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Abstract

This thesis seeks to understand why family caregivers of dementia patients to a large
extent experience a complicated grief reaction. The paper discusses different defini-
tions of complicated grief with the intent, to define the term complicated grief reac-
tion and settles on a definition based on the dual process model of coping with be-
reavement (Stroebe & Schut, 1999). The definition, this thesis employs, is that a
complicated grief reaction occurs when there is a missing flexibility between con-
templation/emotional processing and distraction from grief/attending to new life
changes, which hinders the natural bereavement process and leads to constant psy-
chological distress. Moreover, this thesis draws heavily on the dual process model of
coping with bereavement (Stroebe & Schut, 1999), as well as theories of ambiguous
loss (Boss, 1999), anticipatory grief (Rando, 1986), disenfranchised grief (Doka,
2009) and pre-death grief (Lindauer & Harvath, 2014). Furthermore, this thesis also
includes dementia specific models of grief: The grief-stress model (Noyes, Hill,
Hicken, Luptak, Rupper, Dailey, & Bair, 2010) and the dementia grief model (Blan-
din & Pepin, 2017). To answer the thesis statement, a qualitative meta-synthesis was
conducted, and the included studies’ results was thematically analyzed on the basis
of Thomas & Harden’s (2008) method for conducting a thematic meta-synthesis. On
this basis, five themes were identified: The long goodbye, Loss of the person that
was, Changes in the relationship, Social isolation and Closure. These themes were
synthesized using the aforementioned grief theories and models. These findings were
then discussed in the light of attachment theory and narrative theory. Finally, this
thesis discusses how stress and grief each can influence the caregiver’s experience of
constant psychological distress.

The findings of this thesis are that the psychological death of the dementia patient
and the ambiguous loss can hinder the caregiver’s ability to cope with the intra- and
interpersonal losses and therefore a complicated grief reaction can occur. Additional-
ly, insecurities in the attachment to the attachment figure can cause either a hyperac-
tivation or deactivation of the attachment system, and thereby a complicated grief
reaction can occur. Furthermore, the dementia patient’s psychological death also
causes the caregiver to experience a fracture in his or her narrative continuity. There-

fore, the caregiver needs to reconstruct his or her narrative continuity, through a re-



construction of the relationship with the dementia patient and a reconstruction of the
caregiver’s narrative identity. This is an extra stressor the caregiver has to deal with,
which can cause stressor overload that freezes the bereavement process. Finally, this
thesis urges the Danish health care system to initiate holistic efforts to enhance de-

mentia caregiver’s psychological health and quality of life.
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Indledning

"Nu skilles vi langsomt, sddan er det blevet. Nu gdr han ind i tusmorket, jeg prover
at folge ham pa de vilkar vi far, sd leenge jeg kan skimte omridset af min elskede...”
Gitte Edmund, demensparerende (Z£ldre Fonden, 2002, p. 24).

Demens er betegnelsen for en tilstand, hvor mentale og kognitive funktioner svaekkes
grundet sygelige forandringer i1 hjernen. Pa verdensplan lider 50 millioner mennesker
af demens (WHO, 2019). I Danmark lever omkring 80.000 med sygdommen og dette
tal forventes at stige til 120.000-146.000 i lgbet af de naste tyve ar (Alzheimerfor-
eningen). Sygdommen er en progredierende lidelse, som kan medfere en rekke kog-
nitive, adferdsmaessige og psykiatriske symptomer, der kan resultere 1 hukommel-
sesproblemer, personlighedsforandringer og adfaerdsforstyrrelser, som ger, at netop
denne patientgruppe kraver et massivt behov for omsorg og pleje, hvilket ofte ydes
af nere parerende (Schulz & Martire, 2004).

At vare parerende til en demensramt kan veare opslidende bade psykisk og fysisk
(Pinquart & Sorensen, 2003), og adskillige studier viser da ogsa, at demensparerende
er 1 pget risiko for at udvikle depression, stress og angst (Cuijpers, 2005; Gonzalez-
Salvador, Arango, Lyketsos, & Barba, 1999; Pinquart & Sorensen, 2003) og dét 1
hejere grad end parerende til personer med andre sygdomme (Schulz, O’Brien,
Bookwala & Fleissner, 1995, p. 787). Der ma séledes vaere s@rlige krav til demens-
parerende, som ger, at netop denne parerendegruppe oplever en markant psykisk
belastning.

Den pérerende skal ikke blot hindtere stigende krav til omsorg og pleje af en neert-
stdende person, der ikke leengere kan tage vare pa sig selv, men skal ogsa kontinuer-
ligt cope med interpersonelle tab af en betydningsfuld relation (Noyes, Hill, Hicken,
Luptak, Rupper, Dailey, & Bair, 2010).

Nyere litteratur betoner, at tab og sorg spiller en signifikant rolle for den parerendes
evne til at cope med stressorer relateret til parerenderollen og omsorgsforlebet
(Marwit & Meuser, 2005, Noyes et al., 2010; Blandin & Pepin, 2017), hvilket anta-
geligvis kan have indflydelse pa den hgje praevalens af depression, stress og angst, da
studier ogsd har demonstreret, hvordan sorg for det egentlige fysiske tab, kan have

indflydelse pa depressive symptomer (Sanders & Adams, 2005), samt andre aspekter



af den parerendes velbefindende (Holly & Mast, 2010). Flere studier viser ydermere,
at ca. 20 procent udvikler kompliceret sorg efter dedsfaldet (Chan, Livingston, Jones
& Sampson, 2013; Schulz, Boerner, Shear, Zhang & Gitlin, 2006; Sanders & Adams
2005).

Dette indikerer, at der er kritiske aspekter af demensforlebet, som gor, at der ikke
copes hensigtsmaessigt med tab og sorg, hvilket, 1 nogen grad, kan have betydning
for den hgje pravalens af depression, stress, angst samt kompliceret sorg - psykiske
belastninger, som kan relatere sig til en kompliceret sorgreaktion (afklaring af begre-
bet ses nedenstdende).

Der synes dog at mangle et fokus pé coping med sorg i eksisterende interventions-
programmer (Meichsner & Wilz, 2018, Rasmussen & Ranjansen, Unpub.), og ser
man pa litteraturen, synes sorgprocessen at vere udforsket i beskedent omfang. Tab
og sorg hos demensparerende er siledes et underprioriteret aspekt i den videnskabe-
lige udforskning af demenspéarerendes psykiske belastning.

Taget ovenstdende rationale 1 betragtning, er det af afgerende betydning, at der ka-
stes et psykologfagligt lys over de kritiske aspekter forbundet med tab og sorg, som
folge af demenssygdommen, for pa den médde at producere viden, der kan bidrage til
kvalificeret stotte samt psykisk og fysisk sundhed blandt en serlig ildestedt befolk-
ningsgruppe. Derfor bliver specialets hovedmal at belyse denne unikke og komplice-
rede sorgproces med udgangspunkt i eksisterende forskning og teoretiske perspekti-
ver, for at f4 en videnskabelig funderet diskussion af de psykologiske sorgprocesser
forbundet med parerenderollen. Dette undersgges pa baggrund af felgende problem-

formulering:

Hvorfor oplever demenspdreorende i hoj grad en kompliceret sorgreaktion?

Med ovenstdende problemformulering, antager vi, at en del af demensparerendes
psykiske belastning kan anskues, som varende en kompliceret sorgreaktion. Det er
vores forstaelse, at betydningen af tab og sorg undervurderes, som en betydelig fak-
tor 1 forhold til den parerendes psykiske belastning og vedvarende psykologiske ube-
hag (Meichsner & Wilz, 2018; Meuser & Marwit, 2001).

P& baggrund af problemformuleringen og ovenstiende antagelser vil der af specialet

fremga en klar fokusering péd sorgaspektet i den parerendes oplevelse. Med denne
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fokusering far vi en dyb og detaljerig forstaelse af netop dette aspekt. Vi har derfor
afgreenset os til at kigge pa de intra- og interpersonelle tab (belyst ved sorgteori, til-
knytningsteori og narrativ psykologi). Dette gor vi, fordi sorg og tab er et underkendt
aspekt af de parerendes oplevelse, hvorfor vi seger at udforske netop disse aspekter
yderligere.

Vi er dog ogsé bevidste om, at vi med en sddan fokusering forelobigt afskerer andre
forklaringsmuligheder, som eksempelvis, at den psykiske belastning kan anskues,
som en stressreaktion pa baggrund af nye livsomstendigheder og krevende goremal
1 forbindelse med pleje og omsorg. Vi kunne have valgt at anskue parerendeoplevel-
sen stressteoretisk, men vi ensker med specialet at udforske betydningen af tab og
sorg for det vedvarende psykologiske ubehag, hvorfor det stressteoretiske perspektiv
1 ferste omgang blev fravalgt. Vi vil dog diskutere betydningen af stress under speci-
alets diskussioner af undersagelsens fund.

Man kunne ligeledes forstille sig at tilgd demensparerendes oplevelse fra et mere
eksistentialistisk perspektiv, hvor vi 1 hgjere grad kunne fokusere pa at forholde pa-
rorendeoplevelsen til f.eks. Yaloms fire eksistentielle grundvilkar: at vi alle skal dg,
at vi 1 afgerende stunder er alene, at vi har frihed til at valge vores liv, og at vi kem-
per med at skabe mening i en verden, hvor vores livsmening ikke er givet pd forhdnd
(Yalom, 1980). Her ville vi 1 hejere grad kunne fa en mere eksistentialistisk diskus-
sion af eksempelvis; Hvem meder vi hinsides doden? Hvilken mening skal jeg finde
1 min livssituation? Og hvilken betydning har disse spergsmaél for det levede liv nu
og her? Dog afgrenser vi os fra den mere eksistenialistiske vinkel, for i hgjere grad
at fokusere péd coping med sorg og dennes betydning for den psykiske belastning.
Specialet skal ses som et fokuseret nedslag i en yderst kompleks livssituation og skal
ikke forstds som “det endelige svar”, men som et speciale, der seger at identificere
eventuelle problematikker, som ogsd kan veare af stor betydning for den parerendes
fysiske og mentale sundhed (diskuteres yderligere 1 afsnittet: metodisk og ontologisk
reduktion.) Med denne fokusering ensker vi dermed at belyse et omrade af demens-
litteraturen, som er udforsket i beskedent omfang, for, med en nuanceret forstaelse af
den psykiske belastning, at kunne fokusere fremtidige indsatser og interventioner til

at bistd denne befolkningsgruppe.



Aktualitet og formal

P& nuvarende tidspunkt findes der ingen kur for demens, og det er den 5. hyppigste
dedsarsag 1 Danmark. Alle danskere vil sandsynligvis, pé et tidspunkt 1 livet, berores
af demens, hvad enten det galder sig selv eller et nert familiemedlem (Nationalt
videncenter for demens). Sygdommen betegnes som en familiesygdom, fordi den
ikke bare har store fysiske og psykiske konsekvenser for den ramte — men for hele
familien. Det er derfor en nedvendighed at yde en staerk og kvalificeret indsats pé
omradet, for at verne om sundhed og livskvalitet hos de mange berorte.

Sundheds- og Aldreministeriet udgav 1 2016 en statusrapport for demensomrddet,
som et led 1 processen at udvikle en national demenshandlingsplan for 2025. I denne
rapport fremgér det af en af mélsetningerne, at; parorende skal inddrages aktivt og
samtidig have mere stotte i livet som parorende (Sundheds- og Zldreministeriet,
2016, p. 2; Sundheds- og Aldreministeriet, 2017). Specialet tilslutter sig iser sidste
del af Sundheds- og ZAldreministeriets malsatning om mere stotte 1 livet som pére-
rende, da parerende sarligt bliver udsat for en fysisk og psykisk belastning 1 anstren-
gelserne, for at yde pleje og omsorg af deres keare. Ikke desto mindre vidner denne
malsatning ogsa om, at parerende anses, som en ressource 1 plejen og omsorgen af
demensramte, som fra et sociogkonomisk perspektiv er en nedvendighed, for kunne
varetage det stigende antal demensramte 1 Danmark. Dog ensker vi at forholde os
kritisk til denne ressourceforstiaelse og med specialet forhabentlig fremme en storre
forstaelse af den parerende, som et individ, der ogsa er 1 stor risiko for at udvikle
bade psykiske og fysiske sygdomme, hvorfor der ma tilbydes indsatser, der favner
den parerende, ikke kun som ressourceperson, men som et individ, der i hej grad
ogsa behover at blive taget hand om 1 kommunalt regi.

Det er derfor ogsa afgerende, at parerende tilbydes hjelp, der adresserer ngjagtig de
problematikker, der opleves. Det er vores forstéelse, at den stette, der tilbydes de-
mensparerende, ber tage hind om det hele menneske, hvorfor indsatser skal adresse-
re biologiske aspekter, sociale aspekter samt psykologiske aspekter af den pareren-
des liv (ref. Den Bio-psyko-sociale model jf. Engel, 1977). Specialets forméal bliver i
den forbindelse at bidrage med viden, der kan adressere de psykosociale aspekter af

den parerendes liv, hvor ogsa psykoterapeutiske interventioner bliver relevante i for-



hold til at bistd den parerende med et fokus pa at cope med udfordringer relateret til

indre psykologiske processer 1 takt med sygdommens udvikling.

Eksisterende studier viser, at psykoterapeutiske interventioner kan vere befordrende
for demensparerende i forhold til forbedring af velfeerd, mental og fysisk helbred
samt livskvalitet (Gallagher-Thompson & Coon, 2007; Pinquart & Sorensen, 2006;
Schulz, Martire, & Klinger, 2005; Selwood, Johnston, Katona, Lyketsos, & Livings-
ton, 2007). Isar er det kognitiv adfaerdsterapeutiske interventioner (CBT), der viser
sig effektive. Dog er der til stadighed interventionsprogrammer, som ikke viser ef-
fekt, og generelt er der uklarheder omkring, hvorvidt effekten vedholdes over tid
(Pinquart & Sorensen, 2006, Rasmussen & Ranjansen, Unpub.).

Coping med sorg synes at vere afgerende for den pérerendes velferd (Marwit &
Meuser, 2005, Noyes et al., 2010; Blandin & Pepin, 2017). Dog adresseres sorg-
aspekter kun 1 lav grad i eksisterende interventionsprogrammer (Meichsner & Wilz,

2018, Rasmussen & Ranjansen, Unpub.).

Det er folgeligt vores forstaelse, at der 1 langt hejere grad ber forskes 1 interventions-
programmer, som adresserer sorg. Derfor er det af afgerende betydning, at der pro-
duceres viden om, hvordan man skal forstd denne sorgproces, for at der kan udvikles
effektive interventioner, som 1 hgjere grad adresserer de psykologiske processer for-
bundet med sorg, som hindrer hensigtsmassig coping med kritiske handelser 1 om-
sorgsforlebet (se afklaring af begrebet hensigtsmeessig coping 1 afsnittet; Begrebsaf-
klaring). Dette med henblik pd at tilbyde kvalificeret hjelp til at fremme psykisk
resiliens og tilpasningsdygtighed i takt med sygdommens udvikling, som et led i
malsatningen om mere stotte til demenspérerende (Sundheds- og ZAldreministeriet,
2016; Sundheds- og Aldreministeriet, 2017), samt integration af rehabiliteringspsy-

kologiske visioner (se nedenstaende).

Baggrund og psykologisk felt

Specialet tager sit afsat 1 dele af kerneprincipper fra det fremvoksende specialomré-

de - rehabiliteringspsykologi. Psykologisk rehabilitering er endnu ikke etableret, som
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et selvstendigt psykologisk felt i Danmark, men det ses i andre lande, fx USA og
Tyskland (Glintborg, 2018). Formélet med rehabiliteringspsykologi er at fremme
personers sundhed, velbefindende, uathaengighed mv., ved hjelp af psykologiske
tilgange og interventioner. Fokus er pa de psykologiske aspekter vedrerende erhver-
vede og kroniske sygdomme, hvor formélet er, at borgeren selv eller den pérerende,
som har eller er i risiko for at fa betydelige begrensninger i sin fysiske, psykiske
og/eller sociale funktionsevne, opnar et selvstendigt og meningsfuldt liv. Det rehabi-
literingspsykologiske felt sager sdledes at opnd rehabilitering af den ramtes eller den
parerendes indre livsverden, forstaet som mestring af personlige, identitetsmaessige
og folelsesmessige udfordringer, som pé sigt kan udvikle sig til psykosociale folger
(American Psychological Association, 2015 if. Glintborg, 2018). Det handler sdledes

om rehabiliteringen af et /iv.

Kandidatprogrammet KHARE pé Aalborg Universitet, seger 1 sin forskning og prak-
sis at anvende rehabiliteringspsykologiske principper med henblik pd implemente-
ring af psykologiske rehabiliteringstilbud 1 Danmark. Hidtil har fokus varet pa psy-
kologiske problematikker som felge af erhvervet hjerneskade, hvortil der pa pro-
grammet er udviklet BackUp-manualer til kognitiv adfaerdsterapeutiske interventio-
ner (sa&rligt 2. og 3. generation), malrettet personer med erhvervet hjerneskade samt

parerende.

