende ikke leengere opleve sin sygdom som veerende problematisk i samme

grad. Symptomerne i denne fase kendetegnes blandt andet ved at hukommelsen for haendelser

8 http://www.netpsykiater.dk/HTMsgdf/Demens.htmis1

9 http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-
ognervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
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http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/
http://www.sundhedsguiden.dk/da/temaer/alle-temaer/hjernen-og-nerverne/sygdom-i-hjernen-og-nervesystemet/degeneration/demens-%28inkl-alzheimers-syge%29-/

leengere tid tilbage svaekkes; opfattelsen af egen person og identitet sveekkes; apraksi og agnosi®®
kan forkomme; orienteringsevnen svaekkes og dagligdagens mestring, som eksempelvis personlig

pleje og madlavning, forringes (lbid).

Omvendt proportionelt med at den demente bliver mindre bevidst om graden af sygdommen, bliver
det primeere netveerk ofte mere bevidst om sygdommens konsekvenser, hvorfor demens ofte
betegnes som de pargrendes sygdom (Swane: 1996; 337). Demenssygdommens pavirkning pa

familien, vil bergres naermere i afsnittet: Familiens betydning.

Alderdommen

Da der i specialet tages udgangspunkt i et felt der oftest omhandler a&ldre mennesker, er det relevant
at kigge pa, hvilken betydning alderdommen har for tilvaerelsen, generelt set. Det er dog vaesentligt
at papege at alderdommen er et vidt begreb, der historisk set har a&ndret sig, hvorved alderdommen
ogsa preaeges af, hvilken veerdi samfundet og folk vi omgas tilleegger den (Vincent: 2003; 7). Nar
man nar op i alderen, sker der &ndringer mentalt og fysisk. | dette afsnit vil der l&egges vaegt pa den
psykologiske og sociologiske del af alderdommen. Da disse spiller en vasentlig rolle for, hvordan

&gtefeeller til demente tackler den demente sgtefalles sygdomsforlagb.

Den psykologiske aldring

| dette afsnit drages fokus mod de psykologiske mekaniser i alderdommen. Baggrunden for dette er
at drage opmarksomhed mod, at a&egtefaller til demente ogsa gennemlever alderdomsforandringer,
og at disse skal tages med i betragtning, nar der kigges pa den udfordring det er at veere aegtefalle il

et dement menneske.

13 Apraksi er: Manglende evne til at kunne beherske muskelbevagelser, selvom muskelkraften ikke er nedsat.

Patienter, som lider af apraksi, har vanskeligt ved at udfgre sammensatte bevaegelser, fordi hjernen synes at have tabt evnen
til at planleegge bevaegelsen.

http://www.denstoredanske.dk/Krop, psyke_og_sundhed/Sundhedsvidenskab/Medicinske_nervesygdomme/apraksi

Agnosi er: “Manglende evne til at genkende genstande pa trods af, at klare sanseindtryk af genstandene foreligger”.
http://www.denstoredanske.dk/Krop, psyke _og_sundhed/Psykologi/Psykologiske_termer/agnosi?highlight=agnosi
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De psykologiske faktorer vil i alderdommen have en stor betydning, og er med til at afgare,
hvorvidt pensionstilveerelsen bliver en tilfredsstillende periode eller ej. | alderdommen vil der ofte
komme udfordringer, i form af en ubalance mellem de muligheder man har fysisk og mentalt, og de
gnsker for udfoldelse man reelt set har (Kirk og Schroll: 1998; 54).

Da mennesker opfatter verden subjektivt, kan der vare forskellige forstaelser af, hvad der anses for
problematisk, og hvad der ses som udfordringer. Dette vil have betydning for tilgangen til
situationen, og dermed gve indflydelse pa hvordan &ldre handterer hendelser i alderdommen (Kirk
og Schroll: 1998; 56). Endvidere spiller ogsa livshistorien og kulturpreegningen en rolle, da de
tidligere oplevelser er med til at skabe individet, og gar hver person unik, hvilket giver forstaelse
for, hvordan mennesker kan tackle forholdsvis ens situationer forskelligt (Forskningsministeriet:
1996). Disse faktorer pavirker alle den mentale indstilling hos agtefeller til demente, og indvirker
pa, hvor godt de mestrer de udfordringer, de star over for i lgbet af deres mand eller hustrus

demensforlgb.

Den sociologiske aldring

Alderdom forstas sociologisk set som en social konstruktion. Den aldre bliver bade pavirket af -og
indvirker tilbage pa det samfund vedkommende begar sig i, hvorved der i feellesskab dannes en
forstaelse af, hvad det vil sige at blive &ldre. Denne sociale konstruktion af alderdommen, influerer

pa mange ting i den &ldres hverdag.

“People in the West know their age because society regulates public life accoring to chronological

age. Age is not only ritualised but also bureaucartised” (Vincent: 2003; 8).

Dette ovenstaende citat pointerer at det er samfundet som helhed, der er med til at markere
overgangen til alderdommen. Disse samfundsindikationer pa alderdom, kan ses via ritualer der
minder folk om at de bliver &ldre, eksempelvis i form af fadselsdagsfejring og de lovmaessigheder
der praeger vilkarene i alderdommen, sasom pensionsalder og udlghsdato for karekort (Kirk og
Schroll: 1998: 67).

| forlengelse af ovenstaende gnskes der her tilfgjet en yderligere dimension til den sociologiske
aldring. Gennem hele livet besidder man forskellige roller, nogle starre end andre. Disse roller

opnas i interaktion med andre, hvor de enten tilfares af andre eller skabes selv. Disse roller er med
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til at praege selvidentiteten og giver individet udviklingsmuligheder. Som eldre vil de fleste have
oplevet en del rolletab, eksempelvis i form af afslutningen pa det at veere en aktiv del af

arbejdsmarkedet (Monrad:2010;13). Dog vil alderdommen ogsa tilfgre den aldre nye roller.

Grunden til at denne del inddrages er, at der hos agtefeeller til demente vil veere tale om et rolleskift,
fra vaerende den dementes agtefelle til ogsa at besidde rollen som omsorgsperson for den demente.
Dette rolleskift kan ud fra ovenstaende udfordre identitetsopfattelsen hos den dementes agtefelle,

og dermed gve indflydelse pa handteringen af situationen og hverdagen.

Hverdagen med en dement

At vare egtefalle til en dement kan for mange vare bade falelsesmassigt og fysisk hardt, og aver
dermed stor indflydelse pa hverdagslivet (Alzheimer foreningen: 2012; 20). Isar den fase hvor den

demente bor i eget hjem, kraever ofte mange ressourcer af agtefellen, og omlaegning af hverdagen.

"Mange hjemmeboende aldersdemente og parorende opplever en okende isolering etter hvert som
sykdommen skrider frem [...]. Mange er i tillegg alene om omsorgsansvaret og far problemer hvis

de skal la den demente veere alene” (Solheim og Aschehoug: 1996; 84).

Ofte har &gtefeller til demente tilbragt en lang arreekke med deres mand eller hustru, hvor de
gennem arene har opbygget familie, et hjem, en feelles vennekreds og en masse minder. Ud over
den psykiske belastning, har der for den raske agtefeelle typisk vaeret mange praktiske udfordringer
den tid de, i demensforlgbet, delte bopeel, hvorfor det har veeret ngdvendigt at omlaegge

hverdagslivet.

Dementes tidsfornemmelse vil med tiden svigte, og de mister evnen til at planleegge og strukturere
deres hverdag. Selv de garemal der har veeret en naturlig del af hverdagen i mange ar, bliver svare
at handtere, da der for den demente ikke er system i reekkefglgen af handlingerne (Swane: 1993;
40). Hverdagen med en dement er derfor, pA mange mader uforudsigelig, da demente lever i nuet og
har vanskeligt ved at forstd konsekvenserne af deres handlinger. Dette satter store krav til den raske
agtefelle, der far til opgave, at varetage den demente a&gtefalles basale behov, overtage den
dementes tidligere opgaver i hjemmet, samt forsgge at opretholde en forholdsvis normal hverdag.
Denne ggede belastning ger at mange agtefeeller beskriver rollen som primar omsorgsperson, som
veerende i konstant beskeeftigelse, uden mulighed for at kunne restituere (Socialstyrelsen: 2013; 7).

17



Den sproglige formaen vil som tidligere navnt ogsa forsvinde gradvist, dermed skal de pargrende
ofte tilleere sig en ny kommunikationsform. Hvor man tidligere har kunnet fare en naturlig samtale
med sin partner, skal man ved samtale med en dement indstille sig pa at formulere satninger sa
enkelt som muligt, veere talmodig og tage hgjde for, at den demente ikke lengere falger

hverdagsstrukturen som tidligere (Swane: 1993; 41).

I bogen Pargrende om demens (Olesen: 2002), har 25 pargrende, herunder bgrn, egtefeller,
bernebgrn mm., givet et indblik i, hvad det indebzrer at have en naertstaende med demens. Blandt
andet beskrives det af en af de kvindelige medvirkende, hvor ressourcekraevende det var for hende
at bo sammen med sin demente mand, og hvordan hun manglede et frirum, hvor hun kunne vare sig
selv og samle tankerne (Olesen: 2002; 29). Gennem bogens beretninger er det tydeligt, at det
andrer hverdagen at vere nartstaende til et dement menneske, og at man iser som samlevende
agtefaelle til et dement menneske, ofte ma indrette sig efter den dementes behov. En tilpasning der
vil kreeve mere af eegtefeellen, i takt med at den demente mand eller kones sygdom skrider frem
(Prince og Jackson:2009;54).

Kansperspektivet

Baggrunden for at inddrage kansperspektivet i dette speciale, er en forventning til, at der bade vil
vaere en praktisk og en falelsesmaessig forskel pd maend og kvinders handtering af agtefaellens
demensforlgb. Dette afsnit er tredelt, idet den farste del sgger at forklare baggrunden for den
praktiske udfordring, der antages geldende i hgjere grad for mandlige agtefaller til demente, end
for kvindelige. Til dette inddrages et historisk tilbageblik pa den @ldre genrations typiske vilkar

under opveeksten.

Afsnittets anden del fokuserer pa baggrunden for en eventuel differentiering hos maend og kvinder, i

den faglelsesmassige sorgreaktion.

Den sidste del inddrager eventuelle kansforskelle i etableringen og bibeholdelse af sociale

relationer.
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Kgnsroller i et historisk perspektiv

Interviewpersonerne der indgar i dette speciale, er alle fgdt i perioden ar 1926 - 1946.
Informantgruppen har derved, pa flere omrader, veeret vidne til et samfund, der har udviklet sig fra
vaerende traditionelt til at bryde med samfundets fastsatte normer. Dermed er det relevant at sette
sig ind i datidens livsvilkar og ikke mindst datidens kensroller, da kan skal ses i et
livslgbsperspektiv, og det betyder, at forhold vedrgrende kan i de tidlige ar ger sig geldende senere
i livet” (Lewinter:2008;127).

11930’erne sés der en tendens til at kvinderne begyndte at bidrage til feellesokonomien, ved at
arbejde ude, ogsé selv om manden var i job. Undersggelser fra 30’erne har vist at kvinders
gennemsnitlige bidrag, i visse grupper udgjorde 15% af husstandsindkomsten (Paludan: 2002; 326).
Dog var det typiske kensrollemenster stadig af patriarkalsk karakter, hvilket fortsatte i 1940’erne og
1950’erne, hvor det pa trods af at arbejdslesheden i halvtredserne faldt, ofte var manden der
arbejdede ude og kvinden der gik derhjemme (Dahl: 2010; 7).

Det var 0gsa en periode, der ikke bar pa de store forandringer i de traditionelle opfattelser af,
hvordan kensrollefordelingen skulle vaere. Man gjorde, som man hidtil havde gjort, og satte ikke
spargsmalstegn ved om denne opfattelse var hensigtsmaessig (Paludan: 2002; 374). Saledes var
kansrollefordelingen, at manden tjente pengene, og kvinden stod for husholdningen og pleje af
barnene. Denne rollefordeling ma antages at have veret geldende for hovedparten af
informanternes opvaekst. Jeevnfar Lewinter (2008) er der derved en sandsynlighed for, at de har
viderefert denne kansrollefordeling i deres eget egteskab, hvorfor de &gteskabelige funktioner har
taget udgangspunkt i kennet. | situationen, hvor den ene part bliver dement, kan det derfor vere

sveart for den dementes agtefelle, at fa hverdagen til at haenge praktisk sammen.

1960’erne var en tid, hvor der blev opger med samfundets traditionelle vardier, herunder ogsa
kansrollerne. Iszr spiller aret 1968 en stor rolle i denne kontekst. Det der i dag betegnes som 68 —
generationen, indbefatter dem der i ar 1968, var mellem 18 og 25 ar (Borg: 2008). Dette arti barer
preeg af stor fremgang, og der bliver et gget behov for nye arbejdspladser, blandt andet i kraft af den
ggede industrialisering og den offentlige sektors udvikling og udvidelse. Dette bevirker ogsa at
kvinderne i hgjere grad kommer pa arbejdsmarkedet (Dahl: 2007; 14). |1 1965 blev der udfert en

starre spgrgeskemaundersggelse, af et repraesentativt udsnit af befolkningen. Denne undersggelse
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havde til formal at undersgge forholdene for gifte kvinder under 60 ar. Her viste det sig at 33% af

kvinderne i dette tidsrum var beskeftigede ved udearbejde®® (Fog: 1975; 47).

Hvor 1960’erne var baret af vaekst, og optimisme, stod det anderledes til i 1970 erne. I dette arti
stiger arbejdslgsheden, og teknologien vinder starre indpas i industrien. Det er ogsa i dette arti at
redstrempebevagelsen, som var en del af 60’ernes ungdomsoprar, dukker op.
Radstrampebevagelsen satte fokus pa ligestilling og at kvinden ikke leengere skulle undermineres
af de mandlige -og samfundsrelaterede fastsatte kanspreemisser. Kvinden skulle saledes vere
frigjort og selvbestemmende (Dahl: 2008; 192).

Sociale relationer og kan

Ud over kansforskelle vedrarende praktiske ggremal i hverdagen og den falelsesmaessige
sorghandtering er det ogsa relevant at fokusere pa de sociale relationer. Da det at indga i sociale
relationer kan gare hverdagen lettere for den ikke dementramte &gtefeelle og har en positiv
forebyggende effekt pa helbredet (Holstein: 2000; 29).

Forskelle pa den made mend og kvinder interagerer med andre pa, hanger ifglge Lewinter (2008)

ofte sammen med de tidligere levear.

“Undersogelser viser, at sociale relationer er kgnnede; det vil sige, at der findes kansmassige
forskelle pa, hvordan kvinder og mand indgar i disse. Med udgangspunkt i et livslgbsperspektiv kan
man argumentere for, at den made, man indgar i disse relationer pa, opbygges igennem hele livet.
Det betyder, at de kansmaessige forskelle, som opstar i de tidligere faser af livet, fortsatter og ogsa
findes i de senere ar” (Lewinter: 2008; 133).

Endvidere viser det sig, at mand over 65 ar, har svearere ved at bibeholde de sociale relationer, de
indgik i med deres &gtefalle, nar de bliver alene, end kvinder har. Den manglende evne til at
fastholde disse relationer betyder, at de i stedet gger afhaengigheden til det familizere, og at det ofte
er barnene der treekkes pa. Men ogsa nar det omhandler relationen til bgrnene, ses der en forskel.
Nar kvinden bliver alene, fortsztter kontakten til barnene pa samme niveau som tidligere, hvorimod

mandens kontakt til barnene mindskes, nar han bliver alene (Lewinter: 2008: 134).

10 Heraf 16% i deltidsarbejde og 17% i heltidsarbejde. Antal respondenter var i denne undersggelse: 2.610.
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Nar der kigges pa omsorg af partneren, ses det, at det hovedsageligt er kvinderne, der varetager
opgaven som omsorgsgiver af den dementramte agtefalle. Dette haenger sammen med, at kvinder
hgjere grad end mandene, patager sig denne rolle, ogsa selvom denne rolle indebarer en stor

omlaegning af hverdagen (Gaugler: 2014; 60).

Pa trods af dette viser det sig, at mandene er langt mere tilfredse med sig selv som omsorgsperson

og mindre triste, nar der er tale om plejen af en syg agtefalle. Hvilket angiveligt haeenger sammen

med, at kvinderne i hgjere grad opfatter det at give omsorg, som en naturlighed, der ikke kraever den

store anerkendelse (Lewinter: 2008; 139).

Nar dette overfares til specialets fokus, kan det antages, at der hos kvindelige agtefeller til et
dement menneske ses et starre behov for at yde omsorg over for den demente agtefeelle, hvilket
dermed gver indflydelse pa, hvorvidt maend og kvinder i denne henseende pavirkes forskelligt af

&gtefeellens demensforlgb.

Familiens betydning

Familien har stor betydning i et demensforlgb og vil oftest veere dem, der er taettest forbundet til det

demente menneske og &gtefelle. Forskellen mellem familie-relationer og andre sociale relationer,
er i specialets kontekst, at familien ofte selv er meget falelsesmassigt involveret i demensforlgbet
(Alzheimer foreningen: 2012; 20). Disse falelser skal bearbejdes, samtidig med at man i familien
har behov for hinandens stette. Da jeg i specialets empiriske sammenhang har afgreenset mig fra
andre pargrende end agtefaller til demente, vil jeg her kort belyse, hvordan et demensforlgb ikke

kun pavirker det demente menneskes agtefelle, men ogsa den gvrige familie.

I bogen Samveer med demente, der er skrevet af de to gerontopsykologer: Jane Cars og Birgitta
Zander (2000), er et kapitel dedikeret til familiens oplevelser, hvor der er taget udgangspunkt i
familiemedlemmer til demente og deres erfaringer. Her har de opsummeret hvilke dramatiske
forandringer, der i sadant et haendelsesforlgb kan have indflydelse pa familien. Disse forandringer

ger sig blandt andet gaeldende ved at:

- Rollerne i familien forandres ofte pa en gennemgribende made
- Der kan opsta konflikter i familien pa grund af de nye krav, der stilles

- Gensidigheden i relationerne gar tabt (Cars og Zander: 2000; 26).
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Selvom den primare forandring oftest er forbeholdt forandringen mellem den demente og dennes
agtefelle, kan disse forandringer fa indirekte betydning for familien, da der angiveligt vil komme
falelsesmaessige reaktioner pa denne forandring, hos den ikke dementramte agtefalle. Disse

falelsesmaessige reaktioner, ses ved eksempelvis:

- Sorg, afsavn, skuffelse

- Vrede, irritation, raseri

- Skyldfelelser og samvittighedsnag - Ambivalens, modstridende fglelser (Cars og
Zander: 2000; 27).

Ovenstaende reaktioner kan i mange tilfeelde teenkes, at forandre den familieere interaktion, da den
@&ndrede situation skaber store forskelligartede falelsesmassige reaktioner. Eksempelvis uenighed
omkring hvem der skal gare hvad i omsorgssituationen, kan skabe store familieere konflikter
(Solheim: 1999; 99). Det kan have indflydelse pa agtefaller til dementes hverdagsliv, hvis for
eksempel bgrnene er uenige i maden, hvorpa den demente agtefalles demenssygdom skal

handteres.

Ud over fokus pa den falelsesmassige del, er det relevant ogsa at papege at familien ses som en
ressource, der kan veere der for det demente menneske i omsorgssituationen. En undersggelse
udarbejdet af socialstyrelsen viser, at det i de fleste tilfeelde vil veere familien der rettes henvendelse
til, hvis eegtefeeller til dementramte, har behov for hjeelp (Socialstyrelsen: 2013; 36). Samtidig ses
familien ogsa som en vigtig informationskilde, i forhold til samarbejdet med de
sundhedsprofessionelle under et demensforlgb, da familien i denne sammenhang typisk vil vere

dem der farst maerker eventuelle forandringer hos den dementramte (Sundhedsstyrelsen: 2011; 29).
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4 Metode

Valg af metode til dette projekt, har vaeret baret af en nysgerrighed efter hvad det er informanterne
gennemgar praktisk og falelsesmaessigt i &gtefaellens demensforlgb, samt en forforstaelse af at
hverdagen i denne sammenhzng spiller en vigtig rolle, da hverdagslivet i mange tilfelde ma
tilretteleegges efter den dementes tilstand og behov. Derfor har det i denne henseende veeret

naturligt at anvende den kvalitative metode.

Nar man giver sig i kast med en kvalitativ undersggelse, er der visse overvejelser man skal gere sig.
Blandt andet hvordan man vil have adgang til undersggelsesfeltet, den videnskabsteoretiske
forforstaelse, interviewformen og ikke mindst rollen som interviewer i mgdet med informanterne.
Jeg vil i dette metodeafsnit, komme ind pa udfarelsen af undersggelsen, den videnskabsteoretiske

tilgang og mine egne refleksioner i forhold til undersggelsesmetoden.

Adgang til feltet

I mit tilfeelde har det veeret oplagt at tage kontakt til informanterne via plejehjem, hvor beboerne
lider af demens, dette da bade fasen, samt overgangen, fra primeer omsorgsperson til omsorgsperson
gnskedes undersggt. Den farste kontakt til plejehjemmene blev taget bade telefonisk og personligt.
Baggrunden for dette er, at der ved det farste plejehjem jeg kontaktede personligt, blev opfordret til,
at jeg fremover henvendte mig telefonisk, hvis jeg ville vere sikker pa at kunne komme i kontakt
med en gatekeeper. Pa trods af dette, oplevede jeg fra start stor velvillighed fra plejehjemslederens
side. Hun prioriterede med det samme at finde informanter til specialet, da hun mente der generelt
var for lidt fokus pa denne del af demenssygdommens konsekvenser. | Igbet af fa dage blev der
gennem plejehjemslederen etableret kontakt til fire informanter, henholdsvis to mand og to kvinder.
Efterfglgende blev der taget telefonisk kontakt til tre andre plejehjem, der bidrog med at finde de

resterende fire informanter.