Det rehabiliteringspsykologiske felt bererer dog langt flere malgrupper, hvorfor det
ogsa er malet at udvide bereringsfladen til andre patient- og parerendegrupper. Taget
demensproblemets omfang i1 betragtning, er det oplagt at arbejde mod et storre fokus
pa at anvende rehabiliteringspsykologiske principper 1 parerendeinterventioner, som
kan fremme sundhed og velbefindende blandt de mange danskere, som berores af
denne sygdom. Specialet skal i denne forbindelse ses som et indledende arbejde til at
integrere sorgaspektet 1 fremtidige kognitiv adfardsterapeutiske interventioner til
demensparerende, med en rehabiliteringspsykologisk vision om at opnd rehabilite-
ring af et "brudt liv’, hvor sygdommens indgdende pavirkning af den “normale hver-

dag” truer sundhed og livskvalitet.



Teoretisk og metodisk tilgang

Som folge af den indledningsvise pracisering af, inden for hvilken ramme og kon-
tekst, specialet udfoldes, vil vi 1 felgende anskueliggore for leseren, med hvilken
tilgang vi undersoger den yderst relevante problemformulering. Forst praciseres vo-

res videnskabsteoretiske positionering.

Videnskabsteoretisk position

Vores videnskabsteoriske tilgang er funderet i kritisk realisme, hvorfor centrale
aspekter heraf kort anskueliggores.

Realisterne mener, at det er videnskabens opgave empirisk at beskrive situationer,
objekter og haendelser, og at virkeligheden eksisterer uathengigt af menneskers er-
kendelse af den (Sonne-Ragans, 2012, p. 197). Ydermere menes der inden for den
kritiske realisme, at virkeligheden bestér af strukturer, og at det er muligt at erkende
disse struktureres interaktioner (ibid.). En serlig prominent figur inden for kritisk
realisme er Roy Bashkar (ibid.), og det er hans udlaegning af kritisk realisme, vi som
udgangspunkt tager vores videnskabsteoretiske afsat 1.

Inden for kritisk realisme menes det, at viden er et socialt produkt, og at viden om
komplekse faenomener mé gribes an pé forskellige mader (ibid., p. 198). Derudover
menes der ogsa, at viden ikke kan reduceres til statistik eller kausale sammenhange
(ibid.). Virkeligheden er foranderlig, kompleks, dynamisk og er til en vis grad af-
hangig af socialt medierede begreber (ibid.).

Ifolge Bashkar bestar virkeligheden af tre domener; et empirisk domene, et aktuelt
domane og et reelt domane. Det empiriske domeene bestdr af vores erfaringer og
observationer (Buch-Hansen & Nielsen, 2005, p. 24). Det aktuelle domceene bestéar af
alle de fenomener, der eksisterer og alle de begivenheder, der finder sted, uanset om
vi erfarer dem eller ej (Buch-Hansen & Nielsen, 2005, p. 24; Sonne-Ragans, 2012, p.
199). Det reelle domeene bestér af oplevelser, strukturer, kausalt samvirkende meka-
nismer og processer, som ikke umiddelbart fremtrader synligt for mennesket (Son-
ne-Ragans, 2012, p. 199). Disse ikke-direkte observerbare stukturer, mekanismer og
processer kan under visse omstendigheder understotte og forarsage begivenheder og

feenomener inden for det aktuelle domane (Buch-Hansen & Nielsen, 2005, p. 24).



Indenfor kritisk realisme menes der, at virkeligheden indeholder komplekse objekter,
hvis strukturer forsyner dem med kausale potentialer og tilbejeligheder. Det vil sige,
at de komplekse objekter kan virke og pévirkes pa forskellige méder. F.eks. har
mennesker kausale potentialer, der gor os 1 stand til at arbejde og elske. Dermed er
virkeligheden differentieret, fordi der eksisterer objekter med mange forskellige kau-
sale potentialer (ibid., p. 25). At et objekt har kausale potentialer, er dog ikke ensbe-
tydende med, at disse automatisk aktiveres. Dette afha@nger af de betingelser, der gor
sig geeldende 1 den givende kontekst (ibid., p. 25-26). Maden strukturerede objekter
fungerer pa kaldes for mekanismer, og de betingelser, der bestemmer om et objekts
kausale potentialer udleses, er bl.a. andre objekters mekanismer. Det vil sige, at disse
mekanismer kan udlgse, blokere eller modificere hinandens konsekvenser.

Kritiske realister mener, at den virkelige verden bestar af abne systemer, hvor empi-
riske regelmassigheder stort set ikke forekommer spontant, og i1 disse abne systemer
kan kausale lovmeassigheder kun forstas som tendenser, og disse tendenser findes pa
det reelle domene (ibid., p. 26). Kritiske realister antager yderligere, at de strukturer
og mekanismer, der er med til at understotte og skabe begivenheder er inddelt 1 ni-
veauer (ibid., pp. 28-29). Dermed menes, at virkeligheden er inddelt i en rakke hie-
rarkiske niveauer, og de hgjere niveauer, sdsom liv, forudsatter lavere niveauer, sa-
som materielle omstaendigheder (ibid., p. 29).

Bashkar opererer ogséd med to typer af dimensioner, der skal tages hejde for 1 viden-
skabens undersogelser af verden. Disse er den transitive og intransitive dimension.
Den transitive dimension er den viden, vi har, pa et givent tidspunkt. Denne viden er
et socialt produkt, hvor vidensproduktionen er en menneskelig aktivitet, der foregér 1
sociale sammenhange (ibid., p. 35). Ny viden bygger videre pd og omdanner eksiste-
rende viden. Derudover er viden indenfor den transitive dimension ogsa fejlbarlig,
hvilket vil sige, at viden aldrig er definitiv, da viden ikke er en direkte refleksion af
det den omhandler, og der derved altid er en sandsynlighed for, at eksisterende viden
erstattes eller udbygges af ny viden (ibid.). Den intransitive dimension er den virke-
lighed, der eksisterer uathangigt af viden om den (ibid.). Denne virkelighed er dyb,
fordi den udover det empiriske og aktuelle domene, ogséd bestar af det reelle domee-
ne, som ikke umiddelbart kan erfares, hvorfor det er videnskabernes vigtigste opgave

at afdekke strukturer og mekanismer m.m. pé dette domane (ibid.). Derudover er



virkeligheden 1 den intransitive dimension ogsd niveaudelt, &bent og differentieret,

som allerede naevnt (ibid., p. 35).

Dette leder os videre til den metodologiske tilgang inden for kritisk realisme. Inden
for kritisk realisme laegges stor vagt pa tvaerfaglighed, fordi den virkelige verden
netop bestir af dbne systemer, og at betragte verden ensidigt derved kan veare pro-
blematisk (ibid., p. 58). Med tvarfaglighed menes der en grundleggende faglighed,
der gar pa tvaers af hovedomraderne naturvidenskab, humanoira og samfundsviden-
skab (ibid.). Dog skal tverfaglighed ogsa bestrebes indenfor hver af disse hovedom-
rader (ibid., p. 102). Da de kritiske realister 1 hej grad seger at besvare spergsmal
inden for det reelle domene, beskaftiger den videnskabelige praksis, 1 forlengelse af
kritisk realisme, sig ofte ogsd med at besvare "hvorfor’-spergsméil. Derfor opgeres
teoriers validitet ogsd pa baggrund af deres forklaringskraft (ibid., p. 58).

Ligeledes er specialets omdrejningspunkt et ’hvorfor’-spergsmal. Der er strukturer,
mekanismer og processer i det reelle domene, som ikke umiddelbart fremtreeder syn-
ligt for os. Det er netop de strukturer, samvirkende mekanismer og psykologiske pro-
cesser pa det reelle domane, som har indflydelse pa aspekter, der kan observeres pé
det empiriske og aktuelle domane, vi ensker at undersege med vores hvorfor-
spergsmal.

Derudover understreges der ogsa, at alle teori- og forklaringsmodeller er fejlbarlige,
fordi de er socialt konstrueret inden for historiske rammer, og de er dermed ikke per-
fekte virkelighedsgengivelser, der aldrig kan forbedredes (ibid., p. 59). Dette betyder,
at man 1 den videnskabelige praksis ber forholde sig til den eksisterende viden ek-
splicit og pa den baggrund udvikle sit eget perspektiv (ibid.). Yderligere er det vig-
tigt at understrege, at der indenfor kritisk realisme ikke kun er én méde at udfere
videnskabeligt arbejde pd, og derved vil der altid vere tale om, at man skal treeffe en
reekke af begrundede metodiske valg (ibid., p. 60). Den lange raekke af specialets
velovervejede teoretiske og metodiske valg begrundes og diskuteres lgbende. I forste
omgang vil vi dog se n@rmere pa, hvilke teoretiske og metodiske tilgange, der an-

vendes til at besvare specialets problemformulering.



Teoretisk og metodisk tilgang

Vi ensker 1 vores teoretiske udforskning af problemet, 1 forste omgang, at afklare
vores forstaelse af begrebet kompliceret sorgreaktion. Her preciseres vores definiti-
on pa baggrund af en relevant diskussion af forskellige forstaelser af kompliceret
sorg, og hvordan disse kan forstds i sammenh@ng med demensparerende.

Herefter onsker vi at fremme et mere indgdende kendskab af demenssygdommens
natur og karakteristika, samt rollen som parerende. Dette med det formdl at have en
generel vidensbase at treekke pa 1 specialets efterfolgende diskussioner.

Afledt af vores valg, om at anskue den psykiske belastning, som en kompliceret
sorgreaktion, vil vi 1 vores udforskning af problemet bevage os i et sorgteoretisk
landskab, hvorfor en tidligere dominerende sorgforstdelse kort prasenteres ud fra
begrebet griefwork. Dernaest redegeres for et mere moderne sorgteoretisk perspektiv
(tosporsmodellen jf. Stroebe & Schut, 1999), som bliver et styrende redskab for dele
af specialets diskussioner. Der redegeres ydermere for sorg-begreber og -modeller,
tidligere anvendt 1 forskningen af demensparerendes sorgproces, som skal bidrage til
en storre forstaelse af vores undersggelses fund.

P4 baggrund af indledende videnstilegnelse om specialets problemformulering, er det
vores forstdelse, at der 1 litteraturen mangler en fyldestgerende og afdekkende un-
dersogelse af sa centrale faktorer, som tab og sorg, 1 forbindelse med udforskningen
af pdrerendes omsorgsbyrde. Det er ikke desto mindre ganske essentielt, at den
hjelp, der tilbydes parerende, bygger péd et fornuftigt evidensgrundlag, hvorfor der
ber produceres viden af hej kvalitet.

Vi gnsker med en metasyntese, som metode, systematisk at gennemsgge eksisterende
forskning for viden om demenspérerendes psykologiske processer, forbundet med
tab og sorg. Vi egnsker med denne metode at samle og syntetisere kvalitative forsk-
ningsstudier om sorgprocesser hos demensramte, med henblik pa, ikke blot at gene-
rere en aktuel vidensstatus, men en samlet helhedsforstaelse af kritiske aspekter for-
bundet med tab og sorg hos den demensparerende. En helhedsforstdelse, hvor centra-
le fund 1 hgjere grad bliver direkte overforbar til den kliniske praksis. I og med, at
specialet positioneres inden for kritisk realismes videnskabsteoretiske dimensioner,
er det med udgangspunkt 1 den eksisterende viden, at vi ensker at udvikle perspekti-
vet pa opgavens problemformulering (for diskussion af metodevalg, se; Specialets

begraensninger).
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Syntesen diskuteres pa baggrund af et sorgteoretisk perspektiv, som yderligere disku-
teres 1 lyset af et tilknytningsteoretisk og narrativt perspektiv. Herefter diskuteres
sorgperspektivet ligeledes 1 forhold til stress, og denne faktors betydning for pare-
rendeoplevelsen. Med det rehabiliteringspsykologiske in mente, samt specialet, som
en anvisning til KAT-interventioner, diskuteres de kritiske aspekter ved sorgproces-
sen primert 1 et lys, der seger at adressere mental og psykisk sundhed gennem co-
ping med kritiske handelser.

Vi vender os dog i ferste omgang mod en diskuterende begrebsafklaring af vores

definition pa begrebet kompliceret sorgreaktion.

Begrebsafklaring

I folgende afklares rationalet bag at benytte begrebet “kompliceret sorgreaktion”.

Som Rando (2013) indleder sit kapitel On achieving clarity regarding complicated
grief med: “complicated grief is quite complicated” (p. 40). Det er ogsa en erfaring,
vi har gjort os 1 vores straeben efter at begrebsafklare en kompliceret sorgreaktion.
Derfor ensker vi 1 felgende at forholde os til de forskellige definitioner og begrebs-
liggarelser af kompliceret sorg. Dette for at klargere specialebegrebets associerende
sorg-begreber og -definitioner, for dermed afslutningsvist at tydelige gore vores egen
placering 1 valdet af definitioner og forstdelser af kompliceret sorg. En forstaelse,
der 1 hgj grad skal forstds som et billede pa underliggende psykologiske processer,
der kan fordrsage vedvarende og signifikant psykisk belastning hos demenspareren-

de.

Sorg kan beskrives som en normal, kompleks psykologisk og emotionel reaktion,
som opstar ved et signifikant tab (Chan et al., 2013). Tab er en universel oplevelse,
hvortil de fleste mennesker tilpasser sig hensigtsmessigt (Prigerson et al. 2009, p. 2).
Der er dog en mindre gruppe af sergende, som oplever en signifikant anderledes
sorgreaktion, end hvad der ellers betegnes, som “normalt” (Prigerson et. al. 2009, p.
2; Shear et al. 2011, p.4). Det er her, der kan vere tale om kompliceret sorg.

Kompliceret sorg defineres bredt; Complicated grief . . . [is] a clinically significant
deviation from the (cultural) norm . . . in either (a) the time course or intensity of

specific or general symptoms of grief and/or (b) the level of impairment in social,
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occupational, or other important areas of functioning (Stroebe, Hansson, Schut &
Stroebe, 2008, p. 7).

Generelt set adskiller kompliceret sorg sig fra andre symptomer og sygdomme, sa-
som normal sorg, affektive lidelser og angstsygdomme, heriblandt posttraumatisk
stress (Prigerson et al. 2009, p. 2; Shear et al., 2011, p. 4; Hall, 2014, p. 11). Derud-
over er kompliceret sorg associeret med adskillige mentale og fysiske sundhedspro-
blemer, som sgvnforstyrrelser, stofmisbrug, depression, komprimeret immunfunkti-
on, forhgjet blodtryk, hjerteproblemer, kraeft, selvmord og arbejds- og social nedset-
telse. Kompliceret sorg er ydermere blevet observeret til at vare fire til ni ar efter et
dedsfald (Shear et al. 2011, p. 4; Hall, 2014, p. 11). Sundhedsstyrelsen (2016) beteg-
ner kompliceret sorg, som en lengerevarende sorgreaktion, der ikke aftager af sig

selv, og som belaster mentalt, fysisk og socialt.

For at kunne afthjelpe kompliceret sorg har flere ogsa segt at udvikle redskaber til
diagnosticering af kompliceret sorg (Shear et al. 2011; Prigerson et al. 2009). Der har
1 de seneste drtier vaeret en stor debat omkring, hvorvidt kompliceret sorg ber indgd,
som en diagnose 1 diagnosemanualerne. I folgende vil vi kort gennemga nogle af de

mange udspil til en kompliceret sorgdiagnose.

Proglonged grief disorder

Begrebet prolonged grief disorder (PGD) indebarer en forstielse af, at ikke al sorg
er normalt. Fra dette perspektiv er sorgsymptomer i sig selv hverken atypiske eller
patologiske, men symptomerne kan blive for intense over for lang tid, hvorved sor-
gen ikke laengere karakteriseres som normal. Ved PGD er det sdledes ikke sympto-
merne 1 sig selv, men symptomernes varighed over tid, der er afgerende (Maciejew-
ski, Maercker, Boelen & Prigerson, 2016, p. 266). Det interessante ved denne forsté-
else af kompliceret sorg er, at symptomerne, som udgangspunkt, er et udtryk for
normal sorg, men kun i en tidsbegranset periode, hvorefter det overgar til prolonged

grief - altsd kompliceret sorg.

Complicated grief
Ved begrebet complicated grief (CG) anses al sorg som normalt, men der er kompli-

kationer (psykiske lidelser) ved tab, udover sorg, der berettiges til klinisk opmaerk-

12



somhed. Fra dette perspektiv er hverken sorgsymptomer eller sorgprocessen 1 sig
selv patologisk. Her er patologien tildelt andre faktorer end sorg, som eksempelvis
tabsrelateret depression eller traume, der hindrer den ellers normale sorgproces (Ma-
ciejewski et. al. 2016, p. 266f), hvilket kan lede til betydelig funktionel sveekkelse,
som ikke kan skyldes depression, PTSD eller andre angstlidelser alene, men vare

forarsaget af komorbiditet imellem sorg og ovennavnte lidelser (Shear et al., 2011,

p. 4).

Persistent complex bereavement disorder

En helt tredje betegnelse er Persistent complex bereavement disorder (PCBD), som
helt udelader ordet ’grief” (sorg), hvorved det undgas at sygeliggere sorgen i sig selv
(Maciejewski et. al. 2016, p. 267). PCBD antyder en kombination af de to tidligere
navnte forslag til en sorgdiagnose (Maciejewski et. al. 2016, p. 267). Dog har denne
en lighed med forstaelsen af CG, da der her menes, at alt sorg er normalt, men, at der
kan opstd komplikationer, som er relateret til tabet. Samtidig fremgar ’persistent’
(vedholdende) i1 navnet, hvilket indikerer, at et element af prolonged grief ogsa har
betydning. PCBD har alle symptomerne fra PGD. Samtidig indgdr enkelte sympto-
mer fra CG (Maciejewski et. al. 2016, p.270).

Trods en betydningsfuld stette, 1 forhold til at inkludere Complicated grief, 1 den
femte udgave af the diagnostic and statistical manual of mental disorders (DSM-5),
blev den ikke inkluderet. I stedet er persistent complex bereavement disorder inklu-
deret, som en tilstand, der krever videre undersegelse (Hall, 2014, p. 11), imens pro-
longed grief disorder blev inkluderet 1 ICD-11 1 en forkortet udgave (Maciejewski et
al., 2016, p. 266), som en diagnose for kompliceret sorg associeret med stress (ICD-
11). Tidligere har sorgdiagnoser vearet ekskluderet fra diagnosemanualer med argu-
mentet, at sorg er; en forventelig og kulturelt sanktioneret reaktion pd en bestemt
begivenhed (Prigerson et al. 2009, p. 2). Brinkmann (2018) argumenterer for, at der
heller ikke pa nuvarende tidspunkt er en legitim grund til at inkludere kompliceret
sorg, som en diagnose, fordi sorgen 1 sig selv ikke ber anses som patologisk, men
han udelukker samtidig ikke muligheden for, at sorg kan lede til anerkendte mentale
lidelser, sdsom depression, hvilket ma diagnosticeres og behandles (Brinkmann,

2018, p.1579).
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Kompliceret sorg er blevet fundet pé tvers af skalaer, der soger at indfange kompli-
ceret sorg, som en klart afgreenset psykisk enhed (Shear et al. 2011, p. 105). Maci-
ejewski et al., (2016) har undersogt forskellige psykometriske tests til at vurdere, om
der er tale om en unormal sorgreaktion. Her blev PGD, CG og PCBD undersagt med
henblik pa at vurdere, hvorvidt der var tale om forskellige psykologiske enheder
(ibid., p. 266). Maciejewski og kolleger (2016) fandt, at skalaerne for PCBD og PGD
umiddelbart mélte samme psykologiske enhed, imens skalaen til CG ikke syntes at
male samme psykologiske enhed.

Dette ma skyldes, at PGD er indbegrebet af en normal sorg, men 1 det gjeblik den
fremgar at vere for intens over for lang tid, vil sorgen blive usund. Derfor mé skala-
en afspejle intense sorgsymptomer, som egentlig falder inden for normalomradet lige
efter et tab, imens det 1 CG ikke er sorgen, der bliver usund, men de forstyrrelser, der
gor, at sorgen afspores, der er arsag til komplikationer, hvor denne skala ma opfange

symptomer, der indikerer forstyrrelserne 1 sorgen.

Kompliceret sorg er kompliceret. Kompliceret sorg, som begreb, lider under en
manglende konsensus omkring definitionen, den teoretiske konceptualisering, hvor-
dan der differentieres mellem normal og kompliceret sorg og forvirring omkring ko-
morbiditet (Stroebe et al., 2000). Der er saledes mange facetter af kompliceret sorg
og ovenstaende skal blot forstds som begreber, der soger at indfange dele af kompli-
ceret sorg. Eksempelvis skriver Prigerson, Vanderwerker & Maciejewski (2008), at:
“focus ... on PGD is not intended to imply that this disorder is the only or even the
primary, complication that may follow from bereavement” (Prigerson et al., 2008, p.
173). Mange forstar begrebet som varende dekkende for kompliceret sorg, hvor det
1 virkeligheden skal forstds som én reprasentation heraf. Rando (2013) skriver li-
geledes: “To only look at complicated grief in that one fashion is to eliminate a huge
proportion of those with complications in their bereavement. The subtype must not
be mistaken for the overarching category” (p. 43).

Béide PGD og PCBD indgér 1 diagnosemanualerne, som lidelser, der folger et deds-
fald (Maciejewski et al. 2016; Brinkmann, 2018), og CG er ligeledes udviklet med
reference til et dedsfald. Her vurderes sorgen at vere kompliceret pad baggrund af

bl.a. et tidskriterie, der straekker sig fra seks til tolv maneder efter dedsfaldet. Tiden
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kan ikke indgd, som en del af vores definition, da sorgprocessen naturligt streekker
sig over et langt sygdomsforleb med adskillige tab, som ikke er dedsfald. Tiden er
derfor ikke en faktor for, hvorvidt der er tale om en kompliceret sorgreaktion hos
parerende. Derfor opstar der ogsé en helt naturlig afgrensning fra disse diagnosefor-
slag 1 forhold til vores begreb, da hverken tidskriteriet eller kriteriet om et dedsfald
kan indgd. Nar vi benytter begrebet kompliceret sorgreaktion, skal det derfor ikke
forstas 1 forhold til en diagnostisk referenceramme inklusiv tilherende kriterier. Men

hvad mener vi sd, nér vi bruger begrebet kompliceret sorgreaktion?

Rationale og definition

For det forste arbejder vi ud fra den premis om, at der kan forekomme sorg (for et
egentligt dedsfald), som respons pé et signifikant tab, hvilket ogsa fremgar adskillige
steder af litteraturen (Doka, 2009, Rando, 1986, Lindauer & Harvath, 2014, Kiely,
Prigerson & Mitchell, 2008, Blandin & Pepin, 2017). Vores definition pé et signifi-
kant tab, er, at det er et intra/interpersonelt tab, der er uigenkaldeligt og tillagt stor
veerdi.

Derudover arbejder vi ogséd ud fra en premis om, at hvis der opleves sorg som re-
spons til et signifikant tab, ma der ligeledes copes med de perciperede stressorer rela-
teret til tabet. Shear og kolleger (2011, p. 3) samt Stroebe & Schut (1999) mener, at
der er stressorer forbundet med sorg i ethvert tab, hvilket ogsa er de stressorer, der
kan resultere 1 komplikationer, der kan forlenge og intensivere sorgprocessen. Copes
der saledes ikke hensigtsmassigt med disse sorgrelaterede stressorer, kan der fore-
komme vedvarende psykologisk ubehag.

Vi er bevidste om, at der 1 betegnelsen “cope hensigtsmaessigt” kan vaere en vestlig-
praeget biklang af “at cope effektivt”, hvor breaking bonds (et begreb, som betegner
dét at arbejde sig igennem sorgen og bryde bdndet med den afdede (Bowlby, 1979)
se; Sorgteoretiske perspektiver) ”is the product of a modernist world view, which
holds value such as efficiency and rationality and which emphasizes the necessity to
quickly recover from emotional reactions that interfere with these values” (Stroebe,
Gergen, Gergen, & Stroebe, 1992, if. Boerner & Heckhausen, 2003, p. 200). Dog er

det ikke den diskurs, vi ensker at anleegge. Med hensigtsmassig coping mener vi en
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psykologisk fleksibilitet til vedvarende bade at konfrontere og undga sorgrelaterede
stressorer.

Nar vi taler om hensigtsmassig coping, refererer vi til en oscillation mellem tabs- og
restorationsorienterede stressorer (jf. The dual proces of coping with bereavement,
Stroebe & Schut, 1999) (for dybdegéende redegorelse, se afsnittet; Sorgteoretiske
perspektiver). Der kan saledes opstd komplikationer i sorg, hvis der ikke oscilleres
mellem de to stressorer (ibid.). Vores definition bygger péa netop denne forstaelse: En
kompliceret sorgreaktion er karakteriseret ved en manglende fleksibilitet mellem
fordybelse/emotionel bearbejdning og afledning fra sorgen/handtering af det cendre-
de liv, hvilket hindrer den naturlige sorgproces og forer til vedvarende psykologisk
ubehag.

Nar vi fremadrettet benytter betegnelsen kompliceret sorgreaktion refererer vi sale-
des ikke til en diagnosebestemt forstdelse eller en allerede eksisterende atklaring af
kompliceret sorg. Vi forstar begrebet, som en bred betegnelse, der dekker over de
adskillige mentale og fysiske sundhedsproblemer, som kan opsta ved uhensigtsmaes-
sig coping med sorgrelaterede stressorer.

Vi opstiller derfor ikke kriterier for, Avorndr der er tale om en kompliceret sorgreak-
tion, men understreger hermed, at betegnelsen skal forstds som en bred betegnelse,
der kan indebare kliniske aspekter, som depression, stress og angst, men ogséd et
vedvarende psykologisk ubehag i forbindelse med signifikante intra/interpersonelle
tab. Begrebet skal altsd ikke forstds, som et diagnoseforslag, en lidelse eller lign.,
men vi gnsker at udforske aspekter af tab og sorg, som kan fere til psykisk belast-

ning, forstaet som en kompliceret sorgreaktion.
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Introduktion

I folgende vil vi kort praesentere de mest udbredte demensformer, for at indfere laese-
ren 1 den realitet, der ofte meder de péarerende. Dernest vil vi kort definere vores
forstaelse af begrebet pararende/demensparorende samt prasentere de vesentligste

psykiske og fysiske problemer, som opleves.
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Figur 1: Fordeling af demenssygdomme (Alzheimerforeningen)

Demens

At vaere pérerende til en person, der er ramt af sygdom, er ofte fulgt af en psykolo-
gisk belastning. Parerendes belastning formes af sygdommens forleb, omfang og
pavirkning. Pavirkningen af den sygdomsramte ligger til grund for belastningen, som
den pérerende oplever og den situation, som den parerende befinder sig i. Derfor er
det vigtigt at forstd, hvad demens er, og hvordan det pavirker de mennesker, der
rammes af det. Alzheimers og andre neurodegenerative sygdomme, der medferer en
fremadskridende kognitiv svakkelse, klassificeres konventionelt som ’demens’. De-
mens er traditionelt defineret, som en generaliseret svaekkelse af intellekt, hvori im-
plikationerne indbefatter alle aspekter af de mentale funktioner. Degenerative neuro-
logiske sygdomme pavirker dog hjernen pd forskellig vis (Snowden, 2010, p. 561).

Demens har tidligere varet behandlet som ¢ét, da man ikke har fundet det vigtigt at
17



stille en pracis diagnose. Argumentet for dette var; nar der ikke fandtes nogen effek-
tiv behandling, ville det ikke have nogen betydelig verdi at finde den rette diagnosti-
ske etikette (ibid.). Dette synspunkt er dog ved at forandre sig, da vigtigheden 1 at
stille den korrekte og specifikke diagnose bidrager til, at nye behandlingsformer kan
anvendes og evalueres pd en meningsfuld made. Derfor er den korrekte diagnose,
sasom Alzheimers, essentiel, for at kunne give den ramte en passende behandling
samt tilbyde relevant rddgivning til den parerende (ibid. p. 561f).

De forskellige neurodegenerative sygdomme pavirker specifikke dele af hjernen,
imens andre omrader skénes relativt. Dette gor det muligt, med hej pracision, at
identificere den enkelte sygdom ud fra dens distinkte profil af kognitiv og adfaerds-
massig forandring (Snowden, 2010, p. 561). Et nyt og interessant studie fra Statens
Serum institut viser, at kvinder, der oplever en dedsfedsel, har 86 % sterre risiko for

at udvikle demens end kvinder, der ikke gor (Statens Serum Institut).

Alzheimers

Alzheimers er den mest hyppige form for demens og pravalensen gges med alderen.
Alligevel kan sygdommen forekomme allerede i fyrrerne hos nogle personer. Alz-
heimers ses oftere hos kvinder, hvilket delvist kan skyldes, at kvinder har en l&ngere
levetid end mend. Dog kan kvindernes levetid ikke forklare den hgjere pravalens
blandt kvinderne alene (Snowden, 2010, p. 562). Arsagerne til udviklingen af de-
mens er stadig uklare (ibid. p. 563).

Alzheimers er typisk kendetegnet ved en svaekkelse af de kognitive funktioner, 1 sar-
lig grad hukommelsen. Mennesker med Alzheimers er typisk fysisk raske i de tidlige
stadier. Ved fremskredne stadier opstir Parkinsons-lignende tegn, som slevhed og
rigide lemmer. Ikke desto mindre er de fysiske problemer overskygget af de enorme
kognitive forstyrrelser (ibid. p. 562). Hukommelsesproblemer er typisk det tidligst
praesenterede symptom (Welsh et al. 1991, if. Snowden, 2010, p. 563). Symptomerne
kan inkludere problemer med at huske aftaler, svag genkaldelse af nylige begivenhe-
der, gentagen af samtaler og en oget tendens til at forlegge ting. Minder, der ligger
leengere tilbage, kan virke bedre bevaret og patienter kan ’leve 1 fortiden’. Patienter
med Alzheimers kan selv vere opmarksomme pé sine hukommelsesproblemer, men
underspiller omfanget af svakkelsen af sin hukommelse. Derfor er det 1 diagnose-

processen ogsd vigtig at vere opmarksom péd forskelle mellem de pérerendes og
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patienternes oplevelser af hukommelsesproblemerne i forhold til at adskille Alzhei-
mers fra almene bekymringer om hukommelsen (Snowden, 2010, p. 563).

Sproget kan ogsa vare pavirket hos patienter med Alzheimers. Det mest almindelige
symptom er problemer med at finde de rette ord. Serligt dét at finde egennavne, sé-
som at genkalde folks navne, volder problemer hos Alzheimerpatienter. De sproglige
problemer er dog ikke kun begranset til det talte sprog. Dét at stave, lase, skrive og
regne kan ogséd volde problemer. Parerende kan endda bemarke, at Alzheimerpatien-
ter ikke laengere er 1 stand til at producere egen underskrift (ibid. p. 564). Flere varie-
rede symptomer kan veare indikatorer for svakkelse 1 perceptionen af rumlighed.
Disse symptomer kan komme til udtryk ved, at der kan vare rapporter om mindre
biluheld. Patienten kan fare vild, ferst i nye omgivelser, men senere ogsa i kendte
omgivelser (ibid.). Patienterne kan ogsd have problemer med at tage tgj pa ved at
vende det forkert. Der kan ogsa vare problemer med at leegge toj sammen eller laeg-
ge bestikket ensartet, nar der dekkes bord. Ogsa dét at ga op ad trapper kan vere
sveert, da patienten oplever problemer med at vurdere dybden af trappetrinene (ibid.
p. 565). Udvidet perceptuel svaekkelse er normalvis relativt sene traek og kan inklu-
dere; desorientering inden for hjemmet, problemer med at lokalisere objekter inden
for patientens visuelle felt, svaekkelse af ansigtsgenkendelse, inklusive patientens
eget spejlbillede, samt fejlidentifikation af objekter (ibid.). Et bemerkelsesvaerdigt
treek ved Alzheimers er patienternes bevarede sociale facade. Patienternes emotionel-
le varme, sociale manerer og heflighed 1 samtaler, maskerer ofte omfanget af de un-
derliggende kognitive problemer. Pérerende oplever dog alligevel en adfeerdsmaessig
forandring, da der ofte rapporteres om eget irritabilitet, hvilket typisk rettes mod fa-
miliemedlemmer. Dette kan skyldes frustration ved fejlende kognitive evner og tabet
af funktionel uathaengighed (ibid.).

Patienter med Alzheimers bemerkes ogsa at vaere mere @ngstelige, have lavere
stemningsleje, manglende selvtillid og vaere mindre selskabelige end for. Disse trek
kan ogsa tolkes, som en sekunder effekt af de tidligere nevnte kognitive problemer.
Trods disse forandringer anses Alzheimerpatienter stadig for at vere ’den samme’ i
de tidlige og midterste stadier af sygdomsforlebet, dog med nogle kognitive udfor-
dringer. Alzheimers er derfor ikke typisk forbundet med store personlighedsforan-

dringer (ibid. p. 565f).
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Vaskuler demens

Vaskular demens er en bred term, der dekker over en rekke forskellige blodkarsyg-
domme 1 hjernen, som kan medfere demens, sdsom hjernebladninger og blodprop-
per. Disse forer til en neurodegeneration ved at mindske tilferingen af ilt og glukose
til nerveceller 1 hjernen (Kennelly & Kenny, 2011, p. 65). Derved adskiller vaskulaer
demens sig ogsé fra de andre demenstyper, fordi den er athangig af pavirkning uden
for hjernen (ibid.). Endvidere anses vaskulaer demens ikke for at vaere en neurodege-
nerativ lidelse, som f.eks. Alzheimers, hvorfor den ikke nedvendigvis vil vere pro-
gredierende (Nationalt videnscenter for demens). Dog kan nogle former for vaskuler
demens vare progredierende ligesom Alzheimers (Kennelly & Kenny, 2011, p. 68).
Derudover findes der ogsa tilfelde, hvor bdde Alzheimers og vaskuler demens op-
treeder samtidigt (ibid., p. 67). Der er store variationer i, hvordan vaskulaer demens
manifesterer sig, fordi der findes mange forskellige blodkarsygdomme, der kan fore
til vaskulaer demens. Dog kan man ofte vurdere den kliniske manifestation af vasku-
leer demens ud fra hjerneskadetypen og dennes storrelse og placering (ibid.). Typisk
vil man ved vaskular demens se, at det kommer pludseligt, at der er en trinvis kogni-
tiv forveerring og et fluktuerende sygdomsforleb (ibid.). Symptomerne vil typisk vee-
re synsbesver, depression, svaekkelse af eksekutive funktioner, gangbesveer, inkonti-
nens, svaekkelse 1 perceptionen af rumlighed, problemer med at forstd talt og skrevet

sprog (dysfasi), affektlabilitet og forvirring og vandring om natten (ibid., p. 68).