Udvelgelseskriterierne fra plejehjemslederne gik pa, hvilke aegtefaller til demente, de vurderede
havde det starste overskud. Dette medfarer naturligvis et bias, der er med i overvejelserne, da det

betyder at de hardest ramte aegtefaeller i den indledende fase, er sorteret fra.
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Interviewform

Til empiriindsamlingen tages der udgangspunkt i det narrative interview. Det narrative studie
adskiller sig fra det rene kvalitative studie, idet personernes fortallinger ikke kun analyseres ud fra
det informanterne forteller, men ogsa maden, de forteller det pa. Historien er essensen i det
narrative interview, og der fokuseres her pa opbygningen og indebarer ogsa en vaesentlig tidslig
dimension (Kvale: 2004; 19). Ud over tidsligheden, indeholder det narrative interview en social
dimension, samt fokus pa mening og handling (Kvale: 2004; 198). Den narrative fortelling er i
konstant udvikling, da livet ikke er i stilstand og der Igbende vil opsta nye handelser, der kobles pa
den narrative fortelling (Horsdal:2012; 70). Derfor skal det narrative interview ogsa ses som et
produkt af informanternes hukommelse, hvorved tidsligheden er med til at skabe en sammenhang i
forteellingen (Lawler: 2008; 23). | forbindelse med dette er der en forstaelse af at det der oftest
knyttes til forteellingerne, er de haendelser der kan karakteriseres som
“peak’’experience.”Peak’experience er de oplevelser, der har gjort sterst indtryk pa informanterne,

og som oftest er fglelsesrelaterede (Glavind: 2014; slide 24 -25).

Interviewene er foretaget som semistrukturerede interviews. Der har séledes veret en forskel pa
hvilke spgrgsmal der er stillet til de forskellige interviewpersoner, og maden hvorpa de er
formuleret. Dog er jeg under alle interviewene kommet rundt om de fastlagte emner. Det
semistrukturerede interview har vist sig som en fordel, idet der har veeret stor forskel pa, hvordan
informanterne har tacklet spgrgsmalene, jeg har derfor kunnet navigere rundt i reekkefglgen, hvis
der eksempelvis var et spargsmal der blev for fglelsesladet. Blandt andet har interviewspgrgsmalene
omhandlende hverdagen som omsorgsperson vist sig at veekke mange falelser hos flere af
informanterne, hvor jeg i de mest sarbare tilfeelde har kunnet aflede ked af det-hed falelsen med
spgrgsmal af mere praktisk karakter. Dette har bevirket at informanterne fik mulighed for at samle
tankerne igen. Dog skal det naevnes, at dette kun drejer sig om fa situationer, og at der i de fleste
tilfelde har veeret en mulighed for at sperge ind til de sarbare emner, uden at det har forstyrret
interviewet. Interviewene blev med informanternes samtykke optaget pa diktafon, hvorefter
transskriberingen blev foretaget. Transskriberingen forekommer i sin rene form, hvilket betyder at

interviewsamtalen er nedfaldet ordret.

I forhold til den tidsmaessige dimension af interviewspgrgsmalene, er det her vigtigt at gare sig
bevidst at spgrgsmal rettet mod informanternes periode som primar omsorgsperson for den

demente &gtefelle, besvares retrospektivt. Dette kan have den konsekvens, at der er ting fra
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perioden, der ikke leengere star sa klart i bevidstheden, og dermed ikke kommer frem i interviewet
(Trost og Jeremiassen: 2010;110). Endvidere er det taget i betragtning, at informanterne siden rollen
som primar omsorgsperson, kan have faet nye perspektiver pa denne periode, derfor kan der vare
elementer i de retrospektive svar, der ikke stemmer overens med, hvordan virkeligheden var pa det
givende tidspunkt. Hvis dette skulle vaere undgaet ville det have veeret ngdvendigt at opsgge
egtefeeller til demente mennesker, hvor den demente stadig boede i hjemmet. Ved dette scenarie
ville overgangsfasen fra primar omsorgsperson til omsorgsperson dog ikke kunne beskrives,

hvormed specialet ville miste noget af sin helhed.

Interviewforum

Interviewene foregik hjemme hos informanterne selv, efter informanternes eget gnske. Jeg havde
forinden taget telefonisk kontakt til dem, hvor jeg gav dem mulighed for enten at komme hjem til

mig, mades et neutralt sted eller at jeg kom hjem til dem.

Mine overvejelser omkring dette var, at det skulle vere i et miljg hvor informanterne falte sig
trygge, og at de i denne forbindelse ville have nemmere ved at agere naturligt i deres eget hjem.
Dette pa trods af bevidstheden om, at der inden for den kvalitative metode findes en opfattelse af, at
hjemmet som interviewforum altid bar udelukkes, da der her kan vare forstyrrende elementer,

sasom en telefon der ringer, eller en der banker pa dgren (Trost og Jeremiassen: 2010: 68).

En anden arsag til at jeg tilbed informanterne at interviewe dem i eget hjem var, at der i denne

henseende er tale om &ldre mennesker, hvis mobilitet kunne teenkes at veere begranset.

Hjemmet som interviewkulisse viste sig at veere en god beslutning, idet alle interviewene forlgb
uden forstyrrende elementer. Yderligere fik jeg hos samtlige af informanterne en rundvisning i
hjemmet efter interviewet, hvor de fortalte om de s&ndringer de havde lavet efter at deres mand eller
hustru var kommet pa plejehjem, samt viste billeder af familien. Dette gav mig som interviewer, en

ekstra dimension i forstaelsen af, hvad de havde gennemlevet.
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Rollen som interviewer

Ved narrative interviews er det vigtigt som interviewer, at have en talmodighed og abenhed for
informanternes fortaelling. Nar man foretager et interview, kan der vare en fare for at man som
interviewer, inden interviewet, fastleegger en dagsorden for besvarelserne. Man kan derigennem
komme til at pavirke interviewet i en vis retning. Derved bliver den identitet informanterne bygger

op igennem interviewet kunstig, hvorved interviewet mister sin helhed i forstaelsen af subjektet.

”Som interviewere afbryder vi typisk vore svarpersoner, nar de bryder ud i historier, eller i hvert
fald koder vi ikke historierne — de passer ikke ind i vore konventionelle kategorier. Sa de

menneskelige Selv, der kommer ud af vore interview, bliver kunstige i kraft af vor interviewmetode”
(Bruner: 1999:107).

Med dette in mente har jeg forsggt at lade informanterne fa sa meget rum som muligt, og give dem
plads til at bringe nye perspektiver ind i interviewet, samtidig med at jeg har holdt dem pa sporet af

hvad der var relevant for undersggelsen.

Endvidere har jeg fra starten vidst, at det var et sarbart emne jeg ville undersgge. Og at
informanterne i kraft af jeevnlige besgg pa deres demente agtefellers plejehjem, og nye
udfordringer i dagligdagen mm., jeevnligt bliver konfronteret med at deres hverdagsliv har endret
sig. Derfor har en god mellemmenneskelig interaktion, varet yderst veesentlig, i forhold til at fa
informanterne til at dbne sig op. Saledes har jeg forsggt at ggre mig bevidst om mit eget kropssprog,
sproglige fremtoning og ikke mindst at undga ledende spargsmal, ved at stille dem sa abent som
muligt. Yderligere har jeg anvendt den sociologiske situationsfornemmelse, hvilket indebarer, at
jeg etisk og metodisk, har vurderet tilgangen til informanterne, samtidig med at jeg har tilstraebt

sterst mulig indsigt i informanternes situation:

”Den sociologiske situationsfornemmelse skal sorge for, at vi forsoger at leve os ind i de
mennesker, som vi forsker iblandt og far en fornemmelse af deres verden og de vardier, motiver og

logikker, som preeger den, uden at vi forsoger at tage deres liv og identitet pa os” (Jacobsen: 2005;
251).
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Videnskabsteori

Ud fra den videnskabsteoretiske tilgang, etableres der en indledende forstaelse af de gnskede
undersggte feenomener. Det er saledes af stor betydning hvilket paradigme, der tages udgangspunkt
i, da det er med til at preege forskerens made at begribe og analysere fa&enomenerne pa (Pedersen:

2001; 26). | denne undersggelse tages der udgangspunkt i den hermeneutiske tilgang.

Den hermeneutiske tilgang ses ved, at der ud fra informanternes subjektive fortellinger fortolkes pa,

hvordan de oplever hverdagen som agtefelle til en dement.

Ved den hermeneutiske tilgang er det vigtigt at forsta, at verden ikke er entydig, da vi danner vores
billede af verden ud fra tidligere oplevelser. Der er saledes mange ’sandheder”, og alle disse
sandheder har sin berettigelse, da det er virkeligheden for den enkelte akter. (Gilje: 2002: 171).

I hermeneutikken findes der ogsa en forstaelse af, at intervieweren ikke kun er medskabende til
rammerne for interviewet, men ogsa selve interviewindholdet. Steinar Kvale beskriver denne proces

séledes:

"Interviewerne er medskabere af de tekster, de fortolker, og de kan forhandle deres fortolkninger
med deres interviewpersoner. Interviewteksten er dermed ikke nogen forudgiven litterzer tekst, men
opstar samtidig med, at den fortolkes; den omfatter bade skabelsen og den forhandlende fortolkning
af teksten” (Kvale: 2004: 57).

Overvejelserne omkring dette, afspejles i tidligere afsnit, jeevnfar: Rollen som interviewer.

Endvidere er der i forhold til dette speciale endnu et hermeneutisk element, der synes vigtigt at

praesentere. Dette er horisontsammensmeltning. Da der i projektet inddrages et historisk perspektiv,
er det relevant at gare sig klart, at den betydning det historiske fenomen havde for informanterne, i
feenomenets samtid, ikke ngdvendigvis ger sig geeldende i dag. Da der siden er opbygget yderligere

erfaringer, og forstaelsesrammen af fortiden har andret sig i takt med dette (Jacobsen: 2010; 153).

| forhold til specialets ontologi og epistemologi er der her en forstaelse af, at mennesket via
oplevelser og erfaringer, skaber en erkendelse af livsverdenen. Subjektets handlen og udtrykte
folelser er saledes foranlediget af den subjektive opfattelse af virkeligheden. Dog skal mennesket
ogsa ses som verende en aktiv del af denne livsverden, og ikke kun som observater af haendelserne.
Dette ud fra en forstaelse af, at subjektet ud fra sin erkendelse af verden, ogsa agerer i tilvaerelsen

og er medskaber af sit eget liv, hvorfor denne tilgang inddrager dele af den eksistentielle
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hermeneutik (Collin og Kgppe: 2014 ;236). | ssmmenhang med undersggelsesfeltet forstas
informanternes opfattelser af og handlen i omsorgsrollen, som baseret pa de subjektive oplevelser
og erfaringer de har gjort sig. Hvorfor der ogsa er en forstaelse af, at undersggelsesfeltet bedst

belyses gennem informanternes subjektive beretninger, og ikke kan indfanges kvantitativt.

Forskningsdesign

Specialet er udarbejdet deduktivt, ud fra hypotesen om at informanternes agtefeelles
demenssygdom, har medfert eendringer i deres hverdag, og at der i denne henseende ses en forskel
pa, hvordan maend og kvinder udfordres i omsorgsrollen. Den deduktive tilgang er der et par
vaesentlige arsager til. Blandt andet det faktum, at jeg i kraft af min uddannelse som social -og
sundhedshjelper, forinden specialets tilblivelse, havde en forforstaelse af, hvordan det matte veere
at veere agtefelle til et dement menneske. Denne forforstaelse var dog ikke bundet op omkring et
specifikt teoretisk grundlag, hvilket jeg vurderede manglede for at kunne indsamle et godt empirisk
materiale Derfor blev der forinden skabelsen af de empiriske data sat en teoretisk ramme op for

forstaelsen af undersggelsesfeltet.

Konsekvensen af anvendelse af den deduktive tilgang er, at hypoteseomfanget ofte vil vokse i takt
med de teorier der kobles pa undersggelsen. Herunder ogsa begreber, der ikke altid lader sig
indfange empirisk (Collin og Kappe: 2014; 518). | specialets sammenhang kan der eksempelvis
naevnes begrebet refleksivitet. Her kan refleksiviteten til dels tydes gennem informanternes
udtalelser i forhold til rollen som omsorgsperson, men er svigtbar nar refleksiviteten skal vurderes
via informanternes retrospektive fortellinger, da der her kan veaere tale om perspektiver der er
fremkommet efter rollen som primer omsorgs person for den demente agtefelle. Fordelen ved den
deduktive tilgang ses ved, at der fra starten er klarhed omkring undersggelsesfeltet og malet med

undersggelsen, hvilket er med til at hgjne reliabiliteten (Lund: 2011; 24).

Validitet

Specialets validitet vurderes ud fra undersggelsens konklusion, hvor der ses pa om der gives svar
pd, det undersggelsen haevder at ville besvare. Integriteten i undersggelsen har derfor stor betydning

i forhold til validiteten. (Bryman: 2008; 32). | dette studie er der som tidligere beskrevet anvendt det
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narrative interview som metode. Dette er vurderet ud fra undersggelsens problemformulering at
veere hensigtsmassigt, idet der sgges svar pa informanternes subjektive oplevelser og refleksioner, i
forhold til deres &gtefeelles demensforlgb. Ud fra dette vurderes det, at der i undersggelsen

forefindes en god overordnet validitet.

Den eksterne validitet er derimod lav, da der i undersggelsen kun medvirker en forholdsvis lille
gruppe informanter. Undersggelsens konklusion kan saledes ikke generaliseres ud til en starre

population, da det ikke er sikkert, at informanternes beretninger er geldende for andre.

Den interne validitet vurderes ved om der er kausalitet i undersggelsen (Bryman: 2008; 32). | denne
henseende kunne den interne validitet styrkes ved i hgjere grad at inddrage andre faktorer, sasom
netveerkets forventninger til informanternes omsorgsrolle. Dette er dog bevidst udeladt, men der
tages i afgreensningen hgjde for, at andre faktorer ville kunne have en betydning for udfaldet af

undersggen.

Den gkologiske validitet handler om, hvorvidt den sociale forskning i sig selv pavirker resultatet af
undersggelsen (Bryman: 2008: 32). | denne henseende er det veesentligt, at undersggelsen finder
sted i informanternes naturlige miljg. | forhold til dette, synes der i dette projekt at veere en hgj
gkologisk validitet, da interviewene fandt sted i informanternes eget hjem. Pa trods af at
interviewseancen var i konflikt med deres hverdagsrytme, viste der sig ingen veasentlige tegn pa at
dette valg af interviewsted bragte informanterne i en ubekvem situation. Som tidligere papeget
virkede informanterne afslappede med interviewet, og der blev skabt en hyggelig atmosfere, hvor
0gsa jeg som interviewer falte mig velkommen. Da undersggelsen blandt andet fokuserer pa
informanternes hverdag, synes dette valg af interviewsted hensigtsmaessigt i forhold til at styrke den

gkologiske validitet bedst muligt.

Reliabilitet

Reliabilitet drejer sig om hvorvidt den samme data ville kunne reproduceres, hvis en lignende
undersggelse blev foretaget (Bryman: 2008; 31). Da undersggelsen er kontekstafhaengig, ville der
ikke med sikkerhed kunne genskabes de samme resultater, og undersggelsens reliabilitet sveekkes
dermed. Reliabiliteten er dog sggt hgjnet ved, at der er gjort overvejelser omkring rollen som

interviewer, og udarbejdelsen af interviewguiden, hvor interviewguiden er udformet saledes at den
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ikke vurderes at guide informanterne i en bestemt retning, ved eksempelvis at gare brug af ledende

spargsmal, og yderligere at fa informanterne til at fale sig trygge i interviewsituationen.

Analytisk generaliserbarhed

Nar man kigger pa den analytiske generaliserbarhed, kigger man pa om de foretagede interviews
minder om hinanden, og om der i forlengelse af dette kan findes fellesnavnere, der gar, at
udtalelserne kan generaliseres ud pa en stgrre population (Kvale og Brinkmann: 2009; 289). Hvad
dette angar, baerer undersggelsen praeg af en forholdsvis hgj analytisk generaliserbarhed, da der i
informanternes oplevelser af at vaere a&gtefelle til en dement, viser sig mange ligheder. Dog er det
ogsa tydeligt, at hver beretning er preeget af specifikke omstendigheder, hvilket mindsker den

analytiske generaliserbarhed.

Egne oplevelser ved interviewene
Til alle interviewene lagde jeg veegt pa stor punklighed, i forhold til de aftalte tidspunkter, og da jeg

indtradte i informanternes hjem, var det med en respekt og ydmyghed over at de havde valgt at abne

sig op, og forteelle om deres oplevelser som &gtefelle til en dement.

Interviewene forlgb som planlagt, og informanterne virkede glade for at have mulighed for at
fortzelle om deres erfaringer. Tydeligt var det dog, at det for bade mandene og kvinderne havde
preeget deres hverdag betydeligt, at deres eegtefelle var blevet dement. Og at de gennem dette forlgb
havde gennemgaet flere haendelser, der til stadighed pavirkede dem i hverdagen. Alle informanterne
virkede dog velfungerende pa trods af situationen, og de havde hver iszr noget at give sig til i

hverdagen.
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ES Teori

| dette afsnit vil specialets teoretiske udgangspunkt blive praesenteret. | forhold til de udvalgte
teorier, er det vaesentligt at gere sig klart, at disse ikke er generaliserende for informanternes
tackling af rollen som primar omsorgsperson og omsorgsperson'!, men bidrager til en forstaelse af,
hvordan hverdagen, samt det &gteskabelige forhold i nogle tilfeelde &ndres, nar den ene part bliver

dement.

Den farste teori der i afsnittet fremfares, er handlingsteori. Denne teori tilstraeber at kunne forklare,
hvorfor der handles som der ger i forbindelse med informanternes agtefalles demensforlgb.
Dernast vil der drages fokus pa sorgteori. Til dette preesenteres tosporsmodellen, som anvendes til
at opna en forstaelse for, hvordan sorgprocessen viser sig i hverdagen, nar man mister sin agtefelle
til demens. Til denne del inddrages Irvin Yaloms teori om livets fire grundvilkar. Disse grundvilkar
har til formal at leegge vaegt pa den eksistentielle del af hverdagen, og anvendes som
forklaringskraft til at forstd informanternes handtering af forlgbet, samt de fglelser der her ger sig
geldende. Til en yderligere forstaelse af hverdagen, og de udfordringer, samt fglelser der finder
sted i informanternes agtefelles demensforlgb, anvendes Alfred Schiitz teori om den naturlige
indstilling, Christines Swanes hverdagslivsbetingelser, samt Arlie Hochschild og hendes syn pa
hverdagens emotioner. Belysningen af &egteskabet, og refleksivitet, ses gennem Anthony Giddens

teori om det rene forhold.

Handling

Da de valg vi treeffer, farer til handlinger, bade pa et bevidst og ubevidst plan, vil jeg her, inkludere
Bauman, og hans syn pa beslutnings og handlingsprocesser. Denne teori vil i specialets analyse
anvendes todelt, idet den bade vil blive koblet pa analysen af den dementes handlen, og maden

hvorpa den dementes agtefalle handler, pa baggrund af den dementes adferd.

I handlingsteorien skelnes der overordnet mellem irrationelle handlinger og rationelle handlinger.

De irrationelle handlinger, indebzrer vanehandlinger og affektive handlinger. Ved vanehandling

11 For definition se: Kap. 2 — Begrebsafklaring.
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forstas de handlinger vi i hverdagen udfgrer, uden at teenke over det. Disse vaner er indlejret i vores
daglige rutiner, pa baggrund af mange tidligere gentagelser, og tilleegges ikke veesentlig
opmarksomhed i udfgrelsen. Vanehandling er dermed ikke bevidste handlingsmanstre, og det er
farst nar noget bryder med den daglige vane, at man begynder at reflektere over sine handlinger
(Bauman og May: 2004; 87).

De affektive handlinger, ger sig geldende ved at de i stgrre grad kommer til udtryk gennem det
folelsesrelaterede. | modsatning til vanehandlingen, er den affektive handling styret af impulsivitet,
den rummer ikke at vere reflekterende og kan ogsa medfgre at man i handlingsprocessen sarer dem
man holder af. Dog er den affektive handling ikke stationzr, og handlingsmanstret vil &ndre sig

efter en periode, nar fornuften vinder indpas. Dette forklarer saledes:

“Det karakteristiske for affektive handlinger er, at de rationelle overvejelser af handlingernes
hensigter og mulige konsekvenser, her er sat ud af kraft. [ ...]. Men lidenskaberne kalnes maske lidt

efter lidt, og handlingen afbrydes med overleg” (Ibid).

Hvad angar de rationelle handlingsmanstre, skelnes der her mellem rationel handling og
veerdirationel handling. Rationel handling ger sig geldende ved, at der tages et bevidst valg mellem
flere mulige valg. Samtidig indebaerer denne beslutning at der sattes et mal, hvorved midlerne til at
na dette mal vaelges i forhold til hvad der kraeves. Der er saledes tale om en velovervejet beslutning,
der har et formal, men ogsa forudsatter fravalg (Bauman og May: 2004;

88).

Den veerdirationelle handling opstar af, hvad der findes mest attraktivt pa beslutningstidspunktet, og
hvad ens behov er. Saledes adskiller denne handling sig fra den rationelle, ved at der her handles pa
baggrund af ens egen falelse af hvad der betyder mest for en, og ikke hvad der er mest fornuftigt.
Feelles for disse velovervejede handlinger er at de udelukkende er baseret pa den handlendes egen
fri vilje. Yderligere er de afvejet rationelt i forhold til midler og mal, og konsekvenserne af valget er
pa forhand gennemtaenkt (1bid).

32



Hverdagens emotioner

At opleve ens nermeste lide af en demenssygdom, og gradvist opleve vedkommende forandre sig,
medfarer en reaktion. En af disse reaktioner er sorg (Alzheimer foreningen: 2012: 20). For nogle
egtefeeller til demente, har sorgen veeret en naturlig del af demensforlgbet i flere. Region
Hovedstaden har blandt andet udarbejdet en rapport, der setter fokus pa hvordan det er at vare
pargrende og &gtefalle til et dement menneske, hvor det, pa baggrund af data indsamlet fra to
fokusgrupper, konkluderes, at det at vaere pargrende og agtefelle til et dement menneske er
forbundet med konstant darlig samvittighed og sorg (Krgyer: 2012; 11). Hvorfor sorgperspektivet

inddrages i forstaelsen af aegtefeeller til dementes tackling af hverdagslivet.

Mange af de eksisterende sorgteorier, herunder ogsa dette speciales anvendte teori, er koblet op pa
det, rent fysisk at miste en neertstdende person. Derfor kan der vaere nuancer der i denne kontekst,
ikke gar sig fuldt ud anvendelig, da man ved en demenssygdom, naturligvis ikke mister personen pa
samme made, som ved dgdsfald. Dog faler mange agtefeller til demente at de ved demenssygdom
mister den person de gennem mange ar har elsket, nar vedkommende, mentalt, langsomt svinder
bort.

"Det a veere pdrorende til en aldersdement pasient er blitt beskrevet som a skulle forholde seg til en

levende dod” (Solheim:1996; 21).

Nar den demente efterfalgende kommer pa plejehjem, star aegtefallen alene tilbage med en hverdag,
der er forandret. Derved star den ikke dementramte a&gtefealle over for nogle af de samme
udfordringer, som hvis der var tale om dgdsfald, hvorpa eksisterende sorgteori synes anvendelig i
en forstaelse af det tab, der gennemleves. | bogen sorg, leegges der vaegt pa dette aspekt, og der

beskrives her hvordan sorg i forbindelse med demenssygdom skal forstas bredt:

”Det kan forekomme relasjonstap ved at evnen til kontakt og kommunikasjon reduseres eller
forsvinner helt, eller personen gjennomgar en vesentlig personlighetsendring eller mister
hukommelsen. Da vil de neermeste oppleve at den personen de kjente og var knyttet til, pa viktige
mater er borte eller utilgjengelig. Sammen med disse tapene kan det ogsa forekomme symbolske tap
i form av tap av framtidsutsikter, hap og lengsler i forhold til aktiviteter, situasjoner og relasjon i
fratiden” (Bugge: 2003; 23).
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Tosporsmodellen

For pa baggrund af ovenstaende, at kunne belyse agtefaller til dementes sorgproces i hverdagen,

inddrages her tosporsmodellen

En af de vaesentligste pointer ved tosporsmodellen er at den ikke ser sorg som noget der
nedvendigvis skal arbejdes igennem, via en opmarksomhed pa sorgen, men at man ved at fokusere
pa andre nutidige ting, ogsa arbejder med sorgen. Denne indirekte made at bearbejde sorg pa, kan
sagar i visse tilfelde forkorte sorgforlgbet. Baggrunden for denne model, er en erkendelse af at folk
serger forskelligt. Dette verificeres af et flerkulturelt studie, der viste, at i kulturer hvor man
negligerer sorgen, ved ikke at tale om den, klares sorgprocessen lige sa godt, som i de kulturer hvor

man fokuserer pa sorgen (Bugge: 2003; 37).

Som det antydes i tosporsmodellens titel, er der to mader at arbejde med sorg pa. Henholdsvis den
tabsorienteret proces og den lgsningsorienterede proces. En vekselvirkning mellem disse to spor vil

veaere naturlig i en sorgperiode.

Ved den tabsorienteret proces forstas, at man giver tabet opmarksomhed. Man forholder sig derved
til det man har mistet. Ved for eksempel dgdsfald eller sygdom af en nartstaende, vil man abent
kunne berette om haendelsen, og man forholder sig til den smerte der er forbundet til sorgen. Der
fokuseres pa det der ikke er mere, og pa det man kunne have haft sammen, og man er her i kontakt
med de falelser (Bugge: 2003; 38).

Hvor man i den tabsorienteret proces er rettet mod det man har mistet, forholder det sig anderledes i
den lgsningsorienterede. Her fokuserer man pa det tabet medfarer, uden at forholde sig til selve
tabet. Man handterer hverdagen efter at have mistet, ved at tilegne sig nye handlingsmgnstrer og
roller, hvorpa de nye udfordringer tackles. Kontakten med sorgens falelser tilsideszttes, og
orienteringen rettes i denne fase mod fremtiden. Hverdagen er i dette forlgb i fokus, og man

forsgger at rette sig ind efter den forandring tabet har medfart (Guldin: 2010; 164).
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Tosporsmodellen visualiseret:

Everyday life experience

/

/— Attending to life changes

L oss — oriented Restorationoriented

M

Greif work

Instrusion / Doing new things
Breaking bonds/relocation/ ( Distraction form grief
ties of the deceaced person / Denial/avoidance of grief
Denial/avoidance of // New roles/identities/

restoration changes relationships

Modificeret fra: (Bugge: 2003; 38).

Sorgprocessen, ses derved ikke som verende en fase der skal overkommes. For at kunne forholde
sig til -og kunne rumme sorgen, skal man have mulighed for at lgsrive sig sorgen via en

vekselvirkning mellem den tabsorienterede og den lgsningsorienterede mestringsevne.

”De to processuelle spor arbejder dynamisk i personen for at opnad integration af tabet i
selvforstaelsen. Det centrale i tosporsmodellen er at sorg forstas savel som en emotionsfokuseret
handtering i personen som en problemorienteret handtering. De to slags processer arbejder
parallelt i personen og er teoretisk sidestillede, og den emotionelle coping er ikke mere vigtig eller
gar forud for den problemfokuserede ”(1bid).

I forhold til dette speciales fokuspunkt, kan den lgsningsorienterede proces overfares til de nye
opgaver agtefeller til demente, i mange tilfalde, vil komme til at varetage, nar den demente bliver
for syg eller kommer pa plejehjem. Disse nye opgaver vil komme til at have en betydning for,
hvordan hverdagslivet leves. | stedet for at rette fokus pa den sorg der er forbundet med at have en
syg mand eller hustru, bliver det ved den lgsningsorienterede proces, den nye rollefunktion i
hverdagen der tilleegges vagt. Derimod vil der i den tabsorienterede proces, fra den raske
aegtefaelle, fokuseres pa det den demente ikke leengere kan, og sorgen der er forbundet med det man

har mistet qua demenssygdommen.
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Kansforskelle i sorghandtering

Den udviste falelsesmaessige del af en sorghandtering, har Steinar Ekvik (2002), belyst i bogen

"Ta’ det som en mand — ndr meend og kvinder sorger forskelligt”. Her argumenterer han for at
kulturen er med til at preege den made hvorpa kvinder og meand handterer sorg. Helt fra vi er sma
er vi blevet tillagt forskellige kanskulturelle normer og veerdier (Ekvik: 2002; 17). Dette ses
eksempelvis i forhold til lege, hvor der i mange ar har veeret en opfattelse af, at drenge var vilde
og piger mere forsigtige og falelsesbetonet i deres leg. Opfattelser som denne, er ifglge Steinar
Ekvik medskabende til, at mand og kvinder ogsa i voksenlivet handterer sorgprocesser
forskelligt. Endvidere papeger han, at mange meand bliver flove hvis de udviser sarbarhed, i form
af folelsesladet samtaler og grad, da de tidligere er blevet tillagt normen “store drenge greeder
ikke”. Hvorimod folelser som aggressivitet og vrede, kulturelt set, er anset for vaerende mere
maskulint end feminint accepteret (Ekvik: 2002; 25). Konsekvensen af dette bliver, at mand ikke
i samme grad som kvinder far udtrykt deres frustration og sorg. | relation til at veere a&gtefalle til
et dement menneske, kan det i maendenes tilfelde bevirke at de ikke i sa hgj grad som kvinderne,
inddrager omgangskredsen i de fglelsesmassige udfordringer, der er forbundet med rollen som

primar omsorgsperson 0g omsorgsperson.

Disse opfattelser af kan er i dag ikke sa opdelte som tidligere. Inden for nyere padagogik tages der
vaesentlig mere hensyn til det enkeltes barns behov, og der er lgbende debat om hvordan fastlaste
kansroller fra barnsben undgas (Bille: 2010). Dog ses der i dette projekt bort fra dette skred i
kensforstaelsen, da projektet er orienteret mod den aldre generations handtering af sorg. Hvorfor
de traditionelle opfattelser af kan, anses for veerende rammende for informanternes kgnskulturelle

samtid.

Livets fire grundvilkar

Yderligere gnskes der tilfart endnu et perspektiv til forstaelsen af sorg. | dette afsnit inddrages
Irvind D. Yalom og hans fire grundvilkar i livet. Yalom mener at sorg kan vaere med til at udvikle
og som mennesker, og at det er er i konfrontationen med det ubehagelige, sasom meningslgsheden,

dgden og aleneheden at udviklingen sker (Yalom: 1998; 45).

At man i lgbet af livet konfronteres med meningslgshed. Yalom papeger at det ligger i menneskets

natur at sege en mening med livet, og de handelser vi i lgbet af tilvaerelsen udsettes for. Nogle
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perioder af ens liv kan fgles meningslgse, men Yaloms pointe er her, at det ofte er via
meningslgsheden, at man nar frem til meningen, og at man derigennem mindsker angsten for en
tilvaerelse uden nogen abenlys eksistentiel mening (Yalom: 1998; 489). At finde mening i
umiddelbare meningslgse handelser, er med til at give en falelse af kontrol (YYalom: 2007; 21).
Meningslgsheden slar iseer ned nar ens nermeste eller nar man selv rammes af uventede
traumatiske haendelser. I disse tilfaelde kan det vaere sveert at forsta hvorfor det sker, og derved
opstar falelsen af usikkerhed og meningslgshed. Ifglge Yalom er det generelt set et starre problem
i dag, end det var i det for industrialiserede samfund, da tilveerelsen i dag ikke besidder samme
meningsfuldhed, ved blandt andet: religigst tilhgrsforhold, familieverdier og livsafggrende
arbejdsfunktion. 1 dag er der endvidere et starre overskud til at reflektere over livet og meningen
med tilvarelsen, hvilket forarsager en starre falelse af eksistentiel meningslgshed (Yalom: 1998;
472).

At man fades alene og dgr alene. Igennem livet kan man opbygge nare relationer, relationer der
har stor betydning for tilvaerelsen, sasom ens agtefzlle, men pa det eksistentielle niveau er man

alene, hvilket ofte gar op for folk nar de mister den de har keer.

"At miste sin livspartner bringer ofte den grundleggende isolation i breendpunktet; tabet af den
betydningsfulde (samme tider ogsa den dominerende) anden skaerper erkendelsen af, at hvor gerne
vi end vil g& hand i hand gennem livet, er der en fundamental ensomhed, som vi ma tage pa os.

Ingen kan do vores egen dod sammen med os eller for os” (Yalom: 1998; 182).

Denne kendsgerning er smertefuld at taenke pa, hvilket er derfor, at mange mennesker valger at

negligere tanken, sa leenge det lader sig gare.

At man engang skal dg. Dette er et vilkar for alle, derfor ved man ogsa, at man pa et tidspunkt i
livet kommer til at skulle miste nogle, man holder af. Dog skal der ifglge Yalom ofte stgrre sarbare
begivenheder til, far at det gar op for en falelsesmaessigt, hvor skrgbeligt livet kan veere (Yalom
citeret fra: Davidsen-Nielsen: 2001; 63). Men dette er ikke kun negativt, idet at erkendelsen af at
man engang skal dg, er med til at sette livet i perspektiv, og kan medvirke til at man veelger at

udleve det man gnsker i livet (Yalom: 2007; 14).

At man er ansvarlig for sin egen frihed. Yalom er ligesom Giddens inde pa at livet bestar af valg
og fravalg. Disse omstaendigheder er bade med til at gge vores grundlaggende frihed, men ogsa

med til at begreense den. Begransningen bestar i denne henseende i, at vi skal tage ansvar for de
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valg vi treeffer, og at denne ansvarlighed for egne handlinger medferer, at der ikke er noget
sikkerhedsnet, hvis valgene viser sig forkerte (Yalom: 1998; 234). Nar en krise opstar vil der ofte
veaere en begraensning i forhold til, tidligere valgmuligheder, men der er dog stadig valg der skal
treeffes, hvilket i traumatiske situationer kan vare sveart, da man i sadanne perioder befinder sig i
fortvivlelse. | en sorgsituation har man ogsa et valg i forhold til hvordan man anskuer den
traumatiske oplevelse, hvorved man kan velge at satte sig selv i en offerrolle eller at fokusere pa
hvordan man kan fa det bedste ud af denne handelse, og derved udvikle sig som menneske
(Yalom citeret fra: Davidsen-Nielsen: 2001; 70)

I hverdagen lever de fleste af os, ifglge Yalom som om vi er usarlige, men nar vi selv eller dem vi

holder af, bliver udsat for noget traumatisk, bevirker det at vi konfronteres med livets grundvilkar.

"At miste en af sine kcere eller sit gode helbred kan foles som at miste en del af sig selv. Man kan
ikke leengere opretholde illusionen om at veare usarlig og dermed far den basale tillid et knaek. Og
det er skreemmende. Mange sparger: »Hvorfor mig? Hvorfor skulle det ske for mig?« Med arbejdet
i at finde svar pa dette konfronteres man med sin egen dgdelighed og med tilveerelsens
tilsyneladende meningslgshed. Den sgrgende ma finde sine egne personlige svar for at kunne

engagere sig i livet igen” (Yalom citeret fra: Davidsen-Nielsen: 2001; 64).

Nar ens agtefaelle rammes af demens, kan det betragtes som en traumatisk begivenhed, idet at der
endnu ikke findes nogen kur mod sygdommen og at den gradvist vil forvaerres, for til sidst at have
en dedelig udgang (se afsnittet: Demens). Derved vil det veere naturligt, som neertstaende, i dette
tilfelde som agtefalle, at reflektere over livet pa en ny made, da man bliver bevidst om sin egen
sarbarhed. Dette kan teenkes at have konsekvenser for, hvordan agtefaller til demente vaelger at
prioritere deres tilveerelse. | forhold til meningslasheden vil det veere naturligt for egtefeeller til
demente, i perioder, at fale meningslgshed omkring hvorfor demenssygdommen skulle ramme
netop deres mand eller hustru. Yderligere kan demenssygdommen skabe en ensomhedsfalelse, der
i disse tilfeelde kunne antages forsteerket, da aegtefaller til demente ofte vil std med afmagten
alene i hverdagen, pa trods af at mange har stgttende nere relationer. Endvidere vil den personlige
frihed, for de flestes vedkommende, blive indskraenket i den periode hvor de deler bopal med den

demente og er den dementes primare omsorgsperson.
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Hverdagsliv

Hverdagslivet er en vigtig faktor i denne undersggelse. Nar en @gtefzlle bliver dement, er det
som tidligere beskrevet hverdagslivet for begge parter, der &ndres. Graden af bevidsthed ma pa
baggrund af demenslidelsens konsekvenser, i disse tilfeelde antages at vaere vidt forskellig for
henholdsvis den demente og dennes &gtefealle, hvorved hverdagens forandringer rammer den
raske egtefelle hardere, i pageeldendes bevidsthedssfere. | dette studies optagethed af hvordan
informanternes hverdagsliv pavirkes, som pargrende til en dement, er det veesentligt ikke kun, at
forsta hverdagen som de fastlagte rutiner, men ogsa som noget der praeges af genkendelighed, i
form af sanselighed, emotioner og det tidslige. Der vil i dette afsnit inddrages tre teorier,
henholdsvis Alfred Schiitz (2005) teori om den naturlige indstilling, Christine Swanes (1998)
teori om hverdagslivsbetingelserne, og til sidst Arlie Hochschild (1983), der belyser hverdagens

emotioner.

Den “naturlige indstilling”
Schiitz anvender begrebet den naturlige indstilling, i sin forstaelse af hverdagen. Ved den naturlige

indstilling menes, at man bygger sine handlinger ud fra en tro pa, at man er i stand til at handle
korrekt ud fra ens tidligere erfaringer. Derved degraderes tvivlen, og den naturlige indstilling
fordrer at handlinger integreres som en selvfglgelighed i hverdagen (Schiitz: 2005; 9). Den
“naturlige indstilling” bliver udfordret nar der reflekteres over handlingerne, eller hvis der opstar
en atypisk situation, for eksempel i mgdet med andre, hvor man ikke kan handle ud fra tidligere

erfaringer.

| hverdagen nar mgdet med andre mennesker opstar, betegnes dette som intersubjektivitet, hvilket
er forholdet mellem subjektet og andre individer, i subjektets livsverden. Med andre ord er det
saledes ikke muligt at skille subjektet fra dets sociale sfere, da der gennem subjektet og andre
mennesker vil ske en gensidig pavirkning, der yder indflydelse pa subjektets forstaelse af verdenen
(Schutz: 2005; 31). I den intersubjektive sociale virkelighed skabes der en typificeringsproces,
hvor genstande, fenomener, situationer og andre mennesker typificeres efter kategorier og typer.
Der typificeres her ud fra interesse og tidligere oplevelser, hvilket bevirker at man bliver i stand til

at navigere sine handlinger hensigtsmaessigt (Schutz: 2005; 12).
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Foruden ovenstaende opererer Schiitz med et tidsbegreb, der vurderes relevant at inddrage dele af.
Schiitz mener, at mennesket overordnet set befinder sig i en ’biografisk betinget situation”. Denne
biografisk betingede situation ger sig geldende ved, at subjektet befinder sig i en serlig position i
forhold til tid, rum og i det sociale system. Schiitz papeger, at nar man indtager denne position i
fysisk samspil med andre, hvor man deler tid og rum, vil der opsta en tilstand af feellesskab
(Schutz: 2005; 14). Yderligere tilfgjer han tidsbegrebet ’verden inden for raekkevidde”. Dette
begreb henviser til den verden, som kan sanses, og den verden vi i dagligdagen forholder os til.
”Verden inden for rekkevidde” deekker ogsa over det Schiitz refererer til som potentialer.
Potentialer indbefatter ”verden inden for genoprettelig reekkevidde” og verden inden for opnéelig
reekkevidde”. Ved verden inden for genoprettelig rackkevidde forstas at man via det der skete i
fortiden, under de samme omstandigheder som tidligere, kan genskabe samme handling. ”Verden
inden for opndelig reekkevidde”, handler om at man kan se sig selv i en bestemt fremtidig

situation (Schitz: 2005; 15).

Med disse tre ’verdener”, opnds en balance mellem fortid, nutid og fremtid, der er med til at knytte
folk sammen, men ogsa med til at adskille folk. Schiitz’ pointe er her, at jo laengere afstand der er
mellem de sociale relationer, tid og rum, des mere usikker bliver man pa den opnaelig virkeligheds

forventninger (Ibid).

| forbindelse med specialets problemfelt, ger Schiitz’ teori sig anvendelig til at forsta hvordan
aegtefeller til demente kan tankes at blive udfordret pa deres naturlige indstilling”, da de ikke
tidligere antages at have gennemlevet en rolle som primaer omsorgsperson, for en dement mand
eller hustru. Yderligere er Schitz tidbegreber inddraget, da de tilteenkes at kunne bidrage med en
forstaelse af hvordan agtefeller til demente, indfinder sig selv og deres demente agtefaelle i en

refereret tidslighed.

Hverdagslivsbetingelser

Ifalge Christine E. Swane indeholder hverdagen nogle betingelser. Herunder kan man overordnet
opdele hverdagslivet i fire elementer: tid, sted, genstande og mennesker. Disse fire elementer
bindes sammen af vore handlinger, hvorpa der skabes en hverdagsstruktur (Swane: 1998; 18). Vi

kan saledes ikke selv overlegent tilretteleegge vores hverdag, men ma tage visse forbehold. Hun
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inddeler betingelserne i henholdsvis de samfundsmassige, de kulturelle og de individuelle

hverdagslivsbetingelser.

De samfundsmaessige hverdagslivsbetingelser er kendetegnet ved de makrosociologiske rammer,
sasom ansettelsesforhold, efterlgn, lukkelov, statte til interesseorganisationer mm. (Swane: 1998;
22). Disse betingelser har pa mange omrader indflydelse pa, hvordan agtefeller til demente
handterer hverdagen. Eksempelvis har det indflydelse pa hvor meget kommunal hjelp der kan
bevilliges, og hvordan vedkommende rent juridisk skal forholde sig til de &ndrede forhold, nar den

demente ikke laengere kan varetage sig selv.

De Kulturelle hverdagslivsbetingelser ger sig geeldende ved de normer, etikker og veerdier
samfundet er bygget op om. Ofte vil disse betingelser farst blive synlige nar de brydes. Der findes
dog en differentiering i betingelserne, da der fra sted til sted vil veere kulturelle forskelle, der
skaber betingelserne (Swane: 1998; 23).

Den sidste hverdagslivsbetingelse er den individuelle. Denne indbefatter bade de biologiske, de
sociale og psykologiske egenskaber. Christine E. Swane papeger, at disse egenskaber er udviklet i
et samspil mellem opvakst, modning og arv (Swane: 1998; 25). Det individuelle hverdagsaspekt
er i specialets ssmmenhang vigtig, da det bidrager til forstaelsen af, hvordan agtefaller til
demente, trods forholdsvis ens kulturelle og samfundsmaessige hverdagslivsbetingelser, alligevel

kan antages at handtere situationerne forskelligt.

Foruden disse hverdagslivsbetingelser, synes det ogsa vaesentligt at inddrage dele fra
emotionssociologien, da emotioner pavirker hverdagslivet og den made der interageres pa.
Emotionssociologien beskaftiger sig med de falelsesmassige elementer i hverdagen. Disse
emotioner er med til at forme os som individer, og pavirker os i alle livets forhold. I et
agteskabeligt forhold vil man i Igbet af arene gennemga mange emotioner, som er med til at
skabe det &gteskabelige band. Derved etableres der en falles forstaelsesramme for, hvornar den
anden part eksempelvis reagerer fglelsesladet og hvordan disse situationer pavirker individet.
Arlie Hochschild, der er en af pionerende inden for emotionssociologien, papeger, at det her er
vigtigt at skelne mellem den offentlige emotionskultur, og den private emotionskultur. Hvor man i
offentligheden skal indordne sig de reglementer der er opsat, eksempelvis pa arbejdspladsen, star
det anderledes til i det private, hvor der her er en anden emotionel beveaegefrihed. | det private

indgar man i stgrre grad i en bytterelation, dette ses i ser ved det velfungerende &gteskabelige
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forhold, hvor arbejde fordeles hensigtsmassigt og begge parter tager hensyn til den anden, men
ogsa forventer noget igen (Hochschild:1983: 84). Hvis man i det private ikke leengere indgar i en
acceptabel bytterelation, har man ofte mulighed for at forhandle sig frem til en ny eller at forlade

sin partner. Hochschild beskriver dette saledes:

”In private life, we are free to question the going rate of exchange and free to nogotiate a new one.

If we are not satisfied, we can leave;, many friendships and marriages die of inequality”

(Hochschild: 1983: 85).

Denne pointe synes vesentlig i forhold til den problematik agtefeller til demente star over for.
Selvom det at fa ens partner videregivet til et plejehjem naeppe kan sammenlignes med en
skilsmisse, ma det antages, at beslutningsprocessen pavirkes af en emotionel overvejelse af,

hvorvidt bytterelationen er holdbar.