Frontotemporal demens

Til forskel fra Alzheimers demens, stiger praevalensen af Frontotemporal demens
ikke med alderen. Det prasenterer sig mest almindeligt 1 50’erne og 60’erne, men
kan forekomme tidligere. Der er ikke forskel imellem kennene, da de pavirkes lige-
ligt. Det er en progredierende sygdom og har en varighed pd gennemsnitligt 8 &r
(Snowden, 2010, p. 567). Hjernen er sarligt pdvirket i1 frontal- og anterior-
temporallabberne (ibid. p. 562). Det mest dominante udtryk for frontotemporal de-
mens er forandret adferd (Neary et al. 1988, if. Snowden, 2010, p. 568). Tidligere
ansvarlige og bevidste mennesker bliver hemningslese og socialt uanstendige, de
forsemmer sig selv og deres personlige ansvar, og de udviser en komplet mangel pé

selvindsigt og bekymring for deres forandrede mentale tilstand (Snowden, 2010, p.
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568). Der er tre brede domener, der adskiller frontotemporal demens fra andre typer
demens; affekt, gentagende adfaerd/stereotyping og spiseadfaerd/oral adfaerd (Bathga-
te et al. 2001., if. Snowden, 2010, p. 568). Affekt kommer typisk til udtryk ved en
manglende sympati, empati eller medfelelse med andre mennesker, og ved at den
demensramte ikke udviser tegn pa forlegenhed ved deres egen sociale uacceptable
adferd. Gentagende adfaerd viser sig f.eks. ved, at den demensramte bliver ved med
at drikke af samme kop, selv om den er tom, eller gentager et favoritord om og om
igen. Oral adferd kan bestd af overdreven indtagelse af mad, men ogsa ekstrem ind-
tagelse af alkohol eller ekstrem rygning, og som i1 de senere stadier kan overga til et

forseg pé at spise ellers ikke-spiselige objekter (Snowden, 2010, p. 568f).

Demens med Lewy bodies

Demens med Lewy bodies er meget lignende Alzheimersdemens. Patienter med den-
ne type demens har en svaekkelse 1 hukommelsen, sproget, visuel perception, rumlig
opmarksomhed og eksekutive funktioner (Snowden, 2010, p. 574). En af de serlige
karakteristikker ved Lewy bodies demens er, at den demensramte fluktuerer i sin
mentale tilstand. Der er ’gode dage’, hvor den demensramte er sit gamle selv’, og
der er ’dérlige dage’, hvor den demensramte befinder sig i et stadie af forvirring, og
hvor adferden er irrationel. Det mest centrale ved denne type demens, udover at den
demensramtes mentale tilstand svinger, er visuelle hallucinationer. Det karakteri-
stiske ved disse hallucinationer er, at de er stille og ikke-truende, hvorfor den de-
mensramte accepterer dem med sindsro (Snowden, 2010, p. 5751).

Som nzvnt, findes der mange forskellige demenssygdomme eller sygdomme, der
medferer demens. Ovenstaende er en kort gennemgang af de mest udbredte former
for demens; Alzheimers demens, vaskuler demens, frontotemporal demens og de-
mens med Lewy bodies. Disse pavirker demensramte forskelligt og er arsag til for-
skellig adfaerd. Derfor er det vigtigt at have de forskellige demenssygdomme og de-
res pavirkning for gje, da disse er relevante for den péarerendes oplevelse, og ikke

mindst forarsager forskelligartede stressorer.
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Pargrende til demensramte

Med parorende/demensparorende mener vi de primare omsorgspersoner til den de-
mensramte, og vi har ladet os inspirere af folgende definition pa informal caregi-

ver/family caregiver, som er den betegnelse, der bruges pa engelsk:

One who provides care without pay and whose relationship to the care
recipient is due to personal ties (rather than to the service system): fami-
ly, friends, or neighbors, who may be primary or secondary caregivers,
provide full time or part time help, and live with the person being cared

for or separately (Feinberg & Pilisuk, 1999, p. 3 if. Ostwald, 2006, p. 25)

Vi har 1 specialet valgt at fokusere pd de primare omsorgspersoner, da vi tenker, at
de 1 hoj grad vil vare tettest knyttet til den ramte og derved ogsa vil vaere dem, der i
hej grad oplever de intra- og interpersoenne tab. De primare omsorgspersoner er
oftest 1 familie med den ramte eller taette venner med den ramte (Schulz & Martire,
2004, pp. 241-242). Dermed bliver vores definition af pdrerende/demensparerende,
at det er en person, der er ven til eller 1 familie med den ramte, som 1 et eller andet
omfang yder omsorg for den ramte. Dét at yde omsorg for den ramte dekker over
ting, som at supervisere den ramte, give medicin, handtere den ramtes uro om natten,
lede efter forsvundne ting, toiletbesog, badning, paklaedning osv. (Jakobsen, Poulsen,
Reiche, Nissen & Gundgaard, 2011, p. 423). I felgende beskrives nogle af de psyki-
ske problematikker, som den pérerende kan opleve som folge af rollen som om-
sorgsperson for en demensramt.

Begrebet caregiver burden bruges ofte til at beskrive den demenspérerendes oplevel-
se af livet med en demensramt. Caregiver burden er defineret som den multidimensi-
onale reaktion, den demensparerende har til den negative vurdering, der tillegges
deres situation samt folelser af stress, der begge opstar som resultat af omsorgen og
plejen af den demensramte. Caregiver burden truer de demensparerendes fysiske,
psykiske, emotionelle og funktionelle helbred (Kim, Chang, Rose & Kim, 2011, p.
846), hvilket belyses yderligere 1 det folgende.

Overordnet set har omsorgspersoner hgjere niveauer af stress og depression og lavere
niveauer af subjektivt velbefindende og fysisk helbred end mennesker, der ikke har

en rolle som omsorgsperson (Pinquart & Sorensen, 2003, p. 253). Et litteraturreview,
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som underseggte praevalensen af psykisk og fysisk morbiditet hos demensparerende,
fandt, at stort set alle de inkluderede studier rapporterede hgje niveauer af depressiv
symptomatologi, og i1 studier, hvor der var brugt diagnostiske interviews, fandt man,
at demensparerende 1 hgjere grad kunne diagnosticeres med klinisk depression og
angstlidelser ift. normalpopulationen eller kontrolgrupper (Schulz et al., 1995, p.
787). Forfatterne har opstillet en raekke faktorer, som kan vere arsagen til dette, bl.a.
at den fysiske og psykiske morbiditet i hgjere grad skyldes sorg ift. forventning om
den ramtes gradvise forvarring og forstdende ded end opgaverne forbundet med at
yde omsorg og pleje for den ramte (ibid., p. 788). Man har i en metaanalyse fundet
en prevalens af angst og depression pa henholdsvis 43,6 % og 33,9 % (Sallim,
Sayampanathan, Cuttilan & Ho, 2015, p. 1036), mens man i et andet studie fandt en
praevalens af angst og depression pa henholdsvis 23,5 % og 10,5 % samt en stor ko-
morbiditet hos de parerende (Mahoney, Regan, Katona & Livingston, 2005, p. 798).
De parerendes fysiske helbred pavirkes ogsé, hvilket bl.a. kan se ved, at mangden af
stresshormoner er 23 % hgjere hos demenspérerende end ikke-pérerende, hvilket kan
oge risikoen for hjerteproblemer og blodpropper, samt diabetes (Vitaliano, Young &
Zhang, 2004, p. 14). Derudover har demenspéarerende ogsd et svaekket immunfor-
svar, hvilket kan mindske deres chancer for at bekeempe virusinfektioner (ibid.). De
parerende har derved en stor risiko for bade psykiske og fysiske problemer i forbin-
delse med deres omsorg og pleje af den demensramte.

Der er folgelig mange indikatorer pa, at vi har med en befolkningsgruppe at gore,
som lider under et voldsomt pres i forbindelse med omsorgsbyrden, der pavirker bé-
de det fysiske og psykiske helbred. Det er dog 1 gjenfaldende, at der i de adskillige
studier om depression, stress og angst og det fysiske helbred, kun 1 ét studie tages
hejde for sorg eller sorgreaktioner, som faktor, 1 fortolkningen og diskussionen af
studiernes resultater. Med denne pointe understreges igen specialets aktualitet, som
bidrag til et utilstreekkeligt udforsket aspekt af demensparerendes psykiske belast-
ning. Med aktualitet og baggrund belyst, vil vi 1 folgende redegere for vores sorgteo-
retiske perspektiver, der skal danne den teoretiske forstaelsesramme for sorgen, som

et kritisk aspekt af den parerendes psykiske belastning.
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Sorgteoretiske perspektiver

Vi ensker at evaluere eksisterende sorgteorier med henblik pa at fa en bred teoretisk
forstaelse af, hvordan en sergende coper med sorgen over at have mistet en near rela-
tion. Dette med henblik pa at overfore sorgteoretiske perspektiver til forstaelsen af,
hvorfor der 1 hgj grad opleves en kompliceret sorgreaktion hos demenspérerende.

P4 baggrund af indledende videnstilegnelse om sorg og sorgprocesser rejses en anta-
gelse om, at den nuvarende konceptualisering af sorg udgéar fra preemissen om et
oplevet definitivt eller afgrenset tab. Trods en udvikling mod en mere dynamisk og
kompleks sorgforstaelse (ved bl.a. Stroebe og Schut, 1999) er der visse problemstil-
linger forbundet med anvendelsen af disse teorier, hvor der i hejere grad opleves
psykologiske tab, som tilfeldet ved demenspérerende.

I folgende afsnit redegores derfor for sorgteoretiske perspektiver med det formal at
klargere og diskutere betydelige potentialer og problemstillinger 1 anvendelsen af

disse teorier pd, hvad vi definerer, som et psykologisk tab.

Griefwork

Den traditionelle forstaelse af sorg er praeget af et forudsigeligt forleb fra distress til
‘recovery’ og er preget af Freudianske tanker om “griefwork” (Hall, 2014). Det tra-
ditionelle syn afspejler ideen om, at det er nedvendigt at frigere sig fra den afdede,
for at komme videre i livet. Denne forstaelse udspringer af Freuds tidlige veerk
”Mourning and Melancholia” (1917), hvor griefwork forstds som en konfrontation
med den virkelighed, at en man elsker ikke leengere eksisterer, hvilket kraver, at al
libido skal afbrydes med denne person. Sorgen har siledes et formal. Hvert enkelt
minde og forventning, hvori libido var bundet til den afdede, skal konfronteres og
afbrydes, hvilket krever meget mental og folelsesmassig energi. Nar griefwork er
fuldfert vil egoet bliver frit og uha&mmet igen, hvor egoet tidligere var dedikeret til
sorgen, og derfor ikke havde nogen energi tilovers til andre formél eller interesser
(Freud, 1917, p. 243f). Hvis den sergende fejler 1 at indga 1 og feerdiggere griefwork,
vil sorgprocessen blive kompliceret og dermed eges risikoen for psykisk og fysisk

sygdom. Der er saledes 1 denne sorgmodel fokus pa vigtigheden af at komme videre
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sd hurtigt som muligt og vende tilbage til et normalt funktionsniveau (Hall, 2014, p.
9).

Der er af denne grundleggende forstaelse udsprunget en reekke stadieteorier og fase-
teorier. Iblandt disse er Bowlby (1980), der inkorporerede griefwork-konceptet 1 sin
tilknytningsteoretiske fasemodel, hvor lgsrivelsen ses som et middel til at nd sorgens
egentlige mél, nemlig reorganisering, og Worden (2009), der reformulerede sorgpro-
cessen til en rekke opgaver den sergende var nedsaget til at patage sig. En af de
mest dominerende af disse er stadieteorien af Kiibler-Ross, som bestar af fem stadier.
Fejler man 1 at gennemfore hver af disse fem stadier, kan det resultere 1 adskillige
komplikationer (Kiibler-Ross, 1970, p. 34).

Med vores afsat 1 kritisk realisme seger vi her eksplicit at forholde os til den eksiste-
rende viden, da nyere modeller indenfor sorgteorien bygger pa de tidligere sorgfor-
stdelser. Med vores evaluering af eksisterende sorgteori for gje, samt forsgget pé at
indfange et bredt teoretisk fundament for forstaelsen af demenspérerendes sorgpro-
ces, vil vi 1 felgende redegere kort for Kiibler-Ross’ stadieteori, som har vaeret domi-

nerende for hele vores sorgforstaelse i mange artier.

Da Kiibler-Ross’ stadieteori forst kom frem, var det i bogen Daden og den doende
(org. On death and dying, 1970), der fokuserede pa deendes sorgoplevelser. Forst i
en senere bog On grief and grieving blev de fem sorgstadier tilpasset sergende pére-
rende, der har mistet en, de elsker (Kiibler-Ross & Kessler, 2005).

Det forste stadie er bencegtelse. 1folge Kiibler-Ross skal denne benzgtelse ses sym-
bolsk frem for bogstaveligt, forstaet pa den made, at benagtelsen 1 hejere grad frem-
stdr, som en manglende evne til at forstd, at ens kare er ded, frem for en direkte be-
naegtelse af det (Kiibler-Ross & Kessler, 2005, p. 8). Denne benagtelse kan medfel-
ges af chok, folelsen af at vaere lammet eller en folelseslashed (Kiibler-Ross & Kess-
ler, 2005, p. 8; Kiibler-Ross, 1970, p. 37). Derudover skal benagtelse ogsé ses som
psykens made at beskytte sig selv mod alle de svere folelser pa, som sorg medforer,
og som det, der hjelper en til at overleve tabet af ens elskede. Nar man befinder sig
pa dette stadie, er ens verden overvaeldende og fyldt af meningsleshed (Kiibler-Ross
& Kessler, 2005, p. 10). Gradvist begynder benagtelsen at ophere, og man begynder

1 stedet at spekulere over, hvordan og hvorfor ens elskede dede, og péd den made be-
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gynder man at acceptere realiteten af tabet, sdledes at helingsprocessen kan starte.
Samtidig begynder de folelser, benagtelsen holdt vaek, ogsé at komme op til overfla-
den (ibid., pp. 10-11). Dette forer os til det andet stadie: vrede.

Nar benzgtelsen ikke laengere kan opretholdes, bliver den erstattet af folelser som
vrede, raseri, misundelse og bitterhed. S& hvor man 1 det ferste stadie kommer med
udtryk, som “det kan ikke vaere sandt”, afleses det nu af spergsmal, som "hvorfor
mig?” (Kiibler-Ross, 1970, p. 44). Altsd er dette stadie karakteriseret af en overvel-
dende folelse af vrede, som dog ferst viser sig, ndr man foeler sig tryg og ved, at man
nok skal overleve tabet (Kiibler-Ross & Kessler, 2005, p. 11). Under denne vrede
ligger en smerte, som kan manifestere sig 1 folelser af at vaere alene eller forladt, og
det er vigtigt, at den sergende tillader sig selv at vaere vred (ibid., p. 15). Derudover
understreger Kiibler-Ross ogsa, at denne vrede skal ses som en styrke, fordi den fun-
gerer, som et anker og tilfejer midlertidig struktur til den tomhed, der kan vere efter
et tab (ibid.). Derudover kan man i dette stadie ogsé foele skyldfelelse, som Kiibler-
Ross karakteriserer, som vrede mod en selv (ibid., p. 16). Vreden vil pa et tidspunkt
fortage sig og andre folelser vil dominere mere 1 dets sted (ibid.).

Tredje stadie er forhandling, og her er man optaget af, at man gerne vil have det liv
tilbage, som man havde for man led et tab, og dermed ogsa have ens elskede tilbage.
Ens tanker er domineret af ”hvis bare...” eller hvad nu hvis...” (ibid., p. 17). Tan-
kerne om “hvis bare...” folges oftest ad med skyldfelelse, fordi man begynder at
spekulere over, hvad man kunne have gjort anderledes. Derudover vil man pé dette
stadie ofte leve 1 fortiden og preve at forhandle sig ud af sin smerte (ibid.).

Pé det fjerde stadie, depression, er man deprimeret, og man kan ikke rigtig samle sig
om noget - alt foles tomt og meningslest. Dette er ifelge Kiibler-Ross en helt naturlig
reaktion efter et tab og er naturens made at beskytte os ved at slukke for nervesyste-
met, s& man kan tilpasse sig ens nye tilverelse (ibid., p. 21). Derudover pointerer
Kiibler-Ross, at denne form for depression ikke nedvendigvis krever intervention,
medmindre den udvikler sig til klinisk depression og begynder at have betydning for
individets livskvalitet (ibid., p. 23). Man vil pd dette stadie, udover en enorm
tristhed, ogsa fole sig anspandt, irritabel og ude af stand til at bekymre sig eller kon-
centrer sig om noget. Samtidig vil man fele sig alene (ibid., p. 24).

Det sidste stadie er accept og Kiibler-Ross pointerer her, at mange forbinder accept

med, at det, at man har lidt et tab, er okay. Dog mener hun, at accept mere skal for-

26



stds, som at man har accepteret, at realiteten er, at ens elskede ikke fysisk eksisterer
leengere, og at dette er en permanent realitet. Altsd leerer man at leve med den nye
realitet (ibid., pp. 24-25). Det er pé dette stadie, at man begynder at leve igen efter at
have givet sig selv lov til at serge, og man begynder at danne nye relationer og orien-
tere sig mod fremtiden (ibid., p. 28). Ifelge griefwork-forstaelsen skal den sergende
altsa konfronteres med sorgen, for at arbejde sig igennem og na til et stadie af accept.