”Det rene forhold”

Ligesom Arlie Hochschild, har Anthony Giddens ogsa opmarksomhed pa partnerskab. Hvor
Arlie Hochchild refererer til parforholdsrelationen, som verende en bytterelation, betegner
Anthony Giddens det som det rene forhold. Han papeger, at man i dag, i modsetning til tidligere,
indgar i et intimt forhold pa baggrund af egen fri vilje, og at dette valg eller fravalg af partner, er
med til at skabe ens selvidentitet. Dette stiller krav til at man refleksivt selv vurderer, hvilke
forhold man vil indga i. Disse forhold udvikler sig hele tiden, og hvorvidt forholdet er
vedvarende, handler i hgj grad om den grundleeggende tilfredsstillelse med forholdets betingelser
og den indbyrdes tillid (Giddens: 2005; 100) (Giddens citeret fra Andersen: 2007; 437).

Saledes er partnerskabet i dag en refleksiv proces, der er med til at forme ens selvidentitet. En

refleksiv proces, der lgbende udfordres, idet der pa daglig basis skal foretages valg.

“For selvet er en af de fundamentale komponenter ved hverdagens handlinger ganske enkelt
valget” (Giddens: 2004; 100).

En af grundene til at beslutningsprocessen i dag har sa stor betydning for individets hverdagsliv og
selvidentitet er, at der i samfundet ikke leengere er klare retningslinjer, i forhold til hvilke valg der

er rigtige og forkerte.
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’Moderniteten konfronterer individet med en kompleks mangfoldighed af valgmuligheder, og da
moderniteten ikke hviler pa et entydigt fundament, er der samtidig meget lidt hjelp at hente i den,

med hensyn til hvilke muligheder der bor veelges” (Ibid).

Nar en @gtefalle bliver dement, vil det som indledningsvist beskrevet, &ndre de tidligere fastsatte
roller, og angiveligt udfordre identitetsopfattelsen hos den ikke dementramte agtefelle, nar
omsorgsrollen bliver aktuel. Giddens kommer i beskrivelsen af det rene forhold ikke direkte ind
pa, hvad dette sadanne skift kan medfare, men indirekte beskriver han, hvordan en gget

forpligtigelse over for partneren, kan spille en rolle i forhold til egteskabet.

“Forpligtigelse kan i en vis udstreekning reguleres af keerlighedens styrke, en keerlighedsfolelse
hverken skaber eller ngdvendigger i sig selv forpligtigelse. En person bliver kun forpligtet over for
en anden, nar vedkommende af en eller anden grund beslutter sig for at veere det” (Giddens: 2004;
114).

Pa baggrund af dette er der, hvis Giddens teori overfares til specialets fokus, som udgangspunkt
tale om to grundlaeggende valgfaser i forhold til informanternes refleksive vurdering af
@gteskabet. Det ene valg bestar i, at de lgbende har taget et valg om at dele deres liv med deres
partner, hvor de gennem mange har opbygget en felles tilveerelse. Det andet valg er, at veere der
for deres &gtefeelle gennem demensforlgbet, hvorved de for en periode har veeret den dementes
primare omsorgsperson, og dermed for en tid afgreenset deres bevaegefrihed i hverdagen

betydeligt.
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6 Analyse

Der vil i dette afsnit analyseres pa den indsamlede empiri. Forinden analysen prasenteres dog

informanterne, samt opgavens analysestrategi.

Informantpraesentation

For at kunne danne sig et indblik i informanternes situation, er informanterne i nedenstaende kort
praesenteret. Alle informanterne er i dette speciale anonymiserede, og optreeder derfor med

opdigtede navne.

Niels er 72 ar, og har en kone pa 67 ar, der har veeret dement i 14 ar. De har varet gift i 47 ar. Han
er bosat ca. otte kilometer fra plejehjemmet hvor hans kone i1 dag er bosat. Niels’ kone har varet pa
plejehjemmet siden 2006, og han besgger hende fire timer dagligt. Ud over dagligt at tilbringe tid

med sin kone, er han til hverdag ogsa involveret i frivilligt arbejde. De har sammen to piger.

Lise er 73 ar, og har veeret gift i 51 ar, med sin mand pa 77 ar. Lise tilbringer mellem seks og ni
timer ugentligt med hendes mand, og fordeler besggene over to til tre gange. Hun er stadig meget
aktiv, sa der er ikke nogen fast struktur i besggene, de bliver planlagt i forhold til hvordan ugen ser
ud. Sammen med sin mand, har Lise en dreng og en pige. Lises mand har veret dement i sma tre ar

og kom pa plejehjem for et ar siden.

Peter pa 69 ar, har en kone pa 68 ar. De har veeret gift i 38 ar. Peter besgger sin kone mellem
halvanden og to timer ugentligt. Han er selvstendig, og tilbringer derfor meget af sin tid pa sit
firma. Det er to ar siden, at han opsegte hjelp, i forhold til at handtere konens demens. Peters kone

kom pa plejehjem i juni, i ar. De har to piger, der bor i neerheden og besgger moren ofte.

Bente er 73 ar, og hendes mand er 77 ar. De har varet gift i 54 ar. Sammen har de to sgnner. Bente
besgger sin mand mellem syv og otte timer, pa fastlagte ugentlige dage. Hun lagde farste gang
maerke til, at hendes a&gtefelle var dement, for syv ar siden, og han har nu veeret pa plejehjem i et
par ar. Hun prioriterer at vaere social, og er tit sammen med veninder og familien, hvor de tager i

teateret eller ud at spise.
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Irene pa 74 ar. Hendes mand er 81 ar, og de har veret gift i 44 ar. Irene er glad for at besgge hendes
mand pa plejehjemmet, men besgger ham kun hver anden dag, da hun vurdere at hendes mand ikke
har behov for mere besgg. Hun er selv aktiv i kirkemiljget, og hendes mand arbejdede i flere ar som
kirketjener. Irene og hendes mand har sammen to piger. Irenes mand har veeret pa plejehjem siden
marts 2014.

Kirsten pa 69 ar har veeret gift i 44 ar med hendes mand pa 81 ar. De har sammen to bgrn. Kirsten er
meget aktiv i hverdagen, hvor hun blandt andet gar ture med sin hund, samt ofte laver ting med
hendes sgskende, der begge bor i Aalborg. Hun besgger sin mand fire gange i ugen, mandag,
torsdag, lgrdag og sendag, en time per gang. Hendes mand har veeret pa plejehjem i cirka tre ar,
hvor hun i denne periode har skaret ned pa besggene, idet det giver hende overskud til at udfolde

sine hverdagsaktiviteter uden at fale sig stresset.

Jargen er 88 ar, han har varet gift i 62 ar, med sin kone, der er 82 ar. Jgrgen er den ldste i
informantgruppen. Han besgger sin kone pa plejehjemmet hver dag, men han er pa opfordring fra
plejehjemspersonalet ved at trappe ned pa besggene, da personalet mener at det vil hjelpe konen
med at falde bedre til pa plejehjemmet. Jargen og hans kone har sammen en sgn og en datter, som

han har et teet forhold til. Jargens kone har veret pa plejehjem i et lille ars tid.

Sigurd pa 76 ar. Sigurds kone er ligeledes 76 ar, de har veret gift i 55 ar, og har sammen tre datre.
For Sigurd er det en vigtig del af hverdagen at besgge sin kone, da savnet af hende er stort. Sigurds
kone har i interview-situationen veeret pa plejehjemmet fa maneder. Han har i hverdagen teet

kontakt til sine tre datre, og er ofte ude at besege dem, da de bor i neerheden.

Analysestrateg|

Emnerne der indgar i analysen er fundet ved hjalp af meningsfortolkning, hvor interviewdelene
analyseres ud fra hvad der giver mening i forhold til helhedsforstaelse af undersggelsesfeltet
(Kvale: 2004 ;57). Relevansen af emnerne er derved vurderet ud fra, hvad der har preeget
informanternes hverdag mest, i forhold til tacklingen af deres a&gtefeelles demensforlgh. Endvidere
far teorien en central rolle, da der ved meningsfortolkning forstas, at der bag informanternes udsagn

gemmer sig upatalt viden, som den teoretiske ramme bidrager til at fremhaeve (Kvale: 2004; 191).
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Gennem interviewene blev det klart at informanterne i deres s&gtefeelles sygdomsforlgb har
gennemgaet mange ensartede faser. Med afszt i dette er de emner, der indgar i analysen, opstillet i
kronologisk raekkefglge, hvor analysen er delt op i seks overordnede afsnit, der indeberer falgende

fokus:

De farste tegn: Dette hovedafsnit henviser til den forste periode af demensforlgbet og har til formal
at undersgge, hvordan informanterne lagde marke til &gtefeellens demenssygdom, hvilke tanker de

gjorde sig, og hvordan de tacklede situationen.

Fra agtefelle til primaer omsorgsperson: | dette afsnit kigges der pa, hvilke udfordringer
informanterne har haft i rollen som primaer omsorgsperson, bade praktisk og fglelsesmaessigt, samt
hvor de har hentet statte og viden i forlgbet, og hvordan rollen har pavirket deres sociale relationer.
Endvidere ses der pa, hvad der for informanterne afgjorde at deres agtefeelle skulle pa plejehjem,
herunder om der var tale om konkrete haendelser eller i hgjere grad en lgbende beslutningsproces. |
forbindelse med dette, rettes der opmarksomhed mod de felelser der for informanterne var
forbundet med beslutningen. Den afsluttende del af dette afsnit orienterer sig mod selve den
demente a&gtefelles flytning fra det feelles hjem til plejehjemmet og pa, hvordan flytningen

pavirkede informanternes hverdag.

Det primere netveerk: | sveere situationer er det yderst betydningsfuldt at have stgttende relationer,

hvorfor der i dette afsnit leegges veegt pa informanternes familizere interne forhold under egtefalles
demensforlgb. Blandt andet ses der i afsnittet pa, om informanterne har fglt den forngdne stette fra
familien, om der har veeret familizere konflikter, og hvordan de vurderer at familien er blevet

pavirket af @gtefellens demensforlgb.

Den &ndrede kommunikationsform: Den &ndrede kommunikationsform koncentrerer sig om de
udfordringer, der for informanterne er forbundet med at have en a&gtefaelle, som de ikke lengere
kan kommunikere med pa samme vilkar som inden agtefallen blev ramt af demens. Denne andring
ses bade i tiden, hvor informanternes a&gtefelle bor i eget hjem, og i tiden hvor den demente

agtefalle er pa plejehjem.

Fra primar omsorgsperson til omsorgsperson: Dette afsnit fokuserer pa hvordan hverdagen
&ndrede sig for informanterne, da rollen som verende primar omsorgsperson blev skiftet ud med
rollen som omsorgsperson. Herunder hvordan den farste tid efter eegtefallens flytning var, og

hvordan det for informanterne er at besgge deres demente agtefalle pa plejehjemmet. Yderligere
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inddrages betydningen af informanternes sekundare netverk i hverdagen, samt hvilke tanker

informanterne har gjort sig om fremtiden.

Kansforskelle: Det sidste hovedafsnit i analysen vil belyse de kansforskelle, der ses ud fra den

indsamlede empiri, samt benavne de observationer der blev gjort under indsamlingen af denne.

Valget af kronologisk emneopdeling i analysen bevirker, at den teori der anvendes i
analyseafsnittet, ikke anvendes systematisk, men i stedet er tilrettet valget om kronologi, hvorved

samme teori kan have sin berettigelse i forskellige analyseafsnit og flere teorier indga i ét.

Der vil nu analyseres pa den indsamlede empiri.

De farste tegn

Mange af informanterne har givet udtryk for, at de i starten ikke lagde meerke til, at der var tale om
demens hos deres agtefalle, men at de retrospektivt godt kan se, at der var flere tegn pa at noget
var galt. Nogle af de farste tegn pa demens, som de fleste informanter berettede om, var at deres
egtefelle, glemte ting oftere end for, samt at adfeerden a&ndrede sig. Eksempelvis svarer en af
informanterne, Lise, felgende, da hun bliver spurgt ind til, hvornar hun ferste gang opdagede

&gtemandens demenssygdom:

"Det der med at lcegge meerke til det, det er jo egentlig forst noget man ser, nar man ser tilbage pd
det og teenker — det startede jo egentlig allerede der. Men jeg lagde tydeligt meerke til det for to-tre
dar siden, tror jeg det var, da hukommelsen svigtede (...). Men ndr jeg sadan teenker tilbage har der

veeret mange smd ting gennem lidt flere dr, som man ikke lige teenker over i det daglige” (Lise).

Det er saledes en gradvis proces, der ikke med det samme bemaerkes, da &gtefellens

hverdagsforglemmelse i starten bliver henlagt som noget mindre vasentligt.

At forglemmelser skydes hen som noget uvasentligt, ses ogsa i Kirstens tilfelde. Et af de forste
tegn hun lagde meerke til, nar hun tenker tilbage, var at hendes mand ikke leengere kunne huske,

hvor tingene i kekkenet var. Hun beskriver forandringen saledes:
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"Ndr han skulle hente noget i kokkenet sa klaprede han med skabsldgerne og kunne ikke finde ud af
hvor det var. Men det kan vi andre jo 0gsa gore, det der med: Hvad er det nu jeg skal have? ™
(Kirsten).

Kirsten refererer her til, at hun ikke tillagde denne gentagne handelse vagt, da forglemmelser er

noget hun ogsa selv kender til.

I forhold til de to ovenstaende tilfeelde, bryder informanternes agtefellers adferd ikke med det
Schiitz (2005) karakteriserer som den naturlige indstilling”. Pa trods af at der hos begge
informanternes agtefeelle er tale om maerkbare s&ndringer, bliver det ikke koblet sammen med en
eventuel sygdom, da det i gjeblikket ikke bryder med den opfattelse de har, af hvad der er inden for

normalen.

At demensen ofte forst opdages af egtefallen, nar den “naturlige indstilling” hos informanterne
udfordres, vidner ogsa en af de andre informanter, Bente, om. Bente fortzller, ligesom Lise og
Kirsten, at der i startfasen var tale om svigtende hukommelse, men at det farst var en dag, hvor
hendes mand ikke lzengere kunne finde ud af at indga i den sociale kortklub, at hun vidste, at det

ikke kun handlede om hukommelsesbesvar.

”Han dejede med ikke at huske og han havde en kortklub, som han spillede kort med, som vi var
vant til at rejse pa ferie med. Vi var seks par. Lige pludselig sagde han: Jeg vil ikke vaere med mere,

jeg kan ikke finde ud af de kort. Og sa gik han ud i kekkenet og stod neesten og greed” (Bente).

Der er her bade tale om den naturlige indstilling”, og det Bauman (2004) betegner som
vanehandling. Vanehandlingen kan ikke lengere handteres af Bentes mand pa grund af manglende
overblik. At vanehandlingen ikke leengere kan udfagres som tidligere, bliver den demente forst klar
over i situationen, hvilket skaber stor frustration hos vedkommende. Bente bliver ikke kun bevidst
om alvoren, idet hendes mand italesatter det, men ogsa da det for hende udfordrer den “naturlige
indstilling”. Hun er vant til, at hendes mand indgar i kortklubben pa lige fod med de andre, og at
han gennem mange ar har veeret aktiv deltagende i arrangementet. Hun har i denne sammenhzng,
indtil denne dag, vidst hvor hun skulle placere ham i situationen, pa baggrund af tidligere erfaringer.
Dermed er det bade mandens reaktion, og den manglende vanehandling fra hendes mands side, der

far hende til at erkende, at der er tale om dyberleggende forandringer.
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| en fjerde informants, Arnes, tilfeelde forteeller han, hvordan han pa trods af store adfaerdsaendringer
hos konen, ikke overvejede at der var tale om demens. Til spgrgsmalet om hvornar han farste gang

lagde meerke til forandringer hos konen, svarer han:

”Nu har min kone altid veeret sddan lidt stille i det og ndr vi s tog ud og handlede s& begyndte hun
at tale med fremmede folk, og sa teenkte man jo hvad pokker er det for noget, men man kan jo ferst

koble det sammen bagefter” (Arne).

Senere i interviewet fortaller han, at det ferst var i forbindelse med hverdagens hjemlige ggremal,

at han for alvor blev bevidst om at der var noget galt:

"Vi har jo gaet og hjulpet hinanden, sd pd den mdde kan jeg egentlig ikke sige hvordan det
opdages. Men sa opdager man det ved at det pa et tidspunkt er mig der har lavet sovsen og sa

videre, og sa stod hun der og kunne ikke finde ud af at finde de ting vi skulle bruge” (Arne).

Her ses der, ligesom i Bentes tilfeelde, at Arne farst opdager at der er noget alvorligt galt, da konen
ikke leengere kan udfare sin vanehandling, i form af madlavningen. Dog er denne erkendelse af, at
der er noget galt, ikke ligesa brat som i Bentes situation, da han uden at teenke dybere over det, i en

lzengere periode har hjulpet konen.

Informanternes &gtefelles demenssygdom opleves saledes, i startfasen, pa forskellige mader, hvor
bade adferdsaendring og hukommelsesbesvaer spiller en vasentlig rolle. Feelles for alle
informanternes tilfaelde er, at demenssygdommen har vist sig som en glidende overgang, hvilket har
betydet at de i starten ikke var klar over, at &gtefellens adfeerd havde direkte sammenhang til

demens.

Fra aegtefaelle til primaer omsorgsperson

Dette afsnit retter opmaerksomhed mod informanternes rolle som primer omsorgsperson, og hvilke
praktiske, samt fglelsesmassige udfordringer omsorgsrollen indebar. Afsnittet er udarbejdet pa

baggrund af informanternes retrospektive svar om denne periode.
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De praktiske udfordringer

Perioden som primar omsorgs person, har for alle informanterne vaeret en kreevende periode. Blandt
andet leegges der hos informanterne vaegt pa de praktiske garemal, i perioden hvor den demente

&gtefeelle boede i det feelles hjem.

En af informanterne, Niels, og hans kone havde tidligere en traditionsbunden rollefordeling i
forhold til de praktiske garemal, men efter at konen blev dement, matte han tilleere sig nye

kundskaber. Niels forteller her om en episode fra denne periode:

" Hun skreellede kartofler, det kunne hun stadig, men jeg skulle ga dem efter for hun kunne ikke
falge med i om der sad noget skrael og sadan noget. Men vi klarede os, og jeg lerte at lave

frikadeller og kartofler og sdadan noget” (Niels).

En anden mandlig informant, Sigurd, beretter ogsa om, hvordan han matte overtage huslige pligter

efter konen fik demens.

“Efterhdanden som det starter op [demenssygdommen] begyndte jeg sd smdt at overtage tingene i
herhjemme, det var kun renggringen jeg ikke stod for, for det fik vi hjeelp til. Hun kunne heller ikke

tage med ud at handle til sidst, sd der matte jeg tage selv afsted, og habe pa det bedste til jeg kom
hjem " (Sigurd).

I disse to citater ses det, hvordan deres koners demenssygdom, &endrede omfanget af de praktiske
geremal i hverdagen. Opgaver der ikke umiddelbart var sa ligetil, idet det i lgbet af de

agteskabelige ar, havde vaeret opgaver deres hustru tog sig af.

En anden informant, Lise, kender ligeledes til det med at have en traditionsbunden rollefordeling i
&gteskabet. I hun og hendes mands forhold var det hende der stod for alt det huslige, hvor han
varetog gkonomien. Da hendes mand blev dement, matte hun derfor tilegne sig ny viden i form af
gkonomisk forstaelse. Da hun bliver spurgt ind til, om der var nogle praktiske ting hun matte

overtage efter at hendes mand blev dement, lyder svaret:

“Okonomisk var der, for det havde jeg aldrig taget mig af eller haft forstand pa, det var en stor

omveeltning” (Lise).

Da gkonomien er et felt der ikke kan henlegges, matte Lise overtage denne funktion, hvilket hun
selv belyser som veerende en udfordring. Lignende oplevelse stod en af de andre informanter, Irene,

over for. Perioden hun nedenfor refererer til, var en periode hvor de var ved at selge deres hus, og
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Irene var derfor tvunget til at seette sig ind i det skonomiske aspekt, da hendes s&gtemand qua

demenssygdommen ikke laengere kunne varetage de praktiske opgaver, som han tidligere stod for.

”@konomisk var der udfordringer. Vi var dog heldigvis blevet feerdige med moms, men jeg har

aldrig taget mig af det okonomiske” (Irene).

Irene beretter efterfalgende om hvordan hun i forbindelse med hussalget, ogsa matte sta for alt det

praktiske.

“Jeg pakkede sammen og ryddede en masse op, men min mand pakkede ikke noget sammen. Det

eneste han pakkede ind var nogle barberblade” (Irene).

Hussalgsperioden var for Irene forbundet med mange opgaver, som ud over den praktiske del ogsa

farte til stor psykisk frustration, hvilket belyses naermere i afsnittet: De psykiske udfordringer.

Der er i de ovenstaende fire informanters beskrivelser, saledes tale om praktiske udfordringer, som
farst skal tilleres. Til en forstaelse af dette kan anvendes Baumans (2004) definition af irrationelle
handlinger, i form af vanehandlinger. Vanehandlinger er de handlinger der udferes uden
betzenkning, idet de er sa indgroede i ens handlingsmgnster. | informanternes situation er der i
forhold til de nzvnte praktiske ggremal mangel pa vanehandling, som i starten skaber udfordringer

for dem i hverdagen.

De fleste informanter beretter om lignende udfordringer, men en enkelt informant, Peter, skiller sig
ud, ved ikke i samme grad at have overtaget nogle praktiske opgaver fra sin egtefealle, efter at hun
blev dement. Han viser sig i denne informantgruppe at vaere atypisk, i forhold til udfordringer ved
tabet af egtefellens rollefunktion. I hans og konens forhold var det gennem arene ham der varetog
opgaver som madlavning og barnepasning. | interviewet kommer han her ind pa den tidligere

rollefordeling i hjemmet:

” Jeg har altid arbejdet meget og min kone arbejdede i weekenderne. Da pigerne kom til verden
blev jeg selvsteendig, sa jeg kunne passe dem derhjemme, mens jeg arbejdede. Og efterhanden

passede jeg alle bornene i gaden. Og jeg var nodt til ogsa at lave mad” (Peter).