Dette stadie er nodvendigt, for at kunne bevaege sig ud af sorgen.

Revidering af dominant sorgforstaelse

Kiibler-Ross’ sorgteori har en god forklaringsvardi, men der synes samtidig at vere
nogle helt vaesentlige mangler. Griefwork er kulturbundet, 1 det, at der kraeves, at
man skal ’arbejde sig igennem’ sorgen, for at na til accept. Hvis den efterladte ikke
formar at arbejde sig igennem sorgen, vil det have helbredskonsekvenser. Denne
‘rigtige’ mide at cope med sin sorg pé, er dog blevet kritiseret, da der er fundet kul-
turforskelle 1 sorgens udtryk, og da det ikke er alle kulturer, der leegger vagt pa at
’arbejde sig igennem’ sorgen og bryde béndene (Stroebe & Schut, 1999, p. 204).
Samme kritik gor sig geldende for Kiibler-Ross’ sorgteori, da ogsd denne teori er
kulturbundet med stadier, der skal gennemgés for at ’arbejde sig igennem sorgen’ og
na til et stadie af accept. Et andet kritikpunkt af Kiibler-Ross’ sorgteori bestér i dens
intrapersonelle tilgang til sorg, hvor der ikke tages hegjde for, hvordan det sociale
aspekt kan pavirke sorgprocessen. Sorg foregér ikke udelukkende 1 isolation, og nar
flere sorger sammen, kan dette ogsa have effekt pa de sergende imellem (Stroebe &
Schut, 1999, p. 202). Derudover mangler Kiibler-Ross ogsé at redegere for de konse-
kvenser, der ogsd folger et tab, som identitetstab og tab af rolle (Strobe & Schut,
2005, p. 50). Trods kritikken af Kiibler-Ross’ teori bidrager den med en klar afgraen-
set og stadieinddelt forstaelse af sorg. Her fungerer den som en base for en sorgfor-
stdelse, der senere har maétte revideres, da de nevnte mangler ikke har kunnet besva-
res indenfor teoriens rammer og dette har ledt til nye sorgteoretiske modeller.

Evidensgrundlaget for Kiibler-Ross’ sorgforstaelse er ikke sterkt, og forskningen
differentierer i konklusionerne om effekten af griefwork og dét at give slip’ pd den
afdede (Stroebe og Shut, 1999; Hall, 2014, p. 9). P& baggrund af kritik af en for rigid
tilgang til sorg, er der udsprunget nyere teorier og modeller, som identificerer men-

stre og relationer, der indfanger den komplekse og s@rpraegede sorgoplevelse (Hall,
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2014, p. 9). Hvor sorg for sas som “griefwork”, hvor succesfuld coping indebarer en
“afslutning” (altsd man kommer sig over tabet), ser den nyere teoriretning den ved-
blivende og tilbagevende sorg og ’dvalen ved fortiden”, som afgerende for succes-
fuld tilpasning (Malkinson, 1996).

En af de mest omfattende og indflydelsesrige af disse sorgteorier er The Dual Model
of Coping with Bereavment, fosporsmodellen, udviklet af Stroebe og Schut (1999).
Modellen seger at beskrive médder, hvorpa personer kan affinde sig med tabet af en
person, der stir en nert og er oprindeligt udviklet til at forstd coping med sorgen
over en afded partner (Stroebe & Schut, 1999, p. 211). Afsnittets indledningsvise
antagelse bekraftes dermed yderligere med forfatterens tilskrivning af modellen til et
oplevet definitivt tab (tab ved deden), dog med en kommentar om potentiel, men
endnu uudforsket, anvendelse af modellen til andre former for tabsoplevelser (Stroe-
be & Schut, 1999, p 211). Med formalet om at diskutere, hvordan eksisterende sorg-
teori kan omfatte demenspérerendes sorgproces, underseges 1 anden del af dette af-
snit potentialet for anvendelsen af denne model til forstielsen af demensparerendes
sorgproces, (og hvorvidt modellen er blevet systematisk udforsket til at omfatte an-
dre former for tab siden udgivelse af omtalte litteratur). Med dette potentiale for oje,

redegores 1 folgende for tosporsmodellen.

Tosporsmodellen

Malet med udviklingen af tosporsmodellen var at bidrage med en model, der bedre
kunne beskrive coping og forudsige god versus darlig tilpasning til en stressfuld livs-
begivenhed (Stroebe & Schut, 2010, p. 274). Modellen skal saledes forstds, som en
model for coping, og ikke som en generel model malrettet imod dét at forklare en
bred rekke af fenomener og manifestationer, der er forbundet med tab. Coping refe-
rerer til processer, strategier eller mader at hindtere (reducere, mestre, tolerere) den
situation, som tabet bringer den parerende i. Coping antages at have indflydelse pé
tilpasning til tabet (Stroebe & Schut, 2010, p. 274). Hvis der copes hensigtsmaessigt,
vil sorgen, sdvel som psykiske og fysiske helbredsproblemer associeret med tab, re-
duceres med tiden (Stroebe, Schut & Stroebe, 2007, if. Stroebe & Schut, 2010, p.
274). Stroebe og Schut (2010) differentierer mellem coping (som er en process) og
konsekvenserne (som er outcomet) af copingprocesserne. Malet med modellen er
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saledes at kunne finde regelmessigheder i copingprocesser, der kan vere praediktive
for (mal)adaptive outcomes (Stroebe & Schut, 2010, p. 274).

Tosporsmodellen har sine redder 1 Cognitive Stress Theory (Lazarus & Folkman,
1984), serligt 1 forhold til at definere neglekomponenter relateret til coping. Lazarus
& Folkmans (1984) definition af coping er en ’forandring i tanker og adfaerd, som et
individ benytter til at handtere ydre og indre krav fra stressfulde situationer” (p. 141).
Noglekomponenterne relaterede til coping er; stressorer, vurderingsprocesser, copi-
ngprocesser og udfaldsvariable. Stressorer er begivenheder, der leder til stress og er
dermed arsag til at copingprocesser igangsattes. Vurderingsprocesser er en vurdering
af truslens omfang. Copingprocesserne er maden hvorpa truslen handteres og ud-
faldsvariable er den foromtalte konsekvens, altsd outcomet, af hele copingprocessen,
som ses ved det mentale og fysiske helbred (Stroebe & Schut, 2010, p. 277).

I tosporsmodellen identificeres to typer af stressorer, navnlig tab og restoration, som
udsprang af behovet for at specificere stressorerne forbundet til sorg. Personer 1 sorg
patager sig, 1 varierende form, tabs- og restorationsorienteret coping. Tabsorientering
refererer til fokus pd bearbejdningen og vurdering af nogle af de aspekter, som rela-
terer sig til selve tabsoplevelsen, serligt 1 forhold til den afdede. Griefwork-
konceptet fra de traditionelle sorgteorier kan relateres hertil, netop med dette fokus
pa selve forholdet eller tilknytningen med den afdede. Dette indeberer ofte rumina-
tion om den afdede, livet sammen, som det var engang og hele oplevelsen omkring
daden. Det indebarer ogsd en smertefuld lengsel efter den afdede — at se pd gamle
billeder, forestillinger om hvordan personen ville reagere 1 visse situationer, samt
grad over tabet af sin nermeste (Stroebe & Schut, 1999, p. 212; 2010, p. 277). Tabs-
orientering vil oftest dominere tidligt 1 sorgprocessen (ibid.).

Den anden stressorer er restorationsorientering, hvor restoration her ikke referer til
et resultat af sorgprocessen, men har fokus pé, hvad der er behov for at cope med (fx
social isolation), og hvordan det copes med (at undga ensomhed). Nar man mister en
af sine naermeste, serger man ikke blot over tabet af den afdede, men der opstar be-
tydelige forandringer som sekundere konsekvenser af tabet, som er nedvendige at
tilpasse sig. I sorgprocessen kan disse sekundare stressirsager gge byrden forbundet
til tabet og medfere angst og irritation (Stroebe og Schut, 1999, p. 214). Disse stress-
arsager kan indebaere en mestring af opgaver, som den afdede for tog sig af (fx eko-

nomisk varetagelse eller madlavning), og reorganisering af livet uden sin narmeste
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og udvikling af en ny identitet (fx fra a@gtefelle til enke). Utallige emotionelle reak-
tioner kan opstd som felge af coping med dette restorationsarbejde — fra lettelse over
at have handteret én udfordring, til angst og bekymring for den naste (Stroebe &
Schut, 1999, p. 214).

En helt central komponent i tosporsmodellen, der ogsa adskiller denne fra evrige
sorgmodeller, er den dynamiske proces kaldet oscillation (udsving), som ifelge for-
fatterne er fundamental for succesfuld coping. Oscillation referer til en vekslen mel-
lem tabs- og restorationsorienteret coping. Til tider vil den sergende blive konfronte-
ret med tabet, og pa andre tidspunkter vil den sergende undga minder, vaere distrahe-
ret og sege en form for lettelse ved at koncentrere sig om andre ting. Der vil dog vee-
re tidspunkter, hvor der ikke findes andre alternativer, end at forholde sig til de se-
kundare stressorer. Sorgprocessen er saledes 1 hgjere grad en dynamisk proces, der

zigzagger frem og tilbage mellem de to stressorer (Stroebe & Schut, 1999, p. 216).
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Figur 2: A dual process model of coping with bereavement (Stroebe, Schut & Boerner,
2010)
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Krikik og senere udvikling

Tosporsmodellen har varet anvendt bredt, bdde 1 praksis, hvor den har varet brugt til
at udvikle interventionsmanualer til de, der oplever komplikationer, men er ogsa ble-
vet underlagt adskillige underseggelser (Stroebe & Schut, 2016, p. 97). Flere studier
har segt at operationalisere tosporsmodellen, og der er generelt fundet evidens for, at
tosporsmodellen 1 hgj grad indfanger beskaffenheden af dét at cope med tab (Caserta
& Lund, 2007, Hunt, 2004, Ryckebosch-Dayez, Zech, Mac Cord & Taverne, 2016,
Bennett, Gibbons, & Mackenzie-Smith, 2010; Delespaux, Ryckebosch-Dayez, Hee-
ren & Zech, 2013; Lund, Caserta, Utz & de Vries, 2010; Richardson & Balaswamy,
2001; Bennett, Smith & Hughes, 2005).

At sgrgende vedholder bindene til afdede, kan med lethed anses for at have negative
konsekvenser (som det antages 1 griefwork), idet det f.eks. kan forhindre en enke 1 at
skabe nye band med en mulig ny @gtefelle (Stroebe, Schut & Stroebe, 2005, p. 48).
Hvorvidt en sergende person vedholder eller giver slip pa bandet til afdede og om
denne strategi er stottende eller skadelig 1 tilpasningsprocessen efter tabet, athaenger
af forholdet til afdede og den sergendes tilknytningsstil (Stroebe, Schut & Stroebe,
2005, p. 62). Der méa derfor vere individuelle forskelle 1, hvordan der copes hen-
sigtsmeessigt med sorgen efter et tab, hvilket ogsd uddybes og diskuteres senere (se;

Et brudt liv).

Stroebe og Schut (2016) har senere beskaftiget sig med begrebet, overload, og defi-
nerer det som; den sergende persons perception af at have for meget eller mange
aktiviteter, begivenheder, oplevelser eller anden stimuli, end han/hun foeler sig i stand
til at hindtere (p. 100). Originalt blev kun tabsorienterede og restorationsorienterede
stressorer identificeret og en balance imellem de to typer stressorer er nadvendig, da
begge dele skal takles ved et tab. Men ved overload kan en person opleve flere tabs-
og restorationsorienterede stressorer end personen foler sig i1 stand til at hdndtere og
kan muligvis ogsa opleve en konflikt imellem stressorerne. Ved overload vil perso-
nen altsa opleve ikke at kunne cope, at byrden er for overvaldende, og at der er for
meget at skulle handtere. Her vil personen opleve en folelse af pres, bekymring, ud-

braendthed, ubehag og ®ngstelighed (Stroebe & Schut, 2016, p. 101).
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Figur 3: Tosporsmodellen og effekterne af mange stressorer (Stroebe & Schut, 2016)

Interpersonelle problemstillinger, sdésom uenigheder, kan bidrage til folelsen af over-
load. P& en side kan familiemedlemmer stotte hinanden igennem sorgen, men pé den
anden side kan de ogsa opleve problemer 1 dét at serge side om side (Strobe & Schut,
2016, p. 99). Derudover kan dét, at en partner bliver alvorligt syg og har brug for
tidskraevende pleje bevirke, at der ikke er tid og plads til at serge (Stroebe & Schut,
2016, p. 102). Endnu mere komplekst kan det blive, hvis der er en positiv oplevelse
forbundet med tabet, hvilket gor det svaerere at give slip’, f.eks. at blive foreldre og
samtidig miste sin partner under fedslen. Den feromtalte oscillation er ikke tilstreek-
kelig 1 forklaringen af, hvordan den sergende coper med overload. Der er ikke me-
ning 1 det at skifte imellem én stressor til en anden i forhold til tilpasning, nar det
ikke er muligt at cope med stressorerne grundet overload (Stroebe & Schut, 2016, p.
102). Normalvis vil den sergende blive konfronteret med tabet, og pa andre tidspunk-
ter vil den sergende undgéd minder, vaere distraheret og sege en form for lettelse ved
at koncentrere sig om andre ting (Stroebe & Schut, 1999, p. 216). Dog er dette ikke
muligt ved overload, hvis den sergende lider adskillige tab, kan det vare svert at
sorge over alle de forskellige tab pd én gang (Stroebe & Schut, 2016, p. 102). Hvis

en person oplever stressor-overload, ma det vere nedvendigt at skride til handling
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for at opné kontrol over situationen (Stroebe & Schut, 2016, p. 103). Det er derfor
muligt, at disse stressorer akkumuleres, sd det bliver for meget for den sergende
(Stroebe & Schut, 2016, p. 103f). Dette betyder ikke, at den originale tosporsmodel
ikke stadig er aktuel. I stedet er dette en uddybende forstéelse af den originale model.
Overload er, ligesom andre stressfulde situationer, ogsa forbundet med flere andre
mentale og fysiske problemer. Integrationen af overload 1 tosporsmodellen gor det
muligt at medtage konsekvenser, der strekker sig udover sorgkomplikationerne. Ek-
sempelvis kan et krevende job ses som en hverdagsstressor, der normalvis ikke er
relateret til tab, men sidan et job kan blive overvaeldende, ndr man oplever et tab og
kan dermed ogsa have indflydelse pa sorgprocessen (Stroebe & Schut, 2016, p.
104f).

Teoriens potentiale og anvendelighed

Nar vi anskuer dele af den psykiske belastning, som en kompliceret sorgreaktion, er
det 1 forste omgang essentielt, at vi stiller os kritiske overfor, hvorvidt sorgteorien
kan omfatte tab, der ikke er fysiske tab ved deden, men derimod psykologiske tab
(med psykologiske tab refererer vi til tab af intra/interpersonel karakter, der ikke
indeberer et dodsfald) af sé signifikant karakter, at der kan vaere tale om en efterfol-

gende sorgproces. Dette diskuteres 1 folgende.

Tab og sorg er en fundamental del af livet som menneske, hvor sorg er en normal og
naturlig respons til et tab (Hall, 2014, p. 9). Der er derfor en naturlig sammenhang
mellem fenomenerne tab og sorg, hvorfor man ma undersege tabets form, for at
kunne forsta den sorgproces, som udspringer heraf. Det er vores forstaelse, at littera-
turen 1 hej grad arbejder med dét, vi benavner som psykologiske tab 1 sin teoriforsta-
else og konceptualiseringen af sorg. Det afgrensede tab definerer vi som et tab, der
er uigenkaldeligt og er et tab, hvor man fysisk mister en person af signifikant betyd-
ning. Der er séledes oftest tale om et fysisk tab i form af dedsfald. Bereavement og
grief defineres af Stroebe og kollegaer séledes:” The term bereavement is understood
to refer to the objective situation of having lost someone significant ... This usual

reaction to bereavement is termed grief, defined as a primarily emotional (affective)
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reaction to the loss of a loved one through death” (Stroebe, Hanson, Stroebe &
Schut, 2001, p. 6).

Men hvordan forstar vi sorg, hvis der ikke er tale om et fysisk tab af ”someone signi-
ficant” (ibid.), men derimod et psykologisk tab af en signifikant anden?

Vi vil argumentere for, at et psykologisk tab af en signifikant anden pd samme maéde,
som ved et fysisk tab, rummer aspekter, som er karakteristisk for sorg. I vores defini-
tion af sorg, opstar sorg som respons til et signifikant tab (Chan et al., 2013). Et psy-
kologisk tab af ens kere, kan antages at perciperes, som et signifikant tab, der (jf.
ovenstdende definition) krever en efterfolgende sorgbearbejdningsproces af tabet.
Dette argument kan underbygges pa baggrund af et tilknytningsteoretisk perspektiv
pa det perciperede tab af ens kere (tilknytningsfigur).

Tilknytning kan defineres som et varigt og staerkt affektionsband med en signifikant
anden (Bowlby, 1979). Bowlbys tilknytningsteori konceptualiserer sorg, som en
form for separationsangst, udlest af et brud pa tilknytningsbindet (Bowlby, 1969;
197). En perciperet trussel mod tilknytningsfigurens tilgengelighed, kan saledes vee-
re arsag til intens separationsangst (sorg) (Kobak, Cassidy & Zir, 2004, p. 390). Li-
gesom tilstedevarelsen af en tilknytningsfigur bringer tryghed og reducerer angst,
kan fraveeret af tilknytningsfiguren frembringe separationsangst/sorg. Selvom den
ramte, er fysisk tilstede, ma det psykologiske fraver i1 heoj grad siges at vere en trus-
sel mod den ramtes tilgeengelighed, hvorfor sorgen opstar, og 1 vores optik, kan an-
skues fra et sorgteoretisk perspektiv. Underbyggende til denne antagelse viser studier
hej score pa laengsel, som er et udtryk for separationsangst hos demensparerende
(Kiely, Prigerson & Mitchell, 2008, p. 5). Derudover viser en metaanalyse fra 2013,
at elementer af for-deds-sorg opleves af op mod 71% af demensparerende (Chan et

al., 2013, p. 7).

Hvor udviklingen af tosporsmodellen har varet baseret pa et tab af ”a loved one
through death”, kraver vores definition af sorg ikke et fysisk tab ved deden. Vi klar-
gjorde denne problemstilling 1 ovenstdende, men medtog teorien med en antagelse
om et vist potentiale til pd samme vis, som det fysisk tab, ogsa at omfatte et psykolo-
gisk tab. Stroebe & Schut betoner selv muligheden i at overfere modellen til andre

typer af tab (Stroebe & Schut, 1999, p. 211; Stroebe & Schut, 2010, p. 283).
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Carr (2010) spekulerer i1 hvorvidt en péarerende til en sygdomsramt, der snarligt vil
resultere 1 et dedsfald, vil begynde at oscillere imellem tabsorienterede og restorati-
onsorienterede coping for dedsfaldet. Man kunne spekulere i om agtefaller til en
sygdomsramt muligvis begynder at lere nye ferdigheder, sdésom madlavning og
okonomisk varetagelse, for dedsfaldet af deres @gtefzlle, velvidende om de restora-
tionsorienterede stressorer de 1 sidste ende ma gé i mede. Denne opmarksomhed til
restorationsorienteret coping for dedsfaldet, kan ogsa give en pause fra den emotio-
nelle belastning, der er forbundet med at se ens elskede dg; derfor er det plausibelt, at
oscillationen er vigtig for tilpasning bade for og efter dedsfaldet (Carr, 2010, p. 377).
Stroebe og Schut (2016) har senere til dels besvaret denne kritik ved, at egtefeller til
dedelig syge personer kunne opleve at skulle give tidskrevende pleje og omsorg, sé
der ikke var tid til at serge, hvilket kunne resultere i overload (p. 102). Idet at to-
sporsmodellen muligvis kan anvendes til at forstd et sygdomsforleb, der gar forud for
et dedsfald og sorgen forbundet hertil, antyder det en stor forklaringskraft 1 forhold
til besvarelse af dette speciales problemformulering. Alligevel kan tosporsmodellen
kritiseres for ikke at tage hegjde for, at individer med mindre ekonomiske ressourcer,
med dérligere fysisk og mentalt helbred og svagere sociale band for tabet, med storre
sandsynlighed vil opleve vanskeligheder 1 praktiske geremél, som folge af tabet

(Carr, 2010, p. 375).

Vi vil argumentere for, at man ved det psykologiske tab af en signifikant anden, lige-
ledes oplever tabsstressorer i forbindelse med separationen fra en person, man elsker
(Bowlby,1980). Disse tabsstressorer indebarer pa samme vis, som ved et dedsfald,
sekundere stressorer 1 forhold til nye livsomstendigheder i forbindelse med tabet.
Til stressorerne igangsattes de feromtalte vurderingsprocesser, hvor tabets/truslens
omfang vurderes for copingprocesserne pabegyndes (Stroebe & Schut, 2010, p. 277).
Stroebe, Schut og Stroebe (2005) argumenterer selv for at tilknytningstyperne kan
have indflydelse pa sorgprocessen. Dog kan modellen ikke 1 tilstreekkelig grad rede-
gore for, om individerne aktivt og med fuldt overlaeg valger disse strategier, eller om
de er passivt patvunget strategierne grundet manglende valgmuligheder. At forstd en
sergende persons hensigt og motivation er af sarlig vigtighed, nar implikationerne
for "undvigelse’ skal vurderes i forhold til tilpasning af tab. Undviger en sergende

person aktivt en tanke eller aktivitet, fordi den er for smertefuld? Eller er de passivt
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undvigende, fordi de mangler ressourcerne til at engagere sig i en bestemt aktivitet?
Eller, undviger de en opgave eller folelse, fordi de simpelthen har mere enskede eller

tilfredsstillende muligheder? (Carr, 2010, p. 376).

Styrken ved tosporsmodellen er, at den tillader et individuelt niveau af agentur og
innovation, ved at tillade flere veje til tilpasning, og at individer vil oscillere imellem
tabsorienteret og restorationsorienteret coping baseret pa egne behov og krav (Carr,
2010, p. 376). Vi kan med denne stressorspecifikke-sorgteori dermed begynde at
danne os en forstielse af hensigtsmassig coping versus uhensigtsmassige coping af
sorgrelaterede stressorer forbundet med et psykologisk tab. Modellen kan saledes
vaere et styrende redskab for forstdelsen af konsekvensen af copingprocessen, og
dermed anvendes som et analytiske redskab til undersegelsen af, hvorfor demenspa-

rerende 1 udvikler en kompliceret sorgreaktion.

Anvendte sorgbegreber i demenslitteraturen

Ovenstaende diskussion rummer en forstdelse af, at demensparerendes sorg kan an-
skues ud fra sorgteoriske perspektiver, udviklet til afgrensede tab. Vi har dog i vores
litteratursggning segt efter begreber og teorier, som sgger at indfange de unikke
aspekter af tab og sorg hos demenspérerende, for at belyse problemformuleringen ud
fra mere demensspecifikke begreber. I denne segning fandt vi fire centrale begreber,
der hver isar bidrager med en forstaelse af den unikke tabs- og sorgoplevelse. Disse
begreber styrker vores forstaelse og bidrager hver iser med nyttig viden i den senere
fortolkningsproces af undersggelsens resultater. Begreberne indgar ydermere i ne-
denstaende sorgmodeller udviklet specifikt til demensparerende, hvorfor den foresta-

ende redegorelse er essentiel for forstaelsen af disse.

Ambiguous loss

Det forste feenomen kaldes ambiguous loss og er klarlagt i bogen Ambiguous Loss:
Learning to live with unresolved grief af Pauline Boss (1999). Ambiguous loss refe-

rerer til to forskellige typer af tab; 1) at percipere sin n@rmeste som tilstedevarende,
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nar personen er fysisk fravaerende, (f.eks. soldater, der er savnet 1 kamp) og 2) at
percipere sin nermeste som fraverende, nar personen er fysisk tilstede (Boss, 1999,
p. 7). Ser man pa demenssygdommens karakteristika star det klart, at der hos den
parerende kan vare tale om anden type af ambiguous loss og sdledes et psykologisk
tab - den demensramte er fysisk tilstede, men bliver som folge af sygdommen mere
og mere psykologisk fraverende (ibid.)

Begge tab er ambivalente og kan fere til psykiske problematikker pa grund af ude-
frakommende ukontrollable situationer, som blokerer coping- og sorgprocessen, og
kan gere personen mere eksponeret for depression, angst og konflikter 1 forholdet
med den ramte (Boss, 1999, p. 7). Ambiguous loss kan fore til dette, 1) da selve tabet
er uklart bliver personen, der oplever det, forvirret og immobiliseret, da man ikke
kan finde en mening med situationen. P4 grund af tabets natur er det svert at pro-
blemlose, fordi det ikke er muligt at vide, hvorvidt problemet (tabet) er endeligt eller
midlertidigt. Hvis usikkerheden vedbliver, responderes der ofte med absolutheder,
enten ved at handle, som var personen helt vak, eller som om, at ingenting er handt.
Ingen af delene synes at vare tilfredsstillende. 2) Usikkerheden forhindrer personen 1
at tilpasse sig tabet gennem reorganisering af roller og regler i relationen, sdledes at
forholdet fastfryses i samme position. Hvis ikke tabet accepteres eller forstds som et
tab, vil man fortsat holde fast i habet om, at tingene vil blive som for — det er denne
mekanisme, som fastfryser sorgprocessen (Boss, 1999, p. 7). 3) Der er ingen symbol-
ske ritualer, der markerer tabet, sasom en begravelse ved et afgraenset tab. Det tvety-
dige tab forbliver sdledes uverificeret af samfundet. Netop dette aspekt af den pére-
rendes sorgproces uddybes yderligere nedenstidende pa baggrund af begrebet disen-
franchied grief (Doka, 2009). 4) Meningslesheden i et ambiguous loss kan vare
svart at forholde sig til, og kan dermed f& folk i omgangskredsen til at treekke sig,
fremfor at tilbyde den samme stotte, som hvis der er tale om dedsfald. 5) Idet at am-
biguous loss er vedvarende tab, kan det medfere fysisk og emotionel udbraendthed
fra den vedblivende usikkerhed (Boss, 1999, p. 8). Ambivalensen i det det psykolo-
giske tab adskiller sig séledes fra det afgraensede tab, hvor der er tale om fysisk ded.
Ved deden er der en klar social konsensus om, at der er sket et permanent tab, og at
sorgprocessen kan pibegyndes (Boss, 1999, p. 9), hvilket ikke er tilfeldet ved et

ambiguous loss. Tabets umiddelbarhed er langt mindre ved ambiguous loss end ved
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et dadsfald, og denne uklarhed kan fastfryse sorgprocessen og lade personen veksle

mellem hab og hableshed (ibid., p. 11).

Anticipatory grief

Et andet kritisk aspekt af den parerendes sorgproces kan beskrives ved begrebet anti-
cipatory grief. Anticipatory grief er et fenomen, der omfatter den sorgproces, som
stimuleres og padbegyndes, dels som en respons til erkendelse af et forestdende tab af
en, man har ner, og dels som en reaktion pd erkendelse af dertilhgrende tab i forti-
den, nutiden og fremtiden (Rando, 1986, p. 24).

Nogle af disse sekundere tab er f.eks. tab af den falles fremtid, man havde planlagt,
tab af hab, dremme og forventninger til en videre relation med den deende, tab af
tryghed, forudsigelighed og kontrol mm. (ibid., p. 12). Yderligere er det vigtigt at
understrege, at anticipatory grief ikke kun indbefatter sorg over forventelige tab, men
ogsa sorg over tab, der allerede har fundet sted, eller som finder sted lige nu (ibid., p.
13).

For at man kan opleve anticipatory grief, som befordrende for sorgprocessen, kraeves
der en delikat balance mellem, pa den ene side at holde fast og knytte sig tettere til
den deende, og péd den anden side at give slip pa den deende (ibid., p. 24). Hvis der
ikke copes med denne inkongruens og den medfelgende stress kan det fore til, at den
sergende foler sig immobil (ibid., p. 25). Adaptiv coping med dette kan f.eks. vare,
at den sergende adfaerdsmaessigt og socialt knytter sig tettere til den deende, mens
den sergende intrapsykisk kan give slip pa den deende og den felles fremtid (ibid.).
Derudover understreger Rando (1986) ogsé, at anticipatory grief ikke automatisk
opstar, som respons pé et forventet tab, men kun opstar, nar der aktivt serges over det

forventede tab (ibid., p. 11).

Disenfranchised grief

Sorgforstaelser er tidligere set som en intrapersonel proces. Dog er der i begrebet
disenfranchised grief integreret et sociologisk perspektiv ind i forstaelsen af sorg og
tab (Doka, 2009, p. 2). Disenfranchised grief er defineret som en emotion, der opstar

som folge af et personligt tab, der ikke bliver abent anerkendt, socialt accepteret eller
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offentligt begradt. Ifolge Kenneth Doka er sorgprocessen sterkt influeret af, 1 hvor
hej grad samfundet anerkender og validerer tabet. Kompliceret sorg opstér her, nar
andre ikke anerkender, at personen har ret til at serge i disse situationer, hvilket re-
sulterer 1, at den sergende ikke bliver tilbudt rettighederne til at vare i en sergerolle
og dermed ikke opnar social sympati og stette (Doka, 2009).

For at forsta det sociale aspekt af sorg, skal man vare bevidst om, at ethvert samfund
har normer, der regulerer adfeerd og kognition og derved ogsa sorg. Det betyder, at
nar et tab indtreffer, har disse regler for sorg betydning for, ikke bare, hvordan man
handler, men ogsa hvordan man feler eller teenker. Disse regler regulerer hvilke tab,
der serges over, hvordan man serger, hvem der legitimt kan serge over tab samt
hvordan og til hvem, der responderes med sympati og social stette. I mange vestlige
samfund, er sorgen begranset til at foreckomme ved dedsfald i1 familie eller nar ven-
nekreds (ibid.)

Men mennesker oplever forskellige tab — ded, men ogsd anden form for separation,
skilsmisse og andre forandringer eller transitioner. De samfundsmaessige normer
bestemmer, hvilke tab, der er ”lovlige” at serge over. Det betyder, at en person kan
opleve et tab, men at andre ikke nedvendigvis anerkender, at tabet kan eller ber seor-
ges over. Denne manglende anerkendelse menes at blive internaliseret, siledes, at
personer, der oplever tab, anser sin sorg som varende upassende, hvormed sorgen

undertrykkes eller omdannes til folelser af skyld eller skam (ibid.).

Pre-death grief

Pre-death grief benyttes ogsa til at indfange den specielle sorg, som demenspéreren-
de oplever. Pre-death grief defineres, som den emotionelle og fysiske reaktion en
demensparerende har til det, de opfatter som tab hos den demensramte (Lindauer &
Harvath, 2014, p. 2203). Den parerende kan opleve en raekke forskellige folelser
f.eks. bedravelse, vrede, lengsel og accept, som kan tiltage og aftage igennem hele
sygdomsforlabet, fra diagnosen stilles til at deden indtreffer (Lindauer & Harvath,
2014, p. 2203). Pre-death grief skyldes fire ting. For det forste skyldes det den de-
mensramtes psykologiske ded, som er asynkron ift. den fysiske ded. For det andet
skyldes det et langt sygdomsforleb fyldt med usikkerheder. For det tredje skyldes det

den mindskede kommunikation mellem den parerende og den ramte, og for det fjer-
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de skyldes det @ndringer i kvaliteten af relationen, familieroller og mangden af fri-
hed for den demenspérerende. Pre-death grief kan fore til caregiver burden, depres-

sion samt maladaptiv coping (Lindauer & Harvath, 2014, p. 2203).

Et spargsmal om evidens

I folgende praesenteres to modeller, som sgger at indfange s@regenhederne ved de-
mensparerendes sorgproces (Noyes et al, 2010; Blandin & Pepin, 2017). Det er kon-
ceptuelle modeller, som endnu ikke er tilstreekkeligt udforsket empirisk. Vi ensker 1
specialet at strebe efter at tilvejebringe viden af haj kvalitet, hvorfor ogsé valg af
anvendte teorier undergér en kvalitetsvurdering. Selvom modellerne synes at kunne
forklare vigtige aspekter af demenspérerende sorgproces (vi underkender ikke mo-
dellernes konceptuelle styrke, og anerkender modellernes bidrag til specialet), vil vi
dog ikke lade disse std alene, som fortolkningsramme, hvorfor tosporsmodellen bli-
ver det styrende redskab for vores fortolkning og diskussion. Vi ser det som en styr-
ke at kunne medtage en staerk™ generel sorgteori, samt supplere med mere specifik-

ke sorgmodeller, der adresserer de unikke sorgoplevelser hos demensparerende.

Demensspecifikke sorgmodeller

The Grief-Stress Model

Noyes et al. (2010) har pa baggrund af modellen The stress-process Model videreud-
viklet en model, som beskriver sorgen, som opleves af demenspérerende samt kon-
sekvenserne heraf. Modellen reprasenterer et forste skridt mod formuleringen af en
teoretisk forstaelsesramme, som kan guide fremtidige interventioner (Noyes, 2010, p.
15). Den videreudviklede model kaldes The grief-stress Model og bestar af tre do-
maner; 1) baggrund og kontekst, 2) primare stressorer og 3) konsekvenser af tab
(Noyes et al., 2010, p. 15). Baggrunden og konteksten for stressudviklingen indbefat-
ter individuelle forskelle mellem de pérerende, sdsom sociogkonomisk status, demo-
grafiske karakteristika, helbredsstatus, personlighed og interpersonelle faktorer. Dis-

se individuelle forskelle danner grundlaget for den kontekst, hvori omsorgen og ple-
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jen udeves, og pavirker, pd unikke mader, situationer ift. den demensramte (ibid., p.
10).

Det forste domane udgeres af de primare stressorer, som i denne model bestar af
ambiguous loss og rolleoverbelastning (Noyes et al., 2010, p. 15). Ambiguous loss
referer til oplevelsen af, at den demensramte er fysisk til stede, men psykologisk fra-
verende (Boss, 1999, p. 9). Under stressoren ambiguous loss herer ogsa, at den pare-

rende og ramte ikke leengere kommunikerer pd samme made som tidligere, og at den
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Figur 4: The Grief-Stress Model of Caregiving (Noyes et al., 2010).

demenspérorende ikke leengere kan stotte sig op af den ramte. Ved rolleoverbelast-
ning foler den parerende mindre personlig frihed og tid til fritidsaktiviteter samt mu-

ligvis tab af arbejde.

Det essentielle for slutresultatet er, hvordan den demensparerende vurderer disse
stressorer, og hvilke ressourcer og copingstrategier vedkommende besidder (Noyes

et al., 2010, p. 15). Slutresultatet af stressorerne/tabene opgeres 1 denne model ud fra
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elementer af depression og angst, som er delt op i sorg og stress (Noyes et al., 2010,
p. 14). Parerende, der primaert oplever ambiguous loss, frem for rolleoverbelastning,
har sterre sandsynlighed for ogsa at opleve sorg, som muligvis vil vise sig som en-
somhed, fortrydelse, forvirring eller irritation. Pirerende, der derimod primart ople-
ver rolleoverbelastning, vil 1 hgjere grad udvise tegn pé stress, sdsom en folelse af
byrde, en folelse af begraensninger 1 deres sociale liv og arbejdsliv og/eller en folelse

af at veere fanget 1 en bestemt rolle (Noyes et. al., 2010, p. 15).

The Dementia Grief Model

En anden model, som seger at forklare demensparerendes unikke sorgproces, hedder
The Dementia Grief Model, og foreslér, at sorgprocessen bestar af en cyklus, hvor
den parerende beveager sig igennem tre faser: separation, liminalitet og reetablering
(Blandin & Pepin, 2017, p. 72). Hver fase er kendetegnet ved en reekke psykologiske
karakteristika og har en dynamisk mekanisme, der gor, at den parerende bevager sig
videre gennem sorgprocessen, og hvis ikke den dynamiske mekanisme opstar, kan
det bevirke, at den demensparerende sidder fast 1 sorgprocessen (Blandin & Pepin,

2017, p. 72).

Separation

Adaptation

Denial or
unacknowledged
loss

L Re-emergence

Acknowledge loss

Liminality

Avoidance of feelings

Tolerate difficult feelings

Figur 5: The dementia grief model (Blandin & Pepin, 2017).
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Fasen separation er kendetegnet ved, at den demensparerende lider mange signifi-
kante tab lige efter hinanden og hvert et tab forer til en separation fra den demens-
ramte, fra det liv man forhen levede og fra den fremtid, man dremte om (Blandin &
Pepin, 2017, pp. 72-73). Den dynamiske mekanisme her er at anerkende, at man har
lidt et/flere tab, og dette betragtes, som det forste skridt til at indse, at man befinder
sig 1 en sorgproces (Blandin & Pepin, 2017, pp. 72-73). Dog kan det ofte vere sveaert
for demenspérerende at nd til denne indsigt om deres tab, da tabene ofte sker over
meget kort tid, og der derfor ikke er tilpas med tid til at reflektere over dem (Blandin
& Pepin, 2017, p. 73). Den liminale fase er kendetegnet ved, at den demenspérerende
er 1 en mellemfase mellem den forrige fase og den kommende fase. Denne fase er
karakteriseret ved ambiguous loss, og at den person, man kender, forsvinder forud
for den fysiske ded. Den dynamiske mekanisme her er at kunne tolerere svare folel-
ser. Dette kan blive forhindret, hvis den demensparerende undgar eller undertrykker
sine folelser (Blandin & Pepin, 2017, p. 73). I fasen reetablering har man tolereret de
svaere folelser, der var 1 den liminale fase og derigennem opnaet en klarhed og accept
af de tab, man har lidt. Den dynamiske mekanisme her er at tilpasse sig disse tab.
Dette kan f.eks. veere ved at arrangere flytning til plejehjem eller lere nye mader at
kommunikere med den demensramte pa (Blandin & Pepin, 2017, p. 73). Denne til-
stand kan opsta pd baggrund af et specifikt tab, sisom tabet af intimitet, eller den kan
opstd pa en mere generel erkendelse af, at man beveger sig gennem et demens-
sygdomsforlegb (Blandin & Pepin, 2017, pp. 73-74). De dynamiske mekanismer, som
leder den parerende igennem sorgen er 1) At anerkende, at man har lidt et tab. 2) At

tolerere svaere folelser vedr. ambiguous loss 3) At tilpasse sig nye omstaendigheder.

P& baggrund af karakteristika ved de demensspecifikke begreber og modeller, kan
der udledes endnu en understettende pointe ift. specialets problemformulering og
antagelser. Selvom begreberne differentier 1 deres begrebsliggerelse af demenspére-
rendes sorg, er der samtidig ligheder, der indikerer tendenser ved de demenspareren-
des sorgproces. Om end, der benyttes differentierede konceptuelle begreber, synes
nogle karakteristika at ga igen: 1) Usikkerhed og ambivalens (Lindauer & Harvath,
2014; Boss, 1999; Blandin & Pepin, 2017), 2) At vaere fanget midt 1 mellem, hvilket
medferer psykologisk ubehag (Blandin & Pepin, 2017, Boss, 1999), 3) Immobilitet
og fastlashed (Lindauer & Harvath, 2014; Boss, 1999), og 4) Indre og ydre validitet
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af tabet (Boss, 1999; Doka, 2009, Blandin & Pepin, 2017). Disse begrebers karakte-

ristikker vi vil have for gje 1 syntetiseringen af data.

Metode

For at besvare problemformuleringen, har vi valgt at udfere en kvalitativ metasynte-
se. Vi har forst og fremmest valgt denne metode, fordi vi ensker at f4 en dybdegaen-
de og omfattende viden om de demensparerendes oplevelser af tab og sorg. Derfor
vurderede vi, at en metasyntese bade kunne give et indblik 1 de parerendes subjektive
oplevelser af tab og sorg, samtidig med, at vi ogsa kunne undersege dette emne
bredt, sa vi kunne gge specialets generaliserbarhed (vi er klar over, at der er nogle
kulturer, specialets resultater hejst sandsynlig ikke ville kunne generaliseres til; se
diskussionen; Kulturforskelle). Endvidere er det ogsd vores enske at udforme anvis-
ninger til den kliniske praksis, hvorfor det giver mening at anvende denne metode, sd
at de mange forskningsfund syntetiseres og kan danne en empirisk og evidensbaseret
base for udformningen af eksempelvis interventionsmateriale til demensparerende.
Derudover er vi, med afsat 1 den kritiske realisme, ogsd opmarksomme pé, at al ny
viden bygger pa den allerede eksisterende viden, hvilket understreges med vores valg
af metasyntese som metode, da vi netop ved denne metode tager udgangspunkt 1 den
eksisterende viden og deraf prover at danne nye perspektiver. Endvidere ligger vores
videnskabsteoretiske fundament ogséd veegt pa tvaerfaglighed, hvorfor netop en meta-
syntese er et oplagt valg, da vi derved kan treekke pa mange forskellige metodiske
tilgange. 1 folgende redegores for en kvalitativ metasyntese, samt en beskrivelse af

vores fremgangsméide.

Metasyntese

En kvalitativ metasyntese er en form for videnskabelig undersegelse, hvor forsk-
ningsfund om specifikke begivenheder, processer, oplevelser eller andre fanomener,
som kan beskrives skriftligt 1 feerdiggjorte kvalitative studier, opsummeres, integre-
res eller pd anden méde samles via kvalitative eller kvantitative metoder, sa disse
forskningsfund 1 hegjere grad kan vere brugbare 1 udformningen af en basis for prak-

sis eller for fremtidig forskning (Sandelowski, 2012, p. 19). En kvalitativ metasynte-
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se er en form for systematisk review og kan sidestilles med en kvantitativ metaanaly-
se (Sandelowski, 2012, p. 19). Det data man underseger i kvalitative metasynteser er
fundene fra kvalitative studier, fenomenologiske beskrivelser, etnografiske forkla-
ringer og lignende, som forskerne, der har udfert disse studier, har fundet frem til
gennem interviews, observationer og andre former for kvalitativ dataindsamling
(Sandelowski, 2012, p. 20). I kvalitative metasynteser arbejder man kun med data,
der er tilgengelig 1 de publicerede artikler, og derved er det meget begraenset, hvor
meget af primer data, man har adgang til. Formalet med en kvalitativ metasyntese er
dog ikke at reanalysere primaer data, men fokus er pa at komme med nye fortolknin-
ger af de fortolkninger, der er baseret pa primar data, og som fremgar af den publi-

cerede artikel (Sandelowski, 2012, p. 20).

ENTREQ statement

Vi har 1 specialet valgt at udfere vores metasyntese med afsat i The Enhancing
transparency in reporting the synthesis of qualitative research (ENTREQ) statement
(Tong, Flemming, Mclnnes, Oliver & Craig, 2012), for at sikre transparens og validi-
tet. Vi vil 1 det folgende udfolde ENTREQ-statementet yderligere.

ENTREQ-statementet er et forslag til, hvordan man kan udfere en metasyntese og
bestér af 21 punkter fordelt pa fem overordnede kategorier, som er (1) introduktion,
(2) metoder og metodologi, (3) litteratursegning og udvelgelse, (4) kvalitetsvurde-
ring og (5) en syntese af resultaterne (Tong et al., 2012, p. 3). Kategorierne introduk-
tion og metoder og metodologi bestér 1 at praesentere ens problemformulering samt
klargere, hvilken syntesemetodologi eller teoretisk ramme, der danner grundlag for
syntesen (Tong et al., 2012, p. 4). Kategorien litteratursogning og udveelgelse daek-
ker over den mdde, man gér til sin segning pa. Man skal klargere, hvorvidt segestra-
tegien er planlagt pa forhand og har til formél at finde alle tilgengelige studier, eller
om seggningen er gentaget flere gange, og har til formédl at finde alle tilgengelige
koncepter indtil teoretisk mathed er naet (Tong et al., 2012, p. 4). Derudover skal
man ogsd tydeliggere de inklusions- og eksklusionskriterier, man har ift. udvalgel-
sen af studier, sdsom sprog eller typen af studie. Under denne kategori herer ogsa, at
man skal angive, hvilke databaser man sgger 1, samt hvilke pracise sogeord, der bli-
ver brugt (Tong et al., 2012, p. 4). Endvidere skal man ogsa beskrive sin studiescree-

ningsmetode, prasentere karakteristikaene ved de inkluderede studier samt angive
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antallet af studier, man har screenet og arsager til eksklusioner af studier (Tong et al.,
2012, p. 4). Dette kan f.eks. angives ved hjelp af et PRISMA flowchart (Tong et al.,
2012, p. 6). Kategorien kvalitetsvurdering dekker over, at man skal beskrive rationa-
let bag kvalitetsvurderingen af de inkluderede studier f.eks. om man laver en vurde-
ring af, hvordan studiet er udfert (validitet og robusthed), en vurdering af rapporte-
ringen af studiet (gennemsigtighed) eller en vurdering af indholdet og nytten af stu-
diets fund (Tong et al., 2012, p. 4). Derudover skal man ogsa beskrive, hvilke vark-
tajer og/eller kriterier man benytter ift. til kvalitetsvurderingen og beskrive, under
hvilke forhold, kvalitetsvurderingen finder sted. Til sidst skal man ogsd prasentere
kvalitetsvurderingerne og angive, om der er studier, der blev ekskluderet pa bag-
grund af deres kvalitet samt arsagen hertil (Tong et al., 2012, p. 4). Den sidste kate-
gori, syntese af resultaterne, bestér af at rapportere, hvilke dele af de inkluderede
artikler man analyserer, og hvordan kodning, sammenligning og fortolkning af data
foregar (Tong et al., 2012, pp. 6-7). Derudover kan man ogsa medtage vigtige citater
fra de inkluderede artikler, for at illustrere de pointer man er kommet frem til 1 synte-
sen. Syntesen har til formal at danne nye og overbevisende indsigter, som er mere
end bare et resume af de inkluderede artikler (Tong et al., 2012, p. 7). Vi vil 1 resten
af specialet tage udgangspunkt i ENTREQ ift. rapporteringen af vores metasyntese.

Forst og fremmest vil vi specificere hvilken syntesemetode, vi benytter os af.

Syntesemetode

Vi benytter os af en tematisk syntese baseret p4 Thomas & Harden (2008). Vi har
valgt netop denne tilgang, fordi vi seger at identificere temaer, der relaterer sig til
demensparerendes oplevelser af tab og sorg, hvorfor denne tilgang synes at vere
relevant. Derudover ligges der 1 denne tilgang ogsd vagt pa, at litteraturseggning er
systematisk og udtemmende (Tong et al., 2012, p. 5), hvilket ogsé er en prioritet for
os, da det sikrer, at vi baserer vores fund pé et bredt evidensgrundlag, hvorfor dette
speciales validitet og generaliserbarhed styrkes. Derudover er det ogséd vores enske at
fa et s nuanceret og dybdegdende billede af de parerendes oplevelser som muligt,
hvilket denne systematiske og udtemmende segning ogsa bidrager med. Endeligt
pger den systematiske og udtemmende segning ogsd dette speciales reliabilitet og
gennemsigtighed 1 og med, at leseren kan vere forvisset om, at vi har fulgt vores

inklusions- og eksklusionskriterier (beskrevet nedenstdende), og derved ikke har se-
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lekteret/fraselekteret studier pa baggrund af personlige praferencer eller forforstael-
se. Derudover egner en tematisk syntese sig ogsé specielt godt til metasynteser, hvor
en specifik problemformulering seges besvaret (Thomas & Harden, 2008, p. 9), og
derved er dette et passende valg for vores kvalitative metasyntese.

Denne made at analysere og syntetisere pa er baseret pd den slags tematisk analyse,
man udferer pd primere kvalitative studier og er her adapteret til at kunne anvendes 1
kvalitative metasynteser (Thomas & Harden, 2008, p. 3). I vores syntese analyserer
og syntetiserer vi pd al data, som er rapporteret, som resultater i studierne. Det vil
sige bade primar data (f.eks. citater fra transskriptioner) og sekundeer data (f.eks.
beskrivelser/analyser/fortolkninger) (Thomas & Harden, 2008, p. 4). Vi vil herunder
kort opridse metoden.

Metoden bestér overordnet set af tre trin: fri linje-for-linje kodning af resultaterne 1
de primare studier; dannelsen af deskriptive temaer ved at organisere disse frie koder
efter relaterede emner; og udviklingen af analytiske temaer (ibid.). Linje-for-linje
kodning indebarer, som navnet ligger op til, at man laser alle resultater, samtidigt
med, at man koder ift. linjes indhold og den mening, der bliver fremsat (ibid., p. 5).
For at sikre, at ens forforstdelse omkring emnet ikke gor, at man overser andre rele-
vante emner, kan man med fordel ’glemme’ forskningsspergsmalet og i1 stedet tage
udgangspunkt i studieresultaterne (ibid., p. 4). Denne linje-for-linje kodning ger det
muligt at oversette koncepter fra et studie til et andet studie, som netop er en af ho-
vedpointerne ved en kvalitativ metasyntese. Derudover er det vigtigt, at man, efter at
have ferdiggjort kodningen, genlaser koderne for at tjekke, at de stemmer overens
med den dertilherende tekst, og at man har veret konsekvent 1 fortolkningen af tek-
sterne og dermed navngivningen af koderne. Endvidere skal man i genlasningen
ogsa vaere opmarksom pa, om der er behov for flere koder (ibid., p. 5). Dernast vur-
derer man ligheder og forskelle mellem koderne, for at kunne begynde at gruppere
dem 1 en hierarkisk traestruktur. Dette kan indebare, at man udvikler sekundeere ko-
der til at indfange den overordnede betydning af en gruppe primare koder (ibid., p.
6). Det sidste trin er, hvor man bevager sig ud over indholdet af de originale studier,
og er dér syntesen finder sted. Det er ogsa en meget omdiskuteret proces, fordi den
athenger af forskernes vurderinger og indsigter. Her foreslar Thomas & Harden
(2008), at dette kan opnés ved at bringe forskningsspergsmélet i spil igen og at prove

at bruge de deskriptive temaer til at besvare forskningsspergsmaélet. Dette kan rent
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praktisk gores sddan, at hver forsker forst individuelt prover at besvare forsknings-
sporgsmélet gennem de deskriptive temaer og dernast prover at besvare det 1 felles-
skab med resten af forskningsteamet. P4 denne made begynder de analytiske temaer
at blive dannet, og man kan sa fortsette den vekselvirkning mellem individuel besva-
relse og felles besvarelse indtil de analytiske temaer er tilstraekkelig abstrakte til at
kunne beskrive og/eller forklare de deskriptive temaer og samtidig kan besvare
forskningsspergsmalet (ibid., p. 7).

I folgende vil vi beskrive vores sggeproces.

Sagning

Vi havde planlagt segningen pé forhénd, og vi bestrabte os pa at finde alle tilgenge-
lige studier. Vores sogning blev udfert d. 4. marts 2019. Vi segte 1 databaserne
Psychinfo, CINAHL og Scopus. Vi brugte folgende segeord:

Grief OR Bereavement OR Loss OR Sorg OR Tab

AND

Caregiver* OR Spouse OR Family OR Carer* OR Pérgrende

AND

Dementia OR Alzheimer* OR Demens

AND

“Case study” OR Interview* OR Observation* OR “Focus group” OR Qualitative
OR Casestudie OR Fokusgruppe OR Kvalitativ*

Inklusions- og eksklusionskriterier

For at et studie inkluderes i syntesen, skal den mélgruppe, der undersoges 1 det pa-
gzeldende studie, vere parerende til demensramte. Det skal fremgd af enten titel,
keywords eller abstract, at der er tale om pérerende til demensramte. Der stilles ikke
kriterier for 1 hvor hej grad parerende skal have en plejerrolle, men parerende skal i
et lille som stort omfang drage omsorg for den ramte, for at studiet bliver inkluderet.