Pa baggrund af dette, har Peter allerede indbygget vanehandlinger, der gar de praktiske ggremal
mere overkommelige i rollen som primar omsorgsperson, og han har ikke som de andre

informanter skullet tilleere sig nye feerdigheder.
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Det er dog ikke kun de huslige garemal, der kan veere en praktisk udfordring som agtefalle til et
dement menneske, ogsa det at kunne fa mulighed for at udfolde egne interesser i denne periode har
for hovedparten af informanterne veeret problematisk. Eksempelvis beretter Bente her om,
hvorledes hun trods sin mands demenssygdom, prioriterede sit gymnastikhold en gang i ugen, men

at dette ikke helt var pa samme vilkar som far:

”” Jeg har et gymnastikhold, som jeg er holdleder for, og det var hver tirsdag morgen fra 8 — 9 og
der var han alene, til sidst satte jeg en DVD pa med Sgren Ryge, det kunne lige passe at det varede
omkring to timer, s& han blev inde. Det kunne lige ga an, men jeg skulle jo skynde mig hjem

bagefter, jeg kunne ikke som for i tiden drikke kaffe derovre med de andre piger (...)”" (Bente).

| Bentes tilfeelde er det vigtigt for hende at bibeholde sin funktion som gymnastikholdleder, da
denne aktivitet betyder at hun far lidt adspredelse i hverdagen, og kan bibeholde kontakten til det
sekundzre netveerk. Derfor ma hun tage nogle praktiske foranstaltninger, og via elektronisk

hjeelpemiddel sgrge for at hendes mand er underholdt i mellemtiden.

| forbindelse med ovenstaende ses det, at der for informanterne har veeret tale om flere praktiske
udfordringer. Disse praktiske udfordringer medfgrer, at hverdagen forandres, og at de ma forholde
sig til at skulle varetage funktioner, som ikke umiddelbart har veret en del af den &gteskabelige
rollefordeling. Ifalge Hochschild (1983), indgar man i et &egteskab nogle kompromiser i form af
byttehandler, hvilket bibeholder balancen i forholdet, og er med til at gore eegteskabsrelationen
attraktiv for begge parter. Nar en agtefalle bliver dement, kan disse byttehandler ikke leengere
rationelt forhandles som far, hvilket bevirker at informanterne er ngdsaget til at overtage flere

praktiske funktioner end tidligere.

De psykiske udfordringer
Ud over nye praktiske udfordringer, bliver der hos informanterne ogsa givet udtryk for, at perioden
som primaer omsorgsperson var en hard periode psykisk. Peter fortsetter saledes sin beskrivelse af

perioden som primar omsorgsperson med denne udtalelse:

“Jeg er en fysisk steerk mand, egentlig ogsd psykisk, det skal man veere i sddan en situation for

ellers gar det galt [...]. Det var virkelig en provelse” (Peter).
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| dette citat vurderer Peter selv, at han i situationen har klaret sig igennem pa grund af sin robusthed.
Ifalge Ekvik (2002) vil maend typisk ikke udfolde deres sarbarhed for andre, da det ligger til
kenskulturen at meend i hgjere grad baerer rundt pa deres falelser selv. Peters udtalelse kan ses som
et eksempel pa dette, da der i citatet ses en umiddelbar benzgtelse af de falelsespraegede

udfordringer, som dog kommer til udtryk indirekte i slutningen af citatet.

En anden informant, Kirsten, kender til lignende psykiske udfordringer, og setter i nedenstaende

ord pa hvorledes hun i starten af mandens sygdomsforlgbet kom af med sin fortvivlelse:

"Til at begynde med blev Kcerbys gader og streeder fyldt op af den gamle hund og mig, og sd fik han
[Kirstens mand] skeeld ud, og sd vreelede jeg... at det kunne min mand heller ikke veere bekendt og
sd videre, som frustration for man skal jo ogsa af med det. Men sa gik det ikke ud over ham”

(Kirsten).

Med dette viser Kirsten, at det for hende ogsa var en mental hard periode, men at hun forsgger at

skane sin mand, ved at fa aflgb for sin frustration uden for hjemmet.

Irene beskriver ogsa sin store frustration, da hun her refererer til, hvordan hun konstant matte veere
over hendes a&gtemand, da han ikke kunne orientere sig. Og hvordan hun ligesom Kirsten ikke

kunne lade disse falelser fa aflgb, ved at skaelde e&gtemanden ud:

> Som tiden gik, kunne min mand ikke finde rundt i denne bette lejlighed, og det blev veerre og veerre
og min talmodighed begyndte at slippe op. De bliver faktisk trat, for det er dggnet rundt du skal
passe, han var oppe nogle gange om natten, og havde ble pa hele tiden. Man skulle sddan passe pa
sin talmodighed, det er jo faktisk ligesom sma bgrn, hvis man bliver sur, sa bliver de mere

forvirrede” (Irene).

Irene sammenligner her situationen med at have bgrn, hvor man ogsa skal veere opmarksom pa sin
egen reaktion, for ikke at optrappe situationen. Saledes skal Irene oven i hendes egen frustration

samtidig forma at have en stor grad af falelseskontrol i situationen.

Ud fra ovenstaende ses det, at informanterne hver isar har gennemgaet svaere episoder i rollen som
primar omsorgsperson, hvilket har udfordret dem bade fysisk og mentalt. En af forklaringerne pa at
denne periode, for informanterne, har varet sa hard, er ifelge Schiitz (2005), at der ikke kan traekkes
pa den “naturlige indstilling”, og at der derved ikke leengere er tale om situationer hvor

informanterne kan traekke péd deres “know how”. Informanterne har derfor skullet tilegne sig nye
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hverdagsrutiner og interaktionsformer med den demente &gtefeelle, hvilket har krseevet mange

ressourcer, over en lengere periode.

Foruden dette, ses der ogsa en psykisk udfordring i at hindre den demente i at gare ting der
overskrider de sociale normer, og derved beskytte den demente agtefeelle, sig selv og andre mod at
havne i en uhensigtsmaessig situation. Dette indebarer ogsa, at der hos nogle af informanterne, i
startfasen af agtefellens demenssygdom ikke blev talt dbent om de forandringer informanterne
oplevede. | nedenstaende inddrages eksempler pa, hvordan den demente agtefelle, i et par af
informanternes erindring, har bragt dem i situationer der ikke var hensigtsmaessige, og hvordan de

har forholdt sig til disse a&ndringer.

| citatet beretter Peter om konens manglende egen hygiejne, og den pinlighed det medfgdte hos

ham:

”Sd var der det lidt mere pinlige i det, den personlige hygiejne, blev endnu ddrligere og til sidst
kunne jeg ikke fa hende i bad. Sa kan du naesten forestille dig, at i denne lille virksomhed [Peter er
selvsteendig, og har en virksomhed med tre ansatte] at vi har mad i keleskabet, min kone glemte at

vaske heender efter toiletbesog” (Peter).

I et andet tilfeelde svarer Lise fglgende, da hun sparges ind til hvad det sveereste i perioden som

primar omsorgsperson var:

”Det er sveert at sige, men en af dem var i hvert fald at man fglte man skulle skane ham fra at
dumme sig, nar vi madte nogle mennesker, som han jo ikke altid vidste hvem var. Nogle gange
sagde han ogsa noget, der ikke passede nogle steder, og sa prever man jo ogsa at sta og deekke over

det. I starten skjuler man det alt det man kan, at ens mand er sddan” (Lise).

| de ovenstaende tilfaelde anvender Peter ordet pinligt, om konens manglende hygiejne, og Lise
anvender ordet pinligt indirekte, ved at papege at hun ville skane sin mand fra at dumme sig, og at
hun gnskede at skjule hendes mands atypiske adfeerd. Det bliver derved tydeligt at der i perioden
som primar omsorgsperson, har varet en bevidsthed om hvordan den demente sgtefelle agerede i
sociale situationer, og hvordan de pa bedste vis kunne beskytte a&gtefaellen mod den afvigende
adfeerd.

Disse tanker papeger Irene ogsa, da hun i interviewet beskriver perioden som primaer

omsorgsperson. | forlengelse af nedenstaende citat, har Irene forinden beskrevet, hvordan hendes
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mand blev mere og mere passiv i hverdagen, og hvordan hun i forbindelse med salget af deres hus
oplevede at sta med hele ansvaret selv. Dette var atypisk i forhold til inden demenssygdommen
viste sig, da de altid havde kunnet klare tingene i faellesskab, men pa trods af dette informerede hun

ingen om forandringerne.

“Det er altsa den veerste ting for mig [eegtefeellens passivitet], men jeg lukkede ikke op og sagde det
til nogen. Jeg ville ikke udlevere ham, nu har jeg veeret til nogle mader og det siger de alle sammen,
man vil holde handen over den man er gift med, for at det menneske kan holde facaden. Jeg synes
jeg bagtalte ham og det ville jeg ikke, far barnene kom en dag og sagde: mor, er far ikke blevet lidt
stille? Og jeg sagde jo. Men det var en hard periode, der varede fra 2009 — 2011, hvor jeg gik med

det selv” (Irene).

Her har Irene holdt igen med at fortelle selv den naermeste familie noget i to ar. Hun begrunder det
med, at hun gnskede at beskytte sin s&gtefelle mod hvad andre mon kunne teenke om hans adfeerd,
hvorved det umiddelbart virker som om at det udelukkende er af hensyn til sin mand at hun fortier
disse adfaerdsendringer. Dog kan der sattes spgrgsmalstegn ved hvem der i sddan en situation

egentlig beskyttes, og om den fortielse ikke i hgjere grad skyldes beskyttelsen af en selv.

I Irenes situation er der ikke tale om beskyttelse af egtemanden i forbindelse med konkrete sociale
interaktioner, da frustrationen her er bundet op pa den hjemlige passivitet. Her handler det i hgjere
grad om deres indbyrdes forhold, idet demenssygdommen pavirker kommunikationen og
samarbejdet negativt. Dermed forsvinder noget af deres &gteskabelige fundament, og Irene ma

gradvist erkende at hun nu star alene med opgaverne.

I forhold til Giddens (2004), er en &gtefaelle med til at skabe ens selvidentitet. Disse tre informanter
har hver veret gift i henholdsvis 38 ar og 51 ar og 44 ar, hvilket med Giddens forstas som et tilvalg,
hvor de gennem arene hver isar har skabt en identitet op omkring dette agteskab. Nar eksempelvis
Lise og Peters demente agtefalle, som i ovenstaende tilfeelde, handler mod det der betragtes som de
uskrevne sociale normer, skaber det derved en pinlighedsfglelse hos dem. Denne fglelse harmonerer
ikke med de falelser de tidligere havde i forhold til deres egtefelles adfaerd, hvilket pavirker deres
selvidentitet. Ligeledes kan denne forstaelse kobles pa Irenes beretning, hvorved det ses at den
demente a&gtefelles adferdsforandring bliver sveer at handtere, da de ikke laengere kan identificere

sig med de @ndrede a&gteskabelige vilkar.
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Samarbejdet med de sundhedsprofessionelle

Nogle af informanterne giver under interviewene udtryk for, at de ikke har faet den ngdvendige
viden og stette i demensforlgbet. Dette emne var ikke inddraget som en del af interviewguiden, men
det var tydeligt at dette ogsa fyldte i informanternes bevidsthed, hvorfor dette afsnit medtages. Iser
kommunikationen med de sundhedsprofessionelle, som de under &gtefeellens demensforlgb har

stiftet bekendtskab med, bliver der blandt informanterne flere gange refereret til.

Jorgen forteller i nedenstaende om, hvordan han matte patage sig ekstra opgaver i hjemmet, efter at

konen og han flyttede, da de ikke kunne fa bevilliget hjelp som far:

"Vi havde en hjcelp hver fjortendes dag, og vi fik noget hjeelp sd jeg kunne tage ud og spille golf
hver fredag. Men sa flyttede vi, og sa kunne vi ikke fa hjelp mere. Nar jeg kan spille golf, kan jeg

ogsd selv gore rent, synes de” (Jorgen).

I andre tilfeelde har det dog veeret den bevilligede hjalp, der har veret paklagelig. Bente forteller i
falgende citat, om den hjeelp der blev tilbudt af kommunen, men som ikke havde den tilteenkte
effekt.

Vi fik tilbudt ti minutter hjcelp dagligt. Men det kunne veere det samme, for han var jo i tojet ndr de
kom. Det kunne slet ikke gavne, han stillede sig et andet sted, i soveverelset eller kakkenet og kunne
ikke snakke med dem” (Bente).

Bente beretter her om at hjalpen var overflgdig, idet hun forinden hjemmeplejen kom selv havde
hjulpet hendes mand i tgjet. Endvidere pointerer hun, at hendes mand undgik hjemmeplejen ved at

ga ind i et andet rum. Pa baggrund af dette valgte hun, at besggene fra hjemmeplejen skulle ophgre.

En anden informant, Niels, bringer selv hjemmeplejen pa banen i forbindelse med et spgrgsmal der
relaterede sig til et andet emne. Her forteeller han om en undren over, hvorfor der ikke var nogle der

havde foreslaet ham en sa simpel ting, som at anvende bleer til sin kone:

”[...] der var jo heller ikke nogle der sagde at vi kunne fd bleer af de kloge hoveder der kom her,
jeg smed trusser vaek hver eneste nat, dem ville jeg ikke til at sta at vaske, havde jeg faet bleer var
det noget helt andet, jeg kunne da lere at skifte sddan en. For siden hun kom der op [pa
plejehjemmet], der fik hun ble pa” (Niels).
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Niels retter saledes en kritik mod, at der i hans tilfeelde ikke blev taget bedre hand om situationen
fra det sundhedsfagliges side. Dette ville for ham have varet en stor hjelp i forhold til den
arbejdsbyrde det var natligt at skifte konens undertgj. Niels fortvivlelse over dette bliver forsterket

ved at konen begynder at anvende ble, da hun ankommer pa plejehjemmet.

Peter, fokuserer derimod pa sundhedssektorens manglende paedagogiske kommunikationsevne.

Nedenfor refereres til en episode han havde i starten af konens demensforlgb:

” Hun [overlcegen], var meget lidt pcedagogisk. Vi kom ind [Peter og konen] og hun sidder foran
hendes skaerm og siger til min kone: Jeg kan jo se at vi har bestilt et veergemal til dig. Sa rejste min
kone sig op, og gik. Hun ved godt hvad et veergemal er, sa det var jo en helt forkert tilgang, til at

vurdere om der var tale om demens” (Peter).

Kommunikationen skaber i dette tilfeelde en steerk reaktion fra Peters kone, der valger at ga
prompte, idet hun bliver bevidst om hvad samtalen indeberer. | denne henseende er der tale om det
Bauman (2004) kendetegner ved en affektiv handling, forarsaget af impulsivitet, fra Peters kones
side. I kommunikation med en dement skal der tages hgjde for, at den demente ofte agerer
anderledes (Sejerge-Szatkowski: 2002; 23). Dette hensyn mener Peter ikke der er taget, hvilket
skaber en problematisk situation, og bevirker at der i farste omgang ikke kommer yderligere

afklaring pa situationen.

Et andet eksempel der i denne kontekst gnskes inddraget, er fra interviewet med Jargen. Eksemplet
er ikke i direkte sammenhang med samarbejde med de sundhedsprofessionelle, men mere af
politisk karakter. Dog fylder det meget for Jargen i den daglige kontakt med plejehjemspersonalet,
da han er frustreret over de omstaendigheder konen er havnet i. Jargen beretter i interviewet om at
konens nuveerende plejehjem skal nedlaegges, og hun skal derfor flyttes andetsteds hen, til et
plejehjem Jargen i samarbejde med barnene veelger. Det, Jargen er sa ked af, er, at konen pa det
nuverende plejehjem er tryg ved personalet og de andre beboere, men at hun ved flytningen er
tvunget til at skulle forholde sig til et nyt miljg, hvilket han synes er uansvarligt, hendes
demenssygdom taget i betragtning. Oven i dette har han faet vished om at det politisk er besluttet at
renovere vestbyen for flere millioner. En beslutning der for ham indikerer, at man satter det

materielle hgjere, end de menneskelige veerdier. Jgrgen udtaler sig i den forbindelse, sadanne:
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" Jeg er ked af at de skal nedleegge plejehjemmet, 0g det er der ogsa protester imod, nogle
mennesker mener det er ulovligt... og de bliver spredt fra alle vinde. Det var noget med 13 — 15
millioner de skulle spare pa plejehjem, og sa er der bevilliget 23-25 millioner til et nyt friluftsbad.

Det er chikane” (Jorgen).

At dette indvirker pa Jergens hverdag, var i interviewet tydeligt. Ud over det etiske aspekt, handlede
det ogsa i hgj grad om, at han endnu ikke kendte til miljget det nye sted og ikke vidste, hvordan
konen ville reagere pa en flytning. Dette er et eksempel pa hvordan informanterne i nogle tilfelde
star uden direkte indflydelse, og ma indrette sig efter det Swane (1998) omtaler som de

samfundsmaessige hverdagslivsbetingelser.

Pavirkningen pa de sociale relationer

De sociale relationer kan, som papeget tidligere i projektet, have stor indflydelse pa menneskers
tilfredshed med tilvaerelsen og maden, hvorpa man kommer igennem livskriser. For stort set alle
informanter har agtefellens demensforlgb pavirket de sociale relationer. Nogle tidligere relationer
har informanterne helt mistet kontakten med, og andre har de for en periode mattet undlade at ses
med i samme grad, som inden &gtefallen blev dement. Enten fordi den demente ikke kunne kapere

den sociale interaktion eller fordi netveaerket ikke vidste, hvordan de skulle tackle den demente.

Lise er et godt eksempel pa hvordan relationen til bade de sekundzre og de primare relationer kan

a@ndre sig nar ens agtefalle bliver dement:

“Vi har altid veeret meget aktive, og foretaget os en masse ting der interesserede o0s, det kunne vi
heller ikke rigtigt komme til. Sa det @ndrede meget, og lukkede ned for alle aktiviteter, sadan set,
efterhanden. Familiemassigt eendrede det sig ogsa, fordi han blev forvirret hvis der var for mange

mennesker, sd ulykkeligt” (Lise).

| dette tilfeelde er det Lises demente mand, der bevirker at der i denne fase ma skeres ned for den
sociale omgang med netveerket, hvilket er en kontrast til deres tidligere livsstil, der far mandens

demenssygdom indebar et hgjt aktivitetsniveau i hverdagen.

Ogsa Kirsten beretter om, at de sociale forhold &ndrede sig for hende, efter at hendes mand blev
dement. | deres tilfeelde var der dog tale om venskaber der lige sa stille gled ud i sandet. Da Kirsten

sparges ind til, hvad hun tror arsagen til dette var, svarer hun:
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“Jeg tror til slut da min mand han var med i gruppen, han sagde ingen ting, han sad der bare og
Iyttede og gav ikke noget med. Og vidste de vel ikke hvordan de skulle gebaerde sig over for sadan

noget. Og sa& har pensionister jo travit” (Kirsten,).

Hun giver her flere begrundelser. Bade travihed, usikkerhed omkring interaktionsform med

demente, og at hendes mand ikke selv bidrog til samtalen anslas som muligheder.

Et andet eksempel pa hvordan den sociale relation kan a&ndres, ses hos Sigurd. Han og konen havde
tidligere en god vennekreds, der ogsa sa smat gled ud, da de fik at vide at hans kone var dement. Til

spgrgsmalet om, hvorvidt konens demenssygdom &ndrede noget socialt for dem, svarer han:

”Det var som om at da folk fik at vide at hun var dement, sa holdt de sig lidt tilbage, kom ikke

leengere til kaffe og sadan. Og det gjorde vi ogsd, for vi var ikke altid oplagte til at komme ud”
(Sigurd).

Ud over at han papeger at vennekredsen tog fysisk afstand efter at de fik vished om konens
demenssygdom, ses der hos Sigurd ogsa en erkendelse af lysten til at tage ud, fra deres side, heller

ikke var sa stor.

Irene forteeller ogsa om, hvordan den sociale interaktion andrede sig for dem. De havde tidligere
veeret meget aktive i hverdagen, og havde et stort socialt netverk i forbindelse med tilknytningen til
kirken. Efter at hendes mand blev dement @ndrede det vilkarene for social aktivitet, og de var i en
leengere periode tvunget til at tilbringe hverdagene i hjemmet, da Irenes mand ikke l&engere havde
lysten til at komme ud. Baggrunden for at hendes mand ikke lzengere gnskede at forlade hjemmet,

forklarer Irene med at han ikke leengere kunne skjule sin demenssygdom over for netveerket:

” Min mand har selv arbejdet i kirke, men pludselig ville han ikke med, og det er fordi du kan ikke
blive ved med at holde en facade over for folk du kender” (Irene).

De var dog sa heldige at flere i deres sociale netveerk, i denne periode, ofte kom pa besgg i hjemmet.

” Min mand ville heller ikke med nogen steder, sa vi var herhjemme. Men vi havde mange der kom
forbi og fik lidt kaffe, og det var jeg glad for” (Irene).

Der er saledes her tale om et netvaerk, der formar at traede til i denne sveere periode, hvor Irene

derved, pa trods af omstendighederne far deekket et socialt behov.
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Der er i ovenstaende tale om tre forskellige baggrunde for manglende social interaktion. I Lises
tilfelde har hun selv mattet sige fra over for deres sociale relationer, for at beskytte hendes mand,
der pa grund af demenssygdommen ikke kunne handtere for mange mennesker. | Kirstens tilfalde
var det ikke ngdvendigt at skaeerme hendes mand fra det sociale, idet han ikke viste tegn pa
utilfredshed, men i stedet reagerede apatisk. Den apatiske adfeerd passede dog ikke ind i den sociale
sammenhang, hvilket ses som en af arsagerne til at relationerne blev udvisket. Og i Irenes tilfelde
var det hendes demente agtefeelle, der selv sagde fra over for social aktivitet uden for hjemmet, da

han qua demenssygdommen ikke gnskede at veere social.

| forhold til ovenstaende tilfelde kan situationerne forstas ud fra Swanes (1998) definition af de
kulturelle hverdagslivsbetingelser. Swane papeger at der eksisterer visse kulturelle normer, der farst
opdages nar de brydes. Kirstens mand veekker opsigt, da han ikke leengere overholder de kulturelle
normer, som hgrer til selskabet, da han i den sociale sammenhang udviser passivitet. Dette far
konsekvenser for Kirsten, idet den sociale interaktion med vennekredsen mindskes. | Irenes mand
tilfeelde er det ham selv der melder fra, da han ikke vil udvise en atypisk adferd i kirkekredsen. Han
har saledes selv fglt, at adfeerden ikke passede ind i den sociale kontekst, og derved afveg fra en af

de kulturelle hverdagslivsbetingelser.

At treeffe det sveere valg

Informanternes beslutningen om at sende deres demente &gtefalle pa plejehjem har for alle veeret
svar. Den har veeret forbundet med stzerke fglelser, da det pa en made kan ses som afslutningen pa

tilveerelsen som agtefolk. I dette afsnit vil bade flytningen og arsagen til denne bergres.

I interviewene viser der sig i flere tilfeelde at veere tale om specifikke handelser, der har gjort
informanterne bevidste om, at det var pa tide, at den demente agtefalle skulle pa plejehjem. For
nogle af informanterne har det varet en kortvarig proces, fra beslutningstidspunktet og til det blev
en realitet, og for andre har denne periode varet en laengere proces. Dette afsnit fokuserer pa de
episoder, informanterne selv har fremhavet som udslaget, da de blev spurgt ind til hvad der

bevirkede at deres &gtefelle skulle pa plejehjem.

Kirsten begrunder her arsagen til hendes mands flytning:
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“Jeg teenkte at nu er det nok ved at veere, for at jeg bliver treet af ham og begynder at snerre af ham,
det fortjener han ikke. Men sa faldt han og veltede skabet vi havde til at sta, sa det hele veltede ud

over og sd kom han sd videre frem” (Kirsten).

Selvom Kirsten havde taget beslutningen om at hendes mand skulle pa plejehjem, viser det sig qua

mandens fald, at veere et tilfeelde der fremskyndede processen.

Lise fokuserer ogsa pa en konkret handelse, da hun i interviewet svarer pa hvad arsagen var til at

hendes mand kom pa plejehjem:

“Her hjemme der faldt han helt fra hinanden, og var bange og ulykkelig. Han havde det slet ikke
godt herhjemme. Og sa forvildede han sig veek engang, hvor han skulle ned med skraldeposen, han
ville jo gerne gare noget og hjalpe til herhjemme. Jeg var herinde og var ved at lave noget andet,
og teenkte ikke over at tiden gik... men pludselig teenkte jeg, gud hvor er han henne. Der gik han
nede pa vejen frem og tilbage, med skraldeposen i handen og greaed og var helt forvirret. Han kunne
ikke finde ud af hvor han var og hvad han skulle. Sa det skubbede noget pa” (Lise).

Her ses det at Lises mand ikke kan finde sig tilpas i det faelles hjem, og at Lise pa baggrund af dette,
vurderede at det bedste for hendes mand var at komme pa plejehjem. En beslutning der blev

yderligere afklaret i det at hendes agtefalle ikke leengere kunne orientere sig i omradet.

Ogsa Jargen beskriver, en konkret haendelse, der var med til at ggre udslaget i forhold til at fa konen

pa plejehjem:

“En aften hvor min kone skulle ga en tur, rendte hun over i skoven, og jeg rendte bagefter med
hendes frakke, op ad bakken [...]. Da vi sd kom ned forenden ad bakken, sa stod vi hernede og der
kom en bil karende, hvor hun sa rendte efter bilen. Og spurgte om ikke de kunne ringe til politiet og
fa den mand veek, og det var sa mig. Min datter kom, og det unge par fulgte min kone ind i

lejligheden” (Jorgen).

Det forfeerdelige for Jargen er i denne situation, at han ikke kan kontrollere konens adfard, og at
hun i den pagaldende situation vender sig imod ham, ved ikke at kendes ved ham. | interviewet
med Jargen var det tydeligt at det havde veeret en voldsom oplevelse for ham, og en episode der
stod meget klart i hans bevidsthed. Dette tydes blandt andet ud fra, at han fortalte meget detaljeret

om handelsen. Jergen fortzller videre om, hvordan denne episode ogsa gjorde at hans ene datter fik
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bevidsthed om de konsekvenser det havde for faren at bo sammen med moderen, hvorefterhun fik

Jagrgen overtalt til at fA moderen pa plejehjem.

Hendelserne i Lise, Kirstens og Jargens tilfelde, beretter ogsa om bekymring og frustration over
den demente agtefelles adfeerd, men fordi beslutningen er sa sver at treeffe, idet man giver fysisk
afkald pa en person man i mange ar har delt livet med, og derefter bliver alene i hverdagen, giver

flere informanter udtryk for at de lod det ga alt for leenge.

I interviewet med en af de kvindelige informanter erkender Bente direkte, at perioden som primaer
omsorgsperson blev for lang. Da hun spgrges ind til, om hun fgler at hendes mand skulle have veeret

afsted pa plejehjem noget far, svarer hun:

”Ja det siger de jo alle sammen, han skulle have veeret afsted for et ar siden [ca. et halvt ar far],

men det gor man jo ikke” (Bente).

Hvorefter hun forseetter:

" Det er sveert, og jo ogsd et stort indgreb i din hverdag at han forsvinder”(Bente).

Det ses her, at blandt andet tanken om savnet til egtemanden i hverdagen afholdte Bente fra at tage

beslutningen, i leengere tid end hvad godt var.

Ovenstaende vidner om hvor lang og falelsesladet beslutningsprocessen i nogle tilfalde er. Og det
ses i beskrivelsen af denne periode, at informanterne her viser en hgj grad af refleksion, hvor de pa
baggrund af denne traeffer en afggrelse omkring, hvorvidt det er tiden at den demente agtefeelle skal
pa plejehjem. | flere tilfeelde har informanterne holdt deres &gtefelle i det feelles hjem, i leengere tid
end hvad der udefra set virkede mest rationelt. Der er i sddanne situationer tale om det Bauman
(2004) beskriver som veerende en veerdirationel handling. Bente er i situationen klar over, at det
mest fornuftige valg er at fa hendes mand pa plejehjem, men hun undlader at handle pa det, idet hun
ved at savnet til hendes agtemand i hverdagen vil vaere stort. Dermed er der tale om en handling,
der er foretaget ud fra Bentes egen falelse af hvad der findes attraktivt, og ikke ud fra et

fornuftsbaseret synspunkt.

Nar beslutningen om at egtefellen skal pa plejehjem er taget, harer der yderligere et tidsrum til,
inden det er en realitet, da de ngdvendige foranstaltninger farst skal ga i orden. Denne tid kan vare
ekstra hard, da man i denne situation er afventende og uafklaret omkring, hvor lang tid der gar

inden eksempelvis en plejehjemsplads bliver tilbudt. Samtidig skal man rumme alle de falelser

62



beslutningen medbringer. Bente beretter her videre om, hvor lang tid der gik for de fik det

ngdvendige vaergemal, sa hendes mand kunne komme pa plejehjem.

“Det var godt nok skreekkeligt sd lang tid det veergemdl skulle tage. Fem maneder. Til sidst ringede
min sgn derned, der var jeg kart sa langt ned at jeg vraelede hele tiden. To dage efter var brevet der,
med godkendelsen og sa kunne han jo flytte ind. Men det er jo forfaerdeligt, sa lang tid, nar man
bare skal skrive under. Men det er ogsa Aalborg kommune, for sa lang tid tager det ikke i

Bronderslev, det fortalte de nemlig” (Bente).

| dette citat, forteeller Bente om sin store fortvivlelse i venteperioden, og om hvordan hendes sgn til
sidst matte traede til, hvilket virker til at have fremskyndet processen. Ventetiden har for Bente
veeret meget frustrerende og der ses ogsa en stor undren over for, hvorfor der skulle ga sa lang tid,

nar det blot handlede om en underskrift.

Yalom (1998) papeger, at et af livets grundvilkar er frihed. Frihed forefindes via det frie valg. |
forhold til dette star informanterne over for et valg, et valg der i stor grad er preeget af folelser og
derfor ikke fales sa frit. Dog har det i alle tilfeelde veeret en beslutning der blev truffet af
informanterne selv, ogsa selv om det i de fleste tilfeelde var en af deres bgrn der havde vaergemalet
for den demente. Fordi valg har konsekvenser, kan de fgles som en byrde, og derved vare svere at
treeffe. Informanterne er i disse tilfeelde bevidste om, at nar deres demente agtefaelle kommer pa
plejehjem, vil det andre hverdagen for dem begge, hvortil flere af informanterne ogsa indikerer, at
tanken om aleneheden i hverdagen i starten var skremmende. | vanskelige perioder kan sadanne
valg vere endnu svarere at treeffe end under 'normale’ omstendigheder. Situationen, informanterne
befinder sig i, er under beslutningsperioden, for de fleste, ud over at veere meget falelsesladet, ogsa
forbundet med en fysisk belastning saésom manglende sgvn, ekstra opgaver i hjemmet, og
plejeopgaver, hvilket gar overskuddet til at treeffe en sa veesentlig beslutning mindre. Nar
beslutningen er taget, kan det ses som det Bauman (2004) betegner som resultatet af en rationel
handling, da der her er tale om en beslutning der er velovervejet, og for informanter tager

udgangspunkt i det, der er mest hensigtsmaessigt for at fa en hverdag til at fungere.

Dagen hvor informanternes a&gtefalle skulle flytte pa plejehjem, star for flere af dem som det
folelsesmaessigt hardeste i deres egtefelles demensforlgb. Ogsa i informanternes reaktion under

interviewene udviser serligt kvinderne steerke falelser omkring dette emne. Men ikke kun
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falelserne har gjort denne dag til noget, der jeevnligt dukker op i informanternes erindring, ogsa den

demente a&gtefelles reaktion pa flytningen har sat sine spor.

Niels fortaeller her om hvor frygtelig en episode han matte gennemga, da han skulle flytte sin kone

pa plejehjemmet:

S fik jeg hende med i bilen og der var ikke noget i vejen, men da vi sa var kommet derop, sa ville
hun ikke med ud. Sa kendte hun huset og vidste godt hvor det var henne. Jeg matte jo sa, nu vi var
kommet afsted, veere lidt hard ved hende. Det var synd for hende synes jeg, det var den verste tur

ogsa for mit vedkommende. Det piner mig endnu, men det er der ikke noget at gore ved” (Niels).

Da Niels bliver bedt specificere hvad der piner ham, svarer han:
VAt jeg skulle sleebe hende ind deroppe, selvom hun ikke ville. Det var ikke til at snakke hende til

det. Jeg skulle sadan set bruge magt, det ma man jo ikke men...” (Niels).
Til slut i interviewet vender han tilbage til episoden, hvortil han siger:

" Vi skulle bare komme [Havde plejepersonalet fortalt], men det skal jeg love for. Det kunne godt
have veret lavet anderledes. De kloge hoveder kunne godt have fortalt hvordan det kunne forega.

Sygdommen gjorde hun ikke ville veere der” (Niels).

| ovenstaende tydes det, at episoden fylder eget i hans tankesfaere, hvilket bliver meget klart da han i
slutningen af interviewet bringer haendelsen op igen. Det ses, at Niels har skyldfglelse over, at have
anvendt fysisk magt mod sin kone, for at kunne fa hende ind pa plejehjemmet. Han papeger selv, at
der i dette tilfeelde ikke var andre lgsninger, idet han forinden havde forsggt at tale med hende, og at
han stod alene med opgaven. Alligevel vender erindringen om denne dag stadig tilbage i hans
bevidsthed. Yderligere kritisere han plejepersonalet, for ikke at tage mere ansvar situationen,

hvilket ville have betydet meget i Niels’ tilfaelde.

Ogsa Peter forteller hvor sveert han havde det, da han skulle have sin kone pa plejehjem:

7 I det hele taget det at fa hende pd plejehjem var noget af en udfordring. Fordi —hvordan fik jeg
hende derud? Man kan ikke bare sige nu korer jeg pd plejehjem med dig... det kan man ikke. Sd jeg
gjorde det at jeg allierede mig med to kollegaer hernede, hvor den ene ogsa er min svigersgn. Jeg
havde lavet en beskrivelse af hvilke mgbler der skulle derud, og taj og billeder. Og sa tog jeg min

Kone og kerte til Hurup Thy for at besgge min kones sgsters grav, og sa tog de andre traileren og
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karte ud og indrettede plejehjemmet. Da vi s karte fra Hurup Thy, karte vi ikke hjem, men direkte
pa plejehjemmet. Jeg har to detre og de var der ogsa. Men jeg var ngdt til at gere et eller andet, det
er nok en af de sterste udfordringer jeg har haft. Jeg fik meget hurtigt besked pa at forlade rummet

og kore hjem, fordi sa tog plejepersonalet over. Det var en hard opvdagning” (Peter).

Selvom Peter her havde forberedt sig godt og faet hjlp fra bade den primzre og sekundare
omgangskreds, viser det sig alligevel, at flytningen bliver sveer. Peter pointerer dette, som varende
en af de starste udfordringer han har haft i sin konens demensforlgb. Han slutter citatet af med at
papege, at det for ham var en hard opvagning, at plejepersonalet med det samme tog over. Dette kan
ses som at det i dette gjeblik virkelig gar op for ham, at konens flytning andrer de agteskabelige

vilkar fundamentalt, idet de fremover skal bo hver for sig.

| forhold til Schiitz (2005) tidsbegreber kan gjeblikket hvor den demente agtefaelle flytter, ses som
kulminationen af fortid, nutid og fremtid, hvorefter informanterne skal erkende at de ikke leengere, i
hverdagen, vil have mulighed for at skabe lignende rammer med deres demente a&gtefaelle. Derved
forsvinder muligheden for ”verden inden for genoprettelig rekkevidde”. I stedet ma informanterne
koncentrere sig om “verden inden for opnéelig reekkevidde”, og etablere hverdagen pa ny, uden

deres a&gtefeelle ved deres side.

Det primare netveaerk

Gennem informanternes sgtefallers demensforlgb, har informanterne haft stor gavn af deres
familie, som bade har veeret en hjalp hvad angar praktiske foranstaltninger, i form af vaergemal og
den dementes flytning til plejehjem mm., samt vaeret en fglelsesmaessig statte i hverdagen. Dette
afsnit vil belyse bade den stgtte familien er for informanterne i hverdagen, og de falelsesmaessige

udfordringer familien har staet over for i demensforlgbet.

Samtidig med at der hos informanterne ses en faglelsesmaessig tilknytning til familien, anvendes
familien ogsa som en ressource der kan traekkes pa i hverdagen. Eksempelvis naevnes det af flere

informanter, at det er vigtigt for dem at der jeevnligt er besgg hos den demente pa plejehjemmet,

65



hvortil de fleste har faste dage de besgger deres demente agtefeelle. Hvis informanterne har dage
hvor de ikke har mulighed for at besgge deres egtefelle, er det ofte at det koordineres med barnene,
sa en af bgrnene i stedet kan overtage besgget. Men ogsa mentalt viser familien sig hos hovedparten
af informanterne at veere en god stette. To af informanterne fortzeller om hvor forstaende deres bgrn
var over for deres situation, da de havde deres demente a&gtefeelle boende hjemme. Bente beretter i
nedenstaende om hvordan hendes sgn, var med til at skubbe pa med hensyn til at fa hendes mand pa
plejehjem. Forinden dette svar, er hun blevet spurgt ind til om hun har faet nogen stette under

hendes mands demensforlgb:

”Fra min familie og venner, for den yngste sgn var ogsa veerge for ham, for han kunne jo ikke selv
svare for sig mht. flytningen. Og det var ham[sgnnen] der sagde, at nu skal vi altsa finde ud ad
noget mor, for du kan jo nok se at det ikke kan blive ved med at ga. Det er ogsd rigtigt..., men det

var sveert. Det var sveert ja” (Bente).

| Bentes tilfeelde er det sennen der presser pa, i forhold til at fa hendes demente mand pa plejehjem,

da sgnnen er opmarksom pa at rollen som primar omsorgsperson, er for kreevende for moderen.

Ogsa Kirsten forteeller om hvor glad hun var for sin sgns opbakning, da hendes mand blev dement.

”(...) Jeg havde god opbakning fra familien og af mine born. Det forste min son han sagde, var:
Mor den dag du ikke kan holde ud at have far hjemme mere af flere grunde, sa skal du ikke
spekulere pa hverken sgster eller jeg, sa tager du selv bestemmelsen nar han skal pa plejehjem, for

vi vil ikke miste jer begge to”.

Her lader sgnnen Kirsten vide, at de som naermeste familie nok skal stette hende, og star bag hendes
beslutning, nar hun en dag ikke leengere kan fa hverdagen til at haenge sammen som primeer

omsorgsperson. Dette pointerer sgnnen for Kirsten allerede i startfasen af mandens demenssygdom.

For informanterne har det vaeret tydeligt under interviewene, at familiens opbakning har haft stor
betydning. Det har veeret vigtigt for dem at formidle hvad deres bgrn og bgrnebgrn har af
beskeftigelse, hvor de bor, samt vise billeder af dem. Og de har virket stolte og begejstrede nar
talen faldt pa familien. Men selvom dette gar sig geldende hos hovedparten af informantgruppen, er
der alligevel eksempler pa, at der er opstaet gnidninger i familien pa baggrund af

demenssygdommen.
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Peter beretter her om hvordan de sveere falelser i denne periode havde effekt pa forholdet til hans
datre:

“Da det rigtig breendte los og det blev slemt med min kone, der pavirkede det mit og dotrenes
forhold. Iseer med den ene, der gik meget op i hvilke midler der maske kunne modvirke Alzheimer.
Det var en fortvivlelse og et hab. Og der |a maske ogsa en frygt for at det maske skulle ramme
hende senere ogsa. Begge datre antydede i en periode at jeg gjorde for lidt for min kone, hvilket jeg
fandt helt urimeligt. Det har de sa ogsa fundet ud af at det var. Men de boede jo ikke sammen med

hende, og vidste ikke hvor slemt det var” (Peter).

Peter er meget bevidst om, at det er den ene datters fortvivlelse, og hab om at moderen skal fa det
bedre, der far hende til at patale hvordan Peter burde tackle situationen. Den anden datter involverer
sig ogsa, hvorfor Peter faler sig uretferdigt behandlet af dem begge. Senere nar de dog til afklaring,
og Peters datre indser at de har fejlvurderet situationen. Peter slutter citatet af med at papege, at
detrene jo ikke havde den samme hverdag med hans kone, som han havde, og derfor har de ikke
vidst hvor slemt det stod til. Dette indikerer at Peter sandsynligvis, ikke har oplyst dgtrene klart

nok, om alle de udfordringer han stod over for i rollen som primar omsorgsperson i denne fase.
Lise forteeller ogsa om, hvordan det har pavirket hendes familie at &gtefallen blev dement:

“Det var utroligt sveert for dem [Bornene] at tage ud og besoge ham, men det er heldigvis blevet

godt og normalt igen, men det er jo stadig det der med hvor ondt det gor inden i (Lise).
Senere i interviewet inddrages ogsa barnebgrnene:

"Det pavirkede meget gennem et par dr, de kunne ikke rigtig klare det, iscer vores egne born, at
deres far blev sadan, fglelsesmaessigt. Og sa blev de jo ogsa pavirket af at de kunne maerke at jeg
ikke havde det sa godt. Sa det pavirkede meget, og vores bgrnebgrn, der jo elskede deres farfar og
morfar, de synes jo ogsa at det var underligt hvordan han var, og sa fik de jo ogsa svart ved det,
iseer den ene. Og sadan er falelserne jo. Det var ikke sadan med at tage afstand pa den made, men

de kunne ikke rigtig klare det” (Lise).

Her forteeller Lise om, hvordan der i starten skulle en tilvaenningsperiode til, fgr bgrnene kunne
rumme at besgge deres far pa plejehjemmet. Men selvom de efter noget tid fik nemmere ved det,
ligger Lise vaegt pa, at det stadig ger falelsesmassigt ondt pa dem nar de besgger ham, og at

barnebgrnene ogsa rammes hardt pa dette punkt.
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Lises barns og bgrnebarns reaktion pa egtefallens tilstand er ikke enestaende. Flere af
informanterne forteeller om hvordan iser deres bgrn, har haft vanskeligt ved at handtere a&gtefellens
demenssygdom falelsesmassigt. Blandt andet beskriver Kirsten her, hvordan bade hendes datter og

det ene barnebarn, ogsa blev maerkbart pavirket under hendes mands demensforlgb.

“Min datter har veeret og besoge ham flere gange, men hun er ked af det ndar hun korer derfra. Min
sgn er anderledes pa kant med det hele. Men jeg tror ogsa sa smat de begynder at forlige sig med at
det er ikke deres far l&engere. Det stgrste barnebarn, han er ti ar, han har ogsa varet med ude at se,
men han siger det er ikke min morfar. Han har varet meget bergrt af det, og er det endnu. For nar
han har veeret oppe ved mig... han hjeelper sa meget, men ndr han sa kommer hjem sd greeder han

for s er mormor jo alene. Han er ti dr, og der korer meget i hovedet pd ham” (Kirsten,).

Ovenstaende illustrerer, at der i hgj grad er tale om mange vanskelige falelser, der rammer den
dementes naere relationer, og pavirker hele familien. Nogle af disse falelser kommer kraftigt til
udtryk i starten af demensforlgbet, mens andre farst kommer rigtigt til udtryk nar den demente

kommer pa plejehjem.

Som afsnittet: Familiens betydning vidner om, er der mange individuelle fglelser der gar sig
geeldende hos dementes primare netveerk under et demensforlgb. Informanterne udmaerker sig i
denne sammenhang ved alle at have et steerkt primart netveerk. Men selvom deres familizere
forhold karakteriseres som gode, kan de mange falelser der er involveret i et naertstaende
familiemedlems demensforlgb, alligevel fare til indbyrdes konflikter. Ifelge Giddens (2004), har
tillid stor betydning for det sociale band. For at kunne opna tillid til andre, er det dog ngdvendigt at
turde at abne sig op, og vise sin sarbarhed for det andet menneske, hvorefter det vil vise sig om
denne tillid imgdekommes. Ud fra dette ses det, ses der saledes et sterkt familiert tillidsband, idet
den naermeste families fglelser omkring demensforlgbet, af informanterne, kan beskrives, og i og

med at informanterne selv anvender familien til at tale om deres falelser.

Den a&ndrede kommunikationsform

Pa grund af demenssygdommens pavirkning pa den dementes kommunikationsform, ma agtefaller

til demente ofte s&ndre strategi og i hgjere grad end tidligere teenke over hvordan de taler til den
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demente, da forkerte mader at kommunikere pa kan skabe en ugnsket reaktion fra den dementes
side (Sejerge-Szatkowski: 2002; 27).

Jargen forteller her om hvordan han ma undlade at navne visse ting for sin kone, for at der ikke

opstar en uhensigtsmaessig situation:

“Her forleden bagte jeg efter hendes opskrift, og jeg laver vaniljekranse. Men jeg tor ikke at
forteelle det til min kone, for sd begynder hun at greede, og siger at hun jo heller ingenting kan”

(Jergen).