Hvis graden af omsorg og pleje ikke fremgar eksplicit, inkluderes studiet pd bag-
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grund af en vurdering af de anvendte begreber, og hvorvidt de har en implicit beto-
ning af omsorgsgrad. Det kunne eksempelvis vaere informal caregiver eller family
caregiver. Studiet ekskluderes, hvis begrebet caregiver refererer til plejepersonale 1
sundhedssektoren. Studiet inkluderes, hvis omsorgspersonerne, der underseges i stu-
diet, er 1 familie med den ramte, sdsom @gtefelle, voksne bern eller svigerfamilie
mm. Safremt studiet medtager venner til den demensramte som omsorgspersoner,
inkluderes studiet ogsa, hvis vennen vurderes at vare den primare omsorgsperson.
Studiet ekskluderes, hvis de undersegte omsorgspersoner i studiet indbefatter naboer.
Vi inkluderer demensformerne Alzheimer’s, frontotemporal demens, vaskulaer de-
mens og Lewy Bodies demens. Vi ekskluderer studier, der omhandler Parkinsons
eller Huntingsons, da de klassificeres som bevagelseslidelser.

Vi inkluderer studier, der undersoger tab og sorg i1 forbindelses med omsorgsforlabet
af den demensramte, og ordene tab og sorg (grief, bereavement, loss, sorrow) skal
fremgd af enten keywords eller titel og bliver ekskluderet, hvis ikke de fremgar. Vi
onsker kun at medtage kvalitative eller mixed-methods studier, hvorfor studier med
andre studiedesigns, der ikke lever op til dette kriterie, ekskluderes. Derudover in-
kluderes studier kun, hvis de indeholder identificerede temaer omkring sorg og tab.
Studiet ekskluderes, hvis det ikke er publiceret 1 et peer-reviewed tidsskrift.

Vi inkluderer studier fra alle arstal. Der inkluderes studier fra alle lande. Dog eks-

kluderes studier, der er skrevet pad andre sprog end nordisk og engelsk.

Screeningsproces

Vi screener studierne individuelt ved at kigge pa titler og abstracts. Dernast vil vi
individuelt laese hele studiet og vurdere, hvorvidt det skal inkluderes eller eksklude-
res baseret pa ovenstdende kriterier. Eventuelle uenigheder vil blive lost ved diskus-

sion. Nedenunder ses et PRISMA Flowchart, der viser vores proces:
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z PRISMA 2009 Flow Diagram
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Figur 6: PRISMA Flowchart (Moher, Liberati, Tetzlaff, Altman & The PRISMA Group, 2009)

Metodiske overvejelser

Vi ensker her at klargere nogle af de metodiske overvejelser, vi har gjort os 1 forbin-
delse med de valgte teoretiske og metodiske tilgange, og hvad dette har af betydning
for, hvad vores speciale kan bidrage med.

Enhver teori og disciplin underseger en genstand fra forskellige perspektiver og fin-
der dermed frem til forskellige aspekter af denne genstand. Ingen forskningsunder-
sogelse eller videnskabelig teori kan indfange alle aspekter af en given genstand,
fordi verden er kompliceret og mangfoldig (Bertelsen, 2003, p. 37). Dermed vil en
forskningsundersogelse eller videnskabelig teori altid vare metodisk reduktionisti-
ske, og det er dermed vigtigt at praecisere, hvordan de er reduktionistiske, og hvilke
aspekter af den undersogte genstand, de belyser (ibid.). En anden vigtig pointe er, at

man pga. den nadvendige metodiske reduktionisme ikke ogsa skal lave en ontologisk
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reduktionisme, ved at antage, at de aspekter af genstanden, man har belyst, udger
hele genstanden (ibid.).

Vi er bevidste om, at vores speciale ogsa er metodisk reduktionistisk ved, at vi igen-
nem specialet har et overvejende fokus pa de intra- og interpersonelle tab (igennem
et sorgteoretisk, tilknytningsteoretisk og narrativt perspektiv), som de péarerende op-
lever, og hvordan disse kan fore til en kompliceret sorgreaktion, som kan veare ét
aspekt af den psykiske belastning, der opleves af demensparerende. Samtidigt er vi
opmarksomme pa ikke at vaere ontologisk reduktionistiske 1 og med, at vi er bevidste
om, at der er andre aspekter hos de parerende, som ikke neadvendigvis omhandler de
intra- og interpersonelle tab, der kan fore til psykiske belastninger. Vi vil hermed
ogsa tydeliggere, at vi med specialet ikke definitivt kan konkludere, at det er de
intra- og interpersonelle tab, der forarsager psykiske belastninger ved en kompliceret
sorgreaktion. Selvom vores speciale ikke kan klargere, hvor stor en andel en kompli-
ceret sorgreaktion har i den psykiske belastning de demensparerende oplever, kan
vores speciale belyse, hvorfor de intra- og interpersonelle tab i sa hej grad kan fore
til en kompliceret sorgreaktion.

Derudover er vi ogsa bevidste om, at der ligger en kulturel bias 1 at antage, jf. vores
inklusions- og eksklusionskriterier, at der i1 alle kulturer findes primeare omsorgsper-
soner, da man kan forestille sig kulturer, hvor det 1 hgjere grad er et fzlles projekt at

drage omsorg for den ramte (se diskussionen; Kulturforskelle).

Kvalitetsvurdering

Vi vil 1 felgende kvalitetsvurdere de inkluderede studier. Dette gores for at klargere
studiernes validitet og robusthed, da dette har indflydelse pa validiteten og robusthe-
den af vores fund. Vi vil i det folgende give en kort beskrivelse af det verktaj, vi har

benyttet os af, for at kvalitetsvurdere studierne.

CASP

For at vurdere kvaliteten af de inkluderede studier benytter vi os af en tjekliste rettet
mod kvalitative studier, som er udarbejdet af Critical Appraisal Skills Programme

(CASP). Tjeklisten tager udgangspunkt 1 tre brede felter, for at hjelpe forskere med
51



at vurdere den overordnede kvalitet af et kvalitativt studie (Critical Appraisal Skills
Programme, 2018, p. 1). Disse tre felter er: er resultaterne fra studierne valide? Hvad
er resultaterne fra studiet? Og vil resultaterne hjelpe lokalt? Under hver af disse fel-
ter er der en reekke spergsmaél, man skal tage stilling til 1 forhold til studiet (ibid.). Vi
vil ikke udpensle alle spergsmélene her, men tjeklisten kan ses under bilag 1. Vi vil
dog kort preesentere de forste to spergsmal pa tjeklisten, som er screeningsspergsmal.
Det forste screeningsspergsmal er: var det klart beskrevet, hvad formélet med studiet
var? Det andet screeningssporgsmadl er: er en kvalitativ metodologi hensigtsmaessig
ift. at undersege forskningsspergsmalet? Begge disse screeningsspergsmal skal be-
svares med enten “’ja”, nej” eller ”ved ikke” (ibid., p. 2). Efter besvarelsen af scree-
ningsspergsmalene ligger tjeklisten op til, at man skal overveje, hvorvidt det er vaerd
at fortsaette med tjeklisten, hvis man ikke har kunnet svare ’ja” begge gange. De re-
sterende spergsmaél 1 tjeklisten skal, pa nar det sidste spergsmal, ogsa besvares med
”1a”, ’nej” eller ”ved ikke”, og yderligere skal man ogsd angive en begrundelse for
sit svar (ibid., 2018, p. 1). Det sidste spergsmal har ingen svarmuligheder, men leg-
ger op til en subjektiv vurdering fra forskerne (ibid., p. 6). Vi vil i det felgende pree-
sentere vores overordnede vurdering af kvaliteten af studierne. Hvert enkelt studies

kvalitetsvurdering kan findes 1 bilag 1.

Kvaliteten af studierne

Overordnet set var kvaliteten af studierne overvejende god, med undtagelse af to
studier, som vi har ekskluderet pa baggrund af ringe kvalitet. Det ene af disse studier
er Furlini (2001), hvor der ikke indgik et metodeafsnit, hvilket gjorde, at vi ikke
kunne vurdere en lang rekke af CASP-tjeklistens speargsmal, sdsom, hvorvidt forsk-
ningsdesignet var passende ift. studiets formal, eller om data var indsamlet pd en
passende made. Derfor mente vi, at det var nedvendigt at ekskludere dette studie. Det
andet studie vi har ekskluderet, er Mayer (2001), da vi kunne konstatere, at studiet er
mangelfuldt pé en lang reekke omrader ift. bl.a. forskningsdesignet, dataindsamlingen
og dataanalysen. Vi har inkluderet de resterende studier i vores metasyntese, hvilket
vil sige, at vi 1 alt har 15 studier. Af disse 15 studier er der tre af dem, der er kommet
igennem tjeklisten uden kritik af deres kvalitet (Hovland, 2018; Kjillman-Alm, Nor-
bergh & Hellzen, 2013; Shuter, Beattie & Edwards, 2014), hvoraf de resterende stu-
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dier har haft nogle mangler. Dog ikke mangler vi vurderer som kritiske. Vi vil 1 fol-
gende fremlagge en kort gennemgang af nogle af de tendenser, vi har kunnet konsta-

tere 1 forhold til kvaliteten af studierne.

Mangel pa overvejelser ift. forskerens rolle

Elleve af de inkluderede studier har ikke beskrevet nogle overvejelser ift. forskerens
pavirkning pé deltagerne. Disse overvejelser kan f.eks. vaere overvejelser ift. forske-
rens egen rolle, potentielle bias og péavirkninger 1 forbindelse med formuleringen af
forskningsspergsmal, dataindsamling, herunder deltagerrekruttering, og valg af set-
ting. Derudover indebarer det ogsa beskrivelser af, hvordan forskeren reagerede pé
begivenheder gennem studiet, og hvorvidt forskerne har overvejet implikationerne af
at lave @ndringer 1 forskningsdesignet, safremt der er lavet &ndringer 1 forskningsde-
signet (Critical Appraisal Skills Programme, 2018, p. 4). Det er dog ogsa vigtigt at
pointere, at dét, at der i studierne ikke er naevnt nogle overvejelser 1 forhold til for-
holdet mellem forsker og deltager, ikke er ensbetydende med, at forskerne ikke har
gjort sig nogle overvejelser omkring dette, men i s fald finder vi det stadig mangel-
fuldt, at dette ikke er rapporteret 1 studiet, da det har indflydelse pé studiernes reliabi-

litet savel som validitet. Det holder vi os fremadrettet for gje.

Mangel pa etiske overvejelser

I mange af de inkluderede studier var der en mangel pa etiske overvejelser samt be-
skrivelser af, om informeret samtykke var indhentet, eller om der var indhentet tilla-
delse fra en etisk komité. Da disse studier bergrer meget folsomme omrader hos de

parerende, ser vi det som mangelfuldt, at det ikke indgar i studierne.

Forskningsdesignet og Dataanalyse

En yderligere tendens vi har kunnet konstatere er, at nogle af studierne ikke har ar-
gumenteret for det valgte forskningsdesign (Almberg, Grafstrom & Winblad, 2000;
Bull, 1998; Sanders & Corley, 2003; Sanders, Morano & Corley, 2003), og det har
derfor varet svert at gennemskue, hvorvidt det valgte forskningsdesign var det mest
oplagte ift. studiets forskningsspergsmal. Yderligere er der ogsa nogle studier, der

ikke har beskrevet eller argumenteret for deres valg af dataanalyse (Frank, 2008),

53



eller som kun meget overfladisk har beskrevet dataanalyseprocessen (Dupuis, 2002;
Moyle, Edwards & Clinton, 2002). Dette bevirker, at der er en manglende gennem-

sigtighed ved nogle af studierne, hvilket vi fremadrettet er opmarksomme pa.

Overordnet set er kvaliteten af studierne overvejende god med undtagelse af oven-
stdende kritik, som vi er opmarksomme pa, da validiteten og reliabiliteten af vores
metasyntese er forbundet med validiteten og reliabiliteten af de inkluderede studier.
Vi ser dog ingen alarmerende problemer ved kvaliteten af de inkluderede studier. I
folgende vil vi, for gennemskuelighedens skyld, kort opsummere vores analysepro-

CES.

Analyseproces

Vi har valgt at udfere en tematisk syntese med udgangspunkt 1 den tilgang Thomas &
Harden (2008) beskriver. Vi vil beskrive vores proces, for at anskueliggere for lase-
ren, hvordan vi er kommet frem til vores temaer, og dermed oge specialets reliabilitet
og transparens.

To af specialets forfattere udferte linje-for-linje-kodning og organiserede koder til
temaer, mens den tredje forfatter fungerede som en objektiv tredjepart, der kunne
validere kodningerne og de efterfolgende temaer. Det forste step i1 analysen var kod-
ningen. Dette blev udfert individuelt 1 computerprogrammet NVivo. Efterfelgende
blev koderne 1 fellesskab organiseret til temaer. Af det store antal koder, blev der
dannet nogle overordnede temaer pa tvars af studierne, hvorved de mest anvendte
koder udgjorde nogle overordnede temaer, som de resterende koder kunne fordeles
under. Der blev dermed dannet en hierarkisk trestruktur med overordnede temaer,
der hver is@r indeholder undertemaer, der stotter det overordnede tema. Til sidst
holdte vi disse deskriptive temaer op imod vores problemformulering og fik derigen-
nem dannet de analytiske temaer, som benyttes i syntesen. Hele processen blev vali-
deret af tredjeforfatteren. De temaer vi kom frem til, var The long goodbye, Tab af
den som var, Relationsforandringer, Social isolation og At fa en afslutning. Dermed
var vi klar til at pabegynde vores syntese. Her prasenteres dog ferst en oversigt over

de inkluderede studier.
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Oversigt over inkluderede studier

Tabel 1: Studiekarakteristika

Studie Land | Videnskabs- | Formal N | ¢ |Dataind- Analyseme- |Hovedtemaer
teoreti samling tode
Almberg, |[Sve- [Ikke opgivet | At forstd demensramtes 30( 70|Interview |Qualitative [Pre-death grief and positive memories, Bur-
Grafstrom |rige familiers oplevelser og % content ana- | den before death, Saying goodbye, Mixed
& Win- behov efter den demens- lysis feelings after death, The importance of social
blad ramtes ded. support, Negative support, Social isolation og
(2000) Formal support.
Bull Au- |Ikke opgivet | At undersoge de- 20| 50| Semi- Content ana- | Losses og Maintaining the family.
(1998) stra- mensparerendes oplevel- % | strukturet | lysis
lien ser af sygdomsrelaterede interview
tab.
Collins, USA |Ikke opgivet | At undersoge de- 82| 79|TIf. Inter- | Tematisk Loss of familiarity and intimacy, Loss of
Liken, mensparerendes opfattel- % | view og analyse hope for recovery, Predeath grief, Expectan-
King & ser af oplevelsen af tab sporge- cy of death, Relief following death og Care-
Kokinakis og sorg for og efter de- skema giving perspectives.
(1993) den af den demensramte.
Dupuis Ca- | Symbolsk At undersoge de- 61| 62|Aktivtin- |The modi- | Anticipatory loss, Progressive loss,
(2002) nada |interaktion- |menspérerendes oplevel- % | terview fied constant | Acknowledged loss og Coping with
isme se af ambigous loss. comparative |acknowledged loss.
method
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Frank USA |Ikke opgivet | At undersoge de- 415| 84| Survey Tematisk Caregiverrole vs. Personal life, Patient-
(2008) mensparerendes oplevel- % | (mixed- analyse related challenges caused by disease, Person-
ser af sorg som barriere methods) al grief and loss, Lack of support og Com-
ift. caregiving. munication.
Forsund, |Nor- |Konstrukti- |Atundersoge @gtefellers| 10| 50|Samtale The constant | Loss of a shared everyday life, Loss of a
Skovdahl, |ge vistisk oplevelser af at miste % | interviews |comparative |shared past og Loss of a joint future.
Kiik & grounded "couplehood" med deres method
Ytrehus theory demensramte partner.
(2014)
Hovland |[USA |Ikke opgivet | At undersege pre-death 36| 81|Dybdega- |Directed To avoid unwelcome alternatives, To send
(2018) grief og de parerendes % | ende inter- |content ana- | him/her to a better place, It was "a relief" og
oplevelser med dette. views lysis Because it "wasn't him".
Kjéllman- |Sve- |Fanomeno- |At udforske, hvad det vil 9| 89|Abnein- |Naiv lesning | Being frustrated, Feelings of Loss og Being
Alm, Nor- [rige |logisk her- |sige at vere et voksent % | terviews og explana- |burdened.
bergh & meneutik barn af en demensramt. tory struc-
Hellzen tural analysis
(2013)
Meuser & |USA |Ikke opgivet | At undersoge egtefeellers| 87| 77 |Fokus- Deskriptive | Adult-child caregivers og Spouse caregivers.
Marwit og voksne berns sorgre- % | gruppe narrativer og
(2001) aktioner ift. den demens- interviews | tematisk
ramte pa forskellige sta- analyse
dier i sygdomsforlebet og
til deden indtreffer.
Moyle, Au- |[Qualitative | At undersege parerendes | 15| 93 |Fokus- Content ana- | Living with loss.
Edwards |stra- |exploratory |oplevelser af at have et % | gruppe lysis
& Clinton |lien |framework |familiemedlem med de- interviews
(2002) mens, der lever pa pleje-

hjem.
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Peacock, |[Ca- |