Den &ndrede kommunikationsform, er saledes noget der fylder i hverdagen, og gar interaktionen

med agtefellen, til en situation hvor der ikke kan gives udtryk for de umiddelbare tanker.

Niels, beskriver ogsa, hvordan han har opnaet en forstaelse for, hvorledes man bliver ngdt til at
gribe kommunikationsformen anderledes an, nar man har med demente at gare. | nedenstaende citat
er han blevet spurgt ind til, hvordan konens demens har pavirket de sociale relationer, han forklarer
farst at der er faldet et par stykker fra, da de ikke vidste hvordan de skulle reagere omkring konen,

hvorefter han siger:

“"Man skal ikke sige dem [demente] imod, for sa bliver de aggressive. Sd forstar de ikke situationen
og bliver angste, enten raber de eller slar de. Tove har da slaet mig mange gange, men ikke mere
end det var til at holde ud. Folk sagde ogsa, det kan du da ikke ga at finde dig i, men det kan jeg da,
det er jo ikke hende der gor det, og det heler da igen” (Niels).

Dette citat vidner om at Niels tidligere har oplevet situationer hvor han har grebet kommunikationen
forkert an, idet han forteeller om, at han et par gange har oplevet, at konen er blevet udad reagerende
og har slaet ham. Niels ligger en afstandstagen til konens handlinger ved ikke at tillegge hende
skylden, men i stedet demenssygdommen, og derfor bliver det taleligt for ham at handtere nar
konen via affektiv handling, handler nonverbalt over for ham. Dette er dog ingen gnskelig situation,

hvilket har leert ham hvordan han ikke skal kommunikere med demente.

Ligeledes ma det i Jargen tilfeelde antages, at der taler af tidligere erfaring, nar han bevidst undlader
at italeseette ting for sin kone. Ifglge Schiitz (2005) er Jargen og Niels adfeerd et resultat af det han
kalder ”act”. De har saledes lert af tidligere erfaring, at maden de for bar sig an i kommunikationen
med deres demente koner, ikke havde nogen positiv effekt, hvorved de har &ndret

kommunikationsstrategi.
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En anden form for kommunikationsaendring, ses hos Irene og hendes mand. Irene har altid lagt stor
veegt pa at de i &gteskabet kunne tale om tingene. Hun beskriver selv deres a&gteskab som have
veaeret solidt og godt, med en stor faelles interesse for det kirkelige. Derfor har det for hende veeret en
stor kontrast til deres tidligere kommunikationsform, at hendes mand blev dement. | den forbindelse

seetter hun disse ord pa forandringen:

“Jeg har altid folt vi kunne tale om tingene, men han sagde ingenting og gjorde ingenting... Over
for andre kunne min mand godt fortcelle, men nar det kom til mig og ham, gjorde han ingenting”

(Irene).

Ud fra ovenstaende citat tydes det, at Irene har sveert ved at forsta hvorfor hendes mand abner sig op
over for andre, men ikke for hende, da netop den interne kommunikation har veeret en af
agteskabets store styrker. Ekstra meget fylder den manglende kommunikation i hendes bevidsthed,
da hun i denne periode ikke havde abnet op omkring agtemandens adfaerdsendring over for andre,
og derfor manglede en hun kunne tale om hendes tanker med. I Irenes tilfeelde er der ingen logik i
agtemandens differentierede kommunikationsadfeaerd, hvilket pavirker Irenes hverdag, og giver
hende folelsen af at blive fravalgt af sin mand. Hovedparten af informanterne forteeller i lgbet af

interviewene om tilsvarende gndringer i kommunikationen med deres &gtefalle.

Fra primar omsorgsperson til omsorgsperson

Dette afsnit har til formal at drage opmarksomhed pa det skift i funktionsrollen agtefeeller il
demente oplever, nar deres demente mand eller kone gar fra at bo i deres tidligere feelles hjem til at
flytte pa plejehjem, hvor de derefter gar fra at veere primar omsorgsperson til at vaere

omsorgsperson for den demente agtefeelle.

At tilvaenne sig rollen som omsorgsperson

Den farste tid efter flytningen, beerer for informanterne et tomrum med sig. Det er en periode hvor
de for farste gang skal vende sig til at bo alene, i det der far var et hjem for to. Dette kan blandt

andet medfare et stort savn, samt en sorg over agtefeellens manglende tilstedeveerelse i hverdagen.
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Noget af det der i interviewene gik op for mig, som jeg ikke tidligere havde tenkt over, var at
hjemmet ud over den fglelsesmaessige forandring, i sit visuelle udtryk ogsa forandres, idet den
demente a&gtefelle ofte far en del af de hjemlige genstande med sig pa plejehjem. Bente forklarer
her hvordan hun efter at hendes mand kom pa plejehjem matte genindrette deres ene veerelse, da

hun sparges ind til hvordan den farste tid efter hendes mands flytning pavirkede hende:

” Ved du hvad, jeg havde sa travit med at fa det veerelse i orden, hvor vi for havde sovesofa til ham.

Han havde jo faet moblerne med derindefra. Jeg fik malet og fik nyt gulvteeppe pa” (Bente).

Hvorefter hun fortsatter:

“Jeg havde ikke tid til at teenke, sd jeg tror faktisk at det var eget godt at man havde det at se frem

til, at nu skulle man have nye gulvtepper pd for de andre var jo blevet tisset pa” (Bente).

Det at Bente i denne periode kunne fokusere pa noget andet end fraveeret af hendes mand i hjemmet,
ger at hun for en tid kan tilsideseette den fglelsesmaessige reaktion, der var forbundet med dette.
Indretningen af hjemmet bliver derved et projekt, som hun papeger hjelper hende igennem den
farste tid. Nar dette anskues gennem tosporsmodellen, ses det at Bente her befinder sig i det
Igsningsorienterede spor, hvilket er kendetegnet ved at der blandt andet rettes fokus pa praktiske

omstendigheder, hvilket Bente ger ved at indrette hjemmet.

En anden informant, Lise, beskriver den farste tid efter at hendes mand kom pa plejehjem

anderledes, her leegges der i stedet vaegt pa de dertilhgrende falelser:

" Den var frygtelig, for jeg havde jo darlig samvittighed. For selvom jeg havde passet ham dagnet
rundt de sidste par ar, sa havde jeg det alligevel sadan at det var et svigt. Jeg havde det nok sadan i
starten, at jeg skulle holde gje med det hele stadigveek. Men det er jo meget almindeligt at man

synes man svigter, men det gor man ikke, for man kan jo ikke mere have ham herhjemme” (Lise).
Senere i interviewet udtaler hun:

“Jeg er hele tiden fyldt op med at han skal have det sa godt som muligt, og at der ikke skal spares
pa noget. For det er jo noget af det jeg kan gare. Jeg ved jo at han har det godt der hvor han er, for
det er jo et helt utrolig god afdeling og godt personale. Men er der noget jeg selv kan gare, sa skal

det gares, sa det er nok det jeg er mest fyldz op med” (Lise).

Her ses der en starre belysning af den tabsorienterede proces, hvor Lise fglelsesmassigt forholder

sig til at hendes mand er pa plejehjem. Dette er i starten forbundet med en darlig samvittighed over
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at have svigtet, hvorefter hun rationerer sig frem til, at dette alligevel ikke gar sig geldende.
Yderligere ses der et behov for stadig at have indflydelse pa hendes mands situation efter
flytningen. Ved den tabsorienterede proces forsgger man at holde fast i det der ikke er mere,
samtidig med at man erkender omstendighederne og ens falelser. Det at Lise i denne fase forsgger
at holde fast i kontrollen, kan ses som et udtryk for stadig at holde fast i hvordan det tidligere var.
Samtidig med dette er hun meget aben omkring at perioden var hard for hende, hvilket indikerer at

hun er bevidst om, og erkender, de fglelser forandringen udlgste.

Overgangen fra at den demente bor i eget hjem, til at den demente kommer pa plejehjem har ud

over den sorg det er forbundet, ogsa fart ambivalente fglelser med sig.
Sigurd forklarer falelsen saledes:

” Der sidder stadig sadan en lille en herinde og gnaver [tager sig til hjertet], selvom jeg ved det er
det rigtige. For det er det der med, hvordan trives hun, hun regner jo med hun skal hjem igen. Nar
folk sparger hvordan det fales, sa siger jeg det er salamimetoden, der svinder en tynd skive hver
dag” (Sigurd).

Sigurd giver her udtryk for, at han ved at a&egtefellen har det godt pa plejehjemmet, men at han

alligevel teenker meget over hvordan hun trives.

Ogsa Irene abner op for ambivalente falelser i forhold til efterrationaliseringen af hendes mands

flytning til plejehjemmet. Hun udtrykker sig séaledes:

“"Han [Irenes mand] har aldrig spurgt hvorfor han skulle afsted, sa det var nok det rigtige
tidspunkt. Det er ikke det jeg graeder for, men man kan jo godt tenke, var det nu det rigtige at sende
ham afsted. Men nar man begynder at fgle at man bliver vred, sa har han jo heller ikke fortjent det,

og de er sa sode ved ham” (Irene).

Her forsager Irene falelsesmaessigt at retfeerdiggare at hendes mand skulle pa plejehjem. Det
forklares ud fra hvad der var bedst for manden, men ud fra citatet tydes det ogsa at hendes
frustration efterhanden havde vokset sig til et vrede, hvilket indikerer at det at fa hendes mand pa

plejehjem, ogsa har handlet om egen trivsel i hverdagen.

Ovenstaende afspejler at &gtefaellens flytning, ikke bevirker at de sveere falelser i hverdagen
udebliver. Og selvom der i de fleste tilfeelde har veeret en leengerevarende refleksiv proces bag, der

har fart til beslutningen om at a&gtefzellen skulle pa plejehjem, séa betvivles beslutningen efter at den
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demente agtefelle er flyttet. Disse falelser nevnes ogsa i afsnittet: Familiens betydning, hvor det
papeges at netop ambivalente -og modstridende falelser, er naturlige reaktioner pa det man som

nartstaende til en dement gennemlever i demensforlgbet.

Tiden efter at den demente er kommet pa plejehjem berer ud over fglelserne, og tilvaenningen af at
bo alene, ogsa et ny samkvemsform med sig, hvor informanterne skal nu skal til at vaenne sig til at

komme pa besgg hos deres demente agtefaeller.

Kirsten beskriver i nedenstaende hvordan besggende ofte er forbundet med frustration over
&gtefeellens manglende evne til at kunne kommunikere med hende. Hun faler derfor ikke at

besggene, for hende, har nogen funktion.

“Jeg bliver urolig nar jeg besoger ham pd plejehjemmet, og ikke har kontakt med ham, sa kigger
man pa klokken og ser man har veret der en halv time, og teenker kan jeg fa mig til at ga? Sadan

har jeg det. Nar jeg bare skal sidde og kigge pd en mand der ikke siger noget” (Kirsten).

I nedenstaende beretter ogsa Bente om hvordan det er, at besgge sin demente mand pa plejehjem:

" Sa er jeg faktisk glad ndr han er glad. Hans humor pavirker mig. Det er aldrig sddan at han vil
med nar jeg skal ga. Der er aldrig noget i vejen med det. Vi far en kop kaffe sammen, og deler ofte

en ol. Han vil gerne have en halv ol. Sa scetter vi musik pd, sd er det ikke sd trist” (Bente).

Selvom Bente er glad for at se hendes mand, nar hun besgger ham pa plejehjemmet, navner hun at
hendes mands humer smitter af pa hende, samtidig fortaller hun at hun satter musik pa, for at det
ikke skal veere sa trist. Det sidstnavnte kan indikere at det inderst inde ikke kun er glade der prager

besggene, men at der ogsa er en vis sarmodighed forbundet med dette.

Samme falelse forteller Peter om, dette er blot nar han forlader plejehjemmet at han maerker det. Da

han sparges ind til hvad han faler at han far ud af besggene pa plejehjemmet, svarer han saledes:

“Desveerre nok nogle gange lidt nedtrykthed ndr jeg gar derfra. Mens jeg sidder der, er det fint nok.
| starten var det sveert men det er det ikke mere, men jeg kan tydeligt merke, at hun far det

ddrligere” (Peter).

Nar ovenstaende anskues gennem Yaloms (1998) grundvilkar, er der her tale om at omgivelserne pa
plejehjemmet, og den dementes forandring, vidner om det Kirsten, Peter og Bente har mistet.

Herved bliver de konfronteret med livets skrgbelighed, hvilket Yalom papeger skaber ubehag hos
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mennesket. Bente forsgger af denne arsag at endre tristheden til noget andet, ved via musikken at
aflede tankerne og skabe en god stemning under besgget pa plejehjemmet. Kirsten fokuserer pa
hvornar hun kan tillade sig at bryde besgget og i Peters tilfeelde kommer falelserne som en

efterreaktion pa besgget.

Under interviewene blev der ogsa givet udtryk for, at det er synd for deres demente mand eller
hustru, hvis de ikke jeevnligt far besgg. Som det ses i afsnittet: Praesentation af informanter, er der
en relativ stor forskel pa hvor ofte informanterne besgger deres demente agtefelle. Dette er der
forskellige arsager til, nogle har taget et bevidst valg om, at de er ngdsaget til ogsa at have fokus pa
deres eget liv, og har derfor dage hvor de undlader besgg pa plejehjemmet. Andre har valgt at
minimere besggene af hensyn til den demente, hvis den demente er blevet trist eller forvirret over
besggene. Dog besager de fleste af informanterne deres demente agtefeelle flere gange i ugen, og de
dage det ikke lader sig gere koordinerer de, som tidligere navnt, ofte med den naermeste familie, sa

der er nogle der kan overtage besgget.
Til spgrgsmalet om hvad Bente far ud af at besgge sin demente mand, svarer hun nedenstaende:

” Jeg ser hvordan han har det, og jeg har det godt nar jeg ser ham. Men der er mange der ikke
besgger deres maend sa tit, af dem der er i pargrendegruppen. Men det fgler jeg at jeg skal, og sa de

tre timer der gar, det er jo fint nok og jeg har jo en aften alligevel” (Bente).

Bente anvender her ordlyden: fgler at hun skal, hvilket kan ses som en forpligtigelsesfalelse over for
hendes mand. Dog er det ikke udelukkende for hendes mands skyld, at hun besgger ham, idet at hun

ogsa selv har det godt nar hun besgger ham.

Anderledes star det til med Kirsten, hun har tidligere besggt hendes mand meget, men har nu skaret

ned pa besggene for hendes egen skyld. Kirsten begrunder dette med:

“Da jeg var ude ved min mand hver dag begyndte jeg at fole mig lidt stresset, og sd snakkede jeg
med dem derude og sa blev det kun til hver anden dag. Og jeg tenker til sidst bliver det maske kun

lordag sondag, det er freekt nok at sige, men jeg foler jeg spilder tiden” (Kirsten).

Kirsten har her, for at kunne fa hendes hverdag til at heenge sammen mentalt, truffet et valg i
samarbejde med plejepersonalet, om at minimere hendes besgg hos egtemanden. Endvidere
erkender hun samtidig, at hun reelt set ikke far noget ud af at besage ham, udover indre frustration.

Kirsten handling kan derfor ses som vaerende bade en vardirationel handling og rationel (Bauman:
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2004). Valget om at minimere besggene hos hendes demente &gtemand, er baseret pa hendes egne
falelser omkring besggene, men ses ogsa som velovervejede idet hun i samarbejde med

plejepersonalet har vurderet situationen.

At skabe en hverdag pa ny

Dette afsnit fokuserer pa, hvordan informanternes hverdag har udformet sig, efter at deres demente
agtefelle er kommet pa plejehjem. Herunder bade hvordan de forvalter den ggede frihedsgrad, og

hvordan det fglelsesmaessigt har veeret for dem.

| interviewene var det, tydeligt at informanterne savnede tiden hvor de boede med deres mand eller
hustru, dette viste flere af dem ved i interviewsituationen at blive falelsesladede, da de direkte blev
spurgt ind til hvad de savnede mest ved at vaere to i husstanden. Men pa trods af savnet af
tosomheden, har hovedparten af informanterne formaet at skabe en aktiv hverdag, hvor de som
papeget i tidligere analyseafsnit ogsa formar at anvende de sociale relationer til at fa indhold i

hverdagen.

Niels er en af de informanter. Han prioriterer dagligt aktivitet uden for hjemmet, og forteller her om

hvordan han via plejehjemmets statteforening far fyldt noget af sin hverdag ud.

“Jeg kom ind i stotteforeningen pd plejehjemmet, og der har jeg veeret lige siden. Det tager min
formiddag hver dag, sa gar tiden med det og man ved hvad man har at sta op til, det betyder ogsa
meget. Det ville jeg nadig undveere, jeg star op kl. otte om morgenen fordi jeg ved at jeg skal derop,

ellers tror jeg at jeg kunne ligge og sove til middag hvis det skulle veere” (Niels).

Niels pointerer her selv, at det betyder meget for hans hverdag, og at det er vasentligt for ham at
han har noget betydningsfuldt at sta op til hver morgen. At Niels har vagter dagligt i
stgtteforeningen har ogsa den fordel at han er tat pa sin kone, og han ser hende derved dagligt. Da
Niels senere i interviewet spgrges ind til om der har veeret falelsesmassige udfordringer for ham,

efter at konen kom pa plejehjem, svarer han:

”Det ved jeg ikke rigtigt... altsd jeg teenker jo meget pa det, men det er nok ogsa fordi jeg laber der
sa meget. Jeg er nok den eneste der er der sa meget. Nu har hun veeret der i 8 ar. Hun er den der
har veeret der i anden lengst tid. Og der har jeg bildt mig ind at det er fordi jeg gar at holder gje

med hvad der sker med hende. Hvis hun er ved at blive syg, sa tager jeg fat pa personalet og jeg
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giver hende middagsmad hver dag. Pigerne deroppe, har jo ikke tid, det er jo ikke et

underholdningsplejehjem” (Niels).

I ovenstaende citat er det tydeligt, at Niels ogsa feler sig forpligtiget til at holde gje med sin kone,
idet han vurderer, at det er grunden til, at hun har klaret sig pa plejehjemmet i sa forholdsvis mange
ar. Samtidig med at han er beskytter for sin kone, hjelper han ogsa plejehjemspersonalet ved at give
sin kone middagsmad, hvorved denne selvpatagede rolle kommer til gavn for flere parter.
Yderligere er statteforeningen med til at give Niels en mening med tilveerelsen. At skabe mening
omkring ens handlinger, er ifglge Yalom (1998) et af grundvilkarene i livet, og bevirker at falelsen
for eksistentiel meningslashed mindskes. Niels giver sine handlinger mening, ved blandt andet at

indikere sin store betydning i forhold til kones tilstand.

Sigurd fortaeller ogsa om hvordan han far hverdagen til at ga, ved blandt andet at tilbringe tiden med

sin kone pa plejehjemmet:

“Min hverdag er cendret sdledes at den nu ncermest er skemalagt, jeg skal have vasket og kobt ind
osv. Jeg besgger min kone hver dag, sa leenge hun er sa bevidst som hun er nu, s kommer jeg hver

dag. Men jeg savner hende herhjemme, det er ikke pd samme mdde leengere” (Sigurd).
En anden informant, Kirsten beskriver sin uge saledes:

“"Mandag formiddag er jeg sammen med mine to soskende. Det bliver vi ved med. Tirsdag er der
porceleensmaling. Onsdag gar jeg til banko med min sgster. Torsdag ger jeg rent. Fredag er ledig

hvis der er noget” (Kirsten).

Kirsten har stort set ugen fyldt ud med aktiviteter, og anvender iser hendes primere netvaerk en del
til at holde sig beskaftiget. Kirsten forteeller senere i interviewet, at hun har fundet sig til rette med
at veere alene i hverdagen. Dog har hun veeret ngdsaget til at anskaffe sig en hund, efter at den

gamle dade, for at der ikke skulle blive alt for stille.

” (...) jeg har det godt her. Men sidste ar da jeg mistede min gamle hund, der sagde jeg at jeg skal
ikke have hund mere, men det blev sa stille, sa skraekkeligt stille, der var nogle dage hvor jeg ikke
synes jeg sagde et eneste ord, sa fik jeg anskaffet en ny hund sidste ar, og det har jeg ikke fortrudt”
(Kirsten).

Da hun efterfglgende sparges ind til hvad han savner mest ved at vere to i husstanden, svarer hun:
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“Det er tosomheden. Man ar aldrig alene og have altid nogen at tale med ncesten lige meget pd
dagnet det var. Og ligesadan med rejser, mine oplevelser kan jeg ikke tale med nogen om pa samme
mdde, sd det er jeg gaet lidt i sta med. Men nu er min hverdag begyndt sd smdt... han har veeret der
ude, det er tredje jul nu, at det er fint nok. Jeg kan godt lide at veere alene og jeg har min computer,
sa laver jeg slegtshistorie og kigger i gamle kirkebgger. Ogsa for at komme vak fra tankerne

omkring vores situation” (Kirsten).

Her bliver det tydeligt at Kirsten til stadighed savner sin mands tilstedeveerelse i hverdagen, men at
hun efter snart tre ar har veennet sig til at bo selv, og formar at fa en hverdag til at fungere. Ud over
at fylde hendes hverdag ud, bidrager hendes aktiviteter i hverdagen ogsa til at hun for et stykke tid,

kan glemme de smertefulde falelser, der er forbundet med hendes mands demenssygdom.

Ikke at have den demente &gtefelle i hjemmet til hverdag, vurderer en anden informant, Bente,
ogsa som verende hardt, og satter i nedenstaende citat ord pa i hvilke situationer, hun i hverdagen

mangler sin e&gtefeelle mest.

”(...) Det er tomt. Og nar jeg laver lidt mad, sd teenker jeg altid... dh, det var det han bedst kunne

lide. Det er det veerste synes jeg, men sd skubber jeg det veek alligevel” (Bente).

Der er saledes ofte hverdagsmomenter, hvor Bente savner sin mand, iseer omkring aftensmaltidet.
Men pa trods af dette vurderer Bente, at hun har en udmarket hverdag, der ligesom i de
ovenstaende informanters hverdag, er fyldt op med aktiviteter. Bente satter her ord pa noget af

hendes hverdag:

” Jeg fungerer fint herhjemme alene, ogsa om aftenen. Sa tager jeg computeren eller sidder og ser
fiernsyn, og sa er der nogle der ringer. S& det gar fint, jeg kan naesten ikke fa tiden til at sl tid. Sa
er der noget der skal laves ud til hans stue, sa skulle jeg sy nogle gardiner, sa der kan traekkes for

her til vinter” (Bente).

Bente udtrykker hermed at hun sagtens kan fa tiden i hverdagen til at ga, ved blandt andet at

igangseette praktiske geremal, der samtidig afleder opmarksomheden fra ensomheden.

En anden af de kvindelige informanter, Irene, beskriver en meget falelsesladet og sver periode, den
forste tid efter at hendes mand kom pa plejehjem. Hun papeger dog at hun i dag har det godt, men at
hun stadig savner mandens narver i hverdagen. Hun setter disse ord omkring savnet til hendes

mand:
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”(...) Hvis han lige pludselig ikke skulle veere her, sd ville jeg savne ham. Vi har veeret sammen i sd
mange ar, sa man savner tosomheden. Jeg har et stort netvaerk, men nar jeg lukker dgren

herhjemme savner jeg min mand og barnene” (Irene).

| dette citat inkluderer Irene savnet til hendes bgrn, da hun beskriver savnet til hendes mand. Dette
kan ses som et tegn pa at forholdet til bgrnene ikke fylder sa meget i hverdagen, og at savnet ogsa
bunder i tiden hvor hele familien kunne vaere sammen som far i tiden. Ifglge Yalom (1998), skal der
ofte sorgmodige begivenheder til, far det gar op for mennesket at dgden er et grundvilkar i livet. |
Irenes tilfeelde er hendes agtefalles demenssygdom, og flytning til plejehjemmet med til at

fremkalde denne dgdshevidstheden.

Ovenstaende citater viser, at flere af informanterne har formaet at skabe en hverdag med aktiviteter,
der bevirker at de, selvom de i hverdagen savner tosomheden, formar at fylde den ud med bade

sociale —og individuelle aktiviteter.

Informanterne er i forbindelse med forstaelsen af deres hverdag, blevet spurgt ind til hvordan de ser
deres fremtid. Spargsmal rettet mod fremtiden, har til formal at undersgge hvordan informanterne
ser deres &gtefalle fremtidige sygdomsforlgh, og hvordan det vil pavirke deres hverdag. Yderligere
giver dette fokus en fornemmelse for hvordan de tackler sorgen i forbindelse med deres mand eller

hustrus demenssygdom.

En af de mandlige informanter er i denne sammenhang interessant. Peter udtaler sig som falgende,

da han bliver spurgt ind til hvordan han ser fremtiden.

"Min soster mistede hendes mand i fordret, og vi har begge to en drom om at rejse til Sydamerika.
Jeg blev dog enig med mig selv om at jeg ikke ville gare det i lgbet af det farste halve ar, efter at

min kone kom pd plejehjem, for det er en rejse pd tre uger” (Peter).

Her har Peter pa forhand bestemt sig for, at der skal ga i hvert fald et halvt ar inden han tager ud at
rejse med sin sgster. Han papeger, at det er noget han er blevet enig med sig selv om, hvilket kan
indikerer, at der ikke er andre barrierer for det end hans egen vurdering af hvad der er bedst. Dette
giver mening hvis vi ser pa det gennem Giddens (2004) teori om det rene forhold”, hvorfor Peter
har taget en refleksiv beslutning om at tilsideszatte sin egen rejselyst det fgrte halve ar, for i stedet at
kunne veere tilstede for sin kone. Endvidere kan Peters fremtidsplaner belyses gennem
tosporsmodellen. Der vil i denne forbindelse, hvis man befinder sig i den lgsningsorienterede fase,

vaere overskud til at teenke fremadrettet, hvorimod dette overskud ikke vil veere at finde i samme
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udstraekning, hvis der er tale om det tabsorienterede fase. | Peters tilfeelde befinder han sig i den
leesningsorienterede fase, hvilket ses ved at han har dremme om fremtiden, og samtidig er realistisk

omkring behovet for at vaere omsorgsperson for sin kone.

Irene har ogsa gjort sig tanker om fremtiden, og beskriver her hvilke tanker hun har gjort sig i

forbindelse med hendes &gtemands fremadrettede sygdomsforlgb.

" Jeg haber ikke han bliver ond og slem, for det har aldrig veeret ham. Hvis han kan fa lov til, sa
leenge han skal veere her pa denne jord, at veere ligesom han er, sa er det sadan det er, og det er fint
for mig. Vi kan ikke forlange mere, for nar man er firs ar, sa har man faktisk ikke mere til gode. Og

vi har ikke ondt, ikke pa den made” (Irene).

Hun leegger her veegten pa eegtemandens personlighed, hvor noget af det vasentligste for hende i
forbindelse med hendes mand demenssygdom, er at han bibeholder nogle hans positive egenskaber.
Yderligere inddrages der i citatet en livsopfattelse af alderdommen. Dette kan forstas gennem
Yalom (1998) ved at der fra Irenes side forsgges at skabes mening omkring egtemandens sygdom.
Ifelge Yalom, har mennesket et grundlaeeggende behov for at skabe mening omkring haendelser, der
umiddelbart virker meningslgse. At Irene papeger at man ikke kan forlange mere af livet, nar man
har rundet de firs ar, kan ses som en trgst i forhold til den meningslgshed der kan veere forbundet
med a&gtemandens sygdom. Irenes a&gtemand er 81 ar, og Irene kan derved fortzelle sig selv at han

har faet de ar der er meningen, og som der kan forlanges af et menneske liv.

Peter er den eneste af informanterne, der decideret har lagt planer for fremtiden. Andre i
informantgruppen udtrykker ved dette spgrgsmal, at de ikke har lagt faste planer, men at de stadig
gnsker at kunne leve en aktiv tilvaerelse og veere der for bgrn og bgrnebarn de kommende ar.
Yderligere virker informanterne bevidste om hvilken vej det hgjest sandsynligt gar med deres
&gtefelle, og ytrer i denne forbindelse gnske om at vedkommende ikke skal lide og bevare den del

af personligheden for nogen stadig er tilbage.

| forhold til hverdagen, er det her ogsa vaesentligt at inddrage betydningen af det sekundzre
netveerk. Nar man i livet gennemgar svere perioder, kan det have stor betydning med et godt socialt
netvaerk. Et par af de kvindelige informanter sig udmaerker sig i forhold til dette, da de viser sig at
have en stor omgangskreds, som de jevnligt ses med. Dette bevirker at de i hverdagen far afledt

deres tanker fra deres demente mand eller hustru, pa en positiv made.
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Da Bente, sparges ind til om hun har udfordringer hun star over for i hverdagen, svarer hun meget

positivt:

” Der er sddan set ingen udfordring for mig. Jeg har en stor vennekreds og gar til en masse. Jeg
kommer meget oppe i den pargrendegruppe og der har jeg faet to veninder. Vi var i biografen den

anden aften, sd det gar fint” (Bente).
Senere i interviewet fortaeller hun videre:

”Jeg har mange venner som kommer her og jeg kommer til dem. Det gar veldig godt. Vi falges
meget ad, gar ind til byen og spiser pa Jensens bgfhus. Ligesadan om fredagen nar der er vild med

dans, sa spiser vi god mad sammen, i stedet for at side hver for sig” (Bente).

Det er her tydeligt at de sociale relationer fylder meget i hendes hverdag. Det sociale netverksfelt er
dog delt op. Der er vennekredsen, og sa er der pargrendegruppen, som er et organiseret tilbud til
pargrende til demente, her kan hun tale om de fglelsesmaessige og eventuelt praktiske udfordringer
hun star over for som omsorgsperson for hendes mand, og blive magdt med en anden forstaelse idet
de andre deltagere ofte kender til de samme problematikker. Igennem dette tilbud har hun etableret
et venindeforhold til to af kvinderne, og disse tre formar ogsa at bruge hinanden i privatregi. Som
det navnes i afsnittet: sociale relationer og ken, kan en god omgangskreds veere medvirkende til at

styrke helbredet og livsgleeden, ogsa i alderdommen. Hvilket Bente er et godt eksempel pa.

Der vil i det fglgende afsnit, kigges naermere pa de kansforskelle, der i undersggelsen er kommet
frem, hvorefter analyseafsnittet sluttes af med en opsummering og diskussion af teorianvendelsen

0g undersggelsesresultaterne.

Kansforskelle

Der vil her afslutningsvist fokuseres pa, hvorvidt der i empirien ses vaesentlige kansforskelle, Som

indledning til dette afsnit vil jeg her kort beskrive mine egne observationer under interviewene.

Allerede i lgbet af de farste minutter observerede jeg en lille forskel pa de mandlige og kvindelige
informanter. De kvindelige informanter havde dakket op med bade kaffe og spiselige fristelser,

hvorimod de mandlige informanter ikke i samme grad havde arrangeret lignende kaffebord.
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Ud over denne mindre veesentlige forskel, viste der sig under interviewforlgbet en anden forskel.
Kvinderne viste under interviewene, tydeligere end mandene, deres sarbarhed i forhold til
undersggelsesemnet. Hvor kvinderne var mere tilbgjelige til at lade felelserne fa frit lgb, i form af
tarer der treengte sig pa, bibeholdte mandene en anden form for falelseskontrol. Mandene virkede
derimod mere rastlgse end kvinderne. Yderligere ses der en forskel i forhold til hvordan meandene
og kvinderne refererer til tiden som primar omsorgsperson, i disse tilfelde er der, i
informantgruppen, en starre tendens til at kvinderne abner op for en noget mere direkte sprogbrug,
nar de skal beskrive de frustrerende falelser perioden indebar. Dette kan kobles sammen med
Ekviks (2002) forstaelse af forskelle i den tidlige socialisering, hvor kanskulturelle normer og
veerdier, vil have indflydelse pa hvordan mand og kvinder senere i livet handterer sorg. Og i

relation til ovenstaende tilfeelde, hvordan de i interviewsituationen udtrykker disse falelser.

Der ses i empirien ogsa en forskel i forhold til brugen af de sociale relationer. Kvinderne anvender i
hgjere grad end mandene, disse relationer i hverdagen, hvor de mgdes til blandt andet feelles
fritidsaktiviteter, frokost og biografture, og de giver i denne sammenhang udtryk for at de gennem

disse relationer, bade far adspredelse fra hverdagens problemer, og falelsesmaessig stette.

Til slut skal navnes, at der ses en tendens til at maendene som oftest kommer til at sta over for
udfordringer der er relateret til huslige opgaver, sdsom madlavning. Dette tydes i interviewene, ved
at kvinderne ikke navner madlavning som veerende en udfordring, og at der hos mandene papeges
madlavning som en vasentlig faktor i denne henseende. Dog rummer perioden andre udfordringer

for kvinderne, hvor gkonomien beskrives som en udfordring.
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7 Opsummering og diskussion af analysen

Det ses i starten af analysen at det for informanterne ikke var sa ligetil, i den farste fase af
egtefellens demenssygdom, at koble de begyndende demenstegn sammen med
demenssygdommen. Dette belyses gennem Bauman (2004) og Schiitz (2005), hvor det ses at det
ofte farst er nar den demente agtefelles tidligere vanehandlinger ikke leengere kan udfares, og nar
den “naturlige indstilling” udfordres, at informanterne bliver klar over at der er noget alvorligt galt

med deres agtefzlle.

Endvidere viser det sig i analysen, at der bade har veeret praktiske og fglelsesmassige udfordringer
for informanterne i perioden som primar omsorgsperson, hvilket har ydet stor indflydelse pa
hverdagslivet, samt pavirket forholdet til deres sociale relationer. Informanterne er ogsa i denne
forbindelse, i flere tilfzelde, blevet udsat for heendelser, der udfordrer deres “naturlige indstilling”.

| forhold til dette, er det relevant at gere opmarksom pa, at der er tale om en flydende definition af
hvad der forstds ved den “naturlige indstilling”. Hovedparten af de faser informanterne har staet
over for i deres e&gtefeelles demensforlgb, har, som det ses i analysen, veeret nye udfordringer,
hvorfor de ikke kunne treekke pa tidligere erfaring. Derfor synes begrebet at mangle en dimension
som forklaringskraft i undersggelsens analysedel. Dog bidrager teorien, i denne sammenhang, til en
god forstaelse af hvor omfattende og udfordrende det har veeret for informanterne, at besidde rollen

som henholdsvis primar omsorgsperson og omsorgsperson, for deres demente agtefalle.

Yderligere ses det at kommunikationen og samarbejdet med sundhedsvasenet ikke altid er
problemfrit. Analysen viser ogsa at beslutningen om at videregive sin agtefelle til et plejehjem, er
en folelsesmassig og i nogle tilfelde en praktisk sveer proces. Hvordan informanterne har tacklet
udfordringerne i perioden er varierende, hvilket ifglge Swane (1998), kan ses som et resultat af de
individuelle hverdagslivsbetingelser, hvor blandt andet de psykologiske egenskaber og

grundleggende vardier, har indvirkning pa handleadferd.

Dernast viser analysen tydeligt at det at vaere primar omsorgsperson for en dement agtefeelle, er
forbundet med en begranset personlig frihed, hvor hensynet til den dementes behov bevirker, at

ogsa sociale relationer i flere tilfeelde gar tabt. Til forklaring af dette, er Swanes (1998) begreb om
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de kulturelle hverdagslivsbetingelser anvendt, hvorpa det blandt andet beskrives hvordan
demenssygdommen bevirker, at den demente &gtefalle bryder med de sociale normer, hvilket ger

at netveerket traekker sig.

Ogsa kompleksiteten i at videregive den demente &gtefelle til et plejehjem, er i analysen belyst.
Her ses det at beslutningsprocessen ofte er forbundet med mange falelser, hvorfor der i flere
tilfeelde har skullet konkrete haendelser til, sasom et fald fra den demente agtefelle, for den
endelige beslutning om plejehjemsplads blev taget. | forbindelse med dette, anvendes Schiitz
(2005), med inddragelse af hans tidsbegreb, Yalom (1998) og hans grundvilkar frined, samt

Baumans (2004) syn pa veerdirationel handling.

Ovenstaende konsekvenser af informanternes agtefaelles demensforlgh, har udfordret de
aegteskabelige betingelser, hvilket i analysen forklares gennem Giddens (2004) teori om “’det rene
forhold”. Det vurderes her at &gteskabet er et refleksivt tilvalg, der er baseret pa en tilfredsstillelse
af de &gteskabelige betingelser. Ud fra informanternes beretninger ses det, at de a&gteskabelige
betingelser, under demensforlgbet, ikke er optimale, og at de ikke harmonere med de a&gteskabelige
betingelser der tidligere var, inden agtefaellen fik demens. Alligevel har ingen af informanterne, i
interviewene, givet direkte udtryk for overvejelser omkring at forlade deres partner, hvilket vidner
om at der i egteskabet er andre faktorer der ger sig geldende. Dette belyser Giddens til dels, ved at
navne at man somme tider patager sig en gget forpligtelse i &gteskabet, hvis kerligheden til det
andet menneske er staerk nok. Ud fra dette teoretiske perspektiv, er der hos informanterne saledes
tale om steerke karlighedsband, trods agtefaellens demenssygdom, der bevirker, at der i denne
periode gas pa kompromis med de &gteskabelige betingelser. Det kan dog diskuteres i hvor bred
grad Giddens antagende refleksionsform udleves i informanternes sgteskabelige forhold, da der for
manges vedkommende i et livsforlgb, kan veere tale om ureflekterede perioder, hvor tankesfeeren
naturligvis bibeholdes, men uden at det medfgrer handling (Olsen: 2000; 175). Yderligere er det
vaesentligt at pointere, at Giddens teori “det rene forhold” er af nyere dato, i forhold til hvornar
informanternes agteskabelige band blev indgaet. Derved kan der veere nuancer i de &gteskabelige
betingelser, der ikke harmonerer med Giddens teoretiske tidsramme. Dog kan der ogsa
argumenteres for, at et eegteskab ikke stagnere, men naturligvis fglger med udviklingen. Hvortil det
vurderedes, at Giddens her har nogle vasentlige teoretiske pointer, der kunne teenkes at komme

anderledes til udtryk hos en anden population.
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Der leegges i analysen ogsa veagt pa familiens betydning for informanterne. I denne forbindelse
bliver det i analysen klart, at det ikke kun er informanterne der skal handtere vanskelige falelser i
forbindelse med agtefallens demenssygdom, men ogsa den naermeste familie. Det viser sig at
informanterne generelt er gode til at anvende familien nar de har behov for at tale om deres falelser
og nar de mangler praktisk hjelp. Det familiere band anskues via Giddens (2004), og hans
belysning af tillid, hvortil analysen viser at der hos informanterne er tale om steerke familizre
tillidshand.

Den &ndrede kommunikationsform mellem informanterne og deres demente sgtefelle, viser sig
ogsa gennem analysen. Her ses det at demenssygdommen bevirker, at der i samtalen ma tages
forbehold, hvorved informanterne, til deres demente agtefalle, ofte undlader visse ting i samtalen
af frygt for reaktionen. Denne frygt for en eventuel uhensigtsmaessig reaktion, forklares ved hjalp
af Schiitz (2005), og hans begreb “act”.

Den sidste ting der i dette afsnit gnskes belyst er, at der hos informanterne, i forhold til
tosporsmodellen, bade kan veere tale om at de befinder sig i det lgsningorienterede spor, samt det
tabsorienterede. Derved synes tosporsmodellen anvendelig, til at forklare noget om den givne
kontekst informanterne befinder sig i. Dog vil alle sgrgende, ifglge tosporsmodellen, veksle mellem
disse to spor, og yderligere giver tosporsmodellen ikke svar pa hvor laenge det enkelte spor kan
forventes at vare, hvilket gar tosporsmodellen sver at anvende, i forhold til at udlede noget konkret

pa betydningen af informanternes sorgproces.

84



8 Konklusion

| falgende vil der konkluderes pa specialets problemformulering.

I problemformuleringen sparges der i den farste del, ind til hvordan agtefeeller til demente tackler
den dementes sygdomsforlgb, og hvordan deres hverdagsliv endres. | forhold til dette, ses det ud fra

undersggelsesresultaterne, at der bgr skelnes mellem to vasentlige perioder.

Den farste periode, er forankret i rollen som primer omsorgsperson. Der er her tale om en
rolletilfering der er opstaet gradvist, hvorfor informanterne i startfasen af egtefallens

demenssygdom, ikke var bevidste om omfanget af &gtefellens &ndrede adfeerd.

Det ses i undersggelsen, at denne periode udfordrede informanterne pa flere punkter, og havde
konsekvenser for hverdagslivet, i form af manglende personlig frihed, isolation, tabte sociale

relationer, samt fysiske og mentale udfordringer.

I skiftet fra primaer omsorgsperson til omsorgsperson, er dette skift forbundet med et stort savn til
agtefellen i hverdagen, og kraever tilvaenning. Samtidig abner rollen som omsorgsperson, op for at
informanterne kan tilretteleegge hverdagen pa egne preemisser. Det ses her at de kvindelige

informanter, i hgjere grad end de mandlige, anvender det sekundare sociale netvark i hverdagen.

| forbindelse med &gtefeaellens demensforlab, ses det at familien har veeret en ressource for

informanterne, som de i hverdagen har kunnet treekke pa.

I problemformuleringens anden del, sparges der ind til, om der i forbindelse med omsorgsrollen, er

forskel pa hvilke udfordringer mand og kvinder star over for.

Ud fra undersggelsesresultaterne, kan det konkluderes, at der i informantgruppen ses en snaver
sammenhang mellem den traditionelle kansrollefordeling, og de udfordringer iseer de mandlige
informanter har staet over for. Hvor de huslige garemal i denne sammenhang viser sig som en

udfordring i omsorgsrollen.
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Bilag
Interviewguide

Introduktion af mig og emnet:

Studieretning

Baggrund for at skrive dette speciale

Specialets undersggelsesfelt

Eksemplar af specialet tilgaengelig pa bibliotekets hjemmeside

Anonymitet

Introduktion af informanter:
Navn
Alder

Bopael — afstand til plejehjem

Spegrgsmal relateret til a2gteskabet:
Hvor mange ar har i veeret gift?
Hvor mange timer tilbringer du i gennemsnit ugentligt med din segtefaelle?

Har i felles bgrn? — hvor mange?

Spargsmal rettet til den demente aegtefzelles sygdomsforlgb:

Hvornar lagde du f@grste gang maerke til at din aegtefealle viste syptomer pa demens?
- Hvilke tanker gjorde du dig? - Hvem opsggte du?

Hvad gjorde udslaget for at din partner skulle pa plejehjem?

Prgv at beskriv din segtefeelles sygdomsforlgb

Hvordan oplevede du den fgrste tid efter at din segtefeelle kom pa plejehjem?

Har der veeret store udfordringer forbundet med din segtefaelles sygdomsforlgb?

- Hvad er/har vaeret den stgrste udfordring for dig i din aegtefaelles sygdomsforlgb?

Hvordan har det pavirket jeres familie at din aegtefzelle er blevet dement?
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Hvordan var jeres rollefordeling inden din partner blev dement?

Hvad har vaeret den stgrste omvaeltning i hverdagen ift. sygdomsforlgbet?
- Evt. praktiske udfordringer

Hvad savner du mest fra inden han/hun blev syg?

Har du haft nogle at stgtte dig til i sygdomsforlgbet? (Hvem, hvor ofte)

- Taler du med nogen om dine fglelser?
- Hvad har det betydet for dig at have nogle der stgttede dig i forlgbet?

Nar du taenker tilbage pa forlgbet, skulle din aegtefeelle sa have vaeret pa plejehjem tidligere?

Hvordan vil du beskrive din relation til dine bgrn under forlgbet

- Evt. @ndringer, store fglelser, konflikter mm.

Sporgsmadl rettet til informanternes egne refleksioner over sygdomsforlgbets konsekvenser:

Prgv at beskrive din hverdag
Hvordan er hverdagen i forhold til inden din segtefzelle blev dement?

Har sygdomsforlgbet pavirket dine sociale relationer?

- | positiv eller negativ grad?
- Hvordan?

Har du faet sat nye perspektiver pa livet efter at din partner er blevet dement?

Har dit sociale liv eendret sig efter at din partner er kommet pa plejehjem?

Afsluttende:
Hvilken forestilling havde du om at blive gammel?
Hvordan ser du din fremtidig alderdom?

Tror du stadig at din partner elsker dig?

Hvad far du ud af at besgge din egtefalle?
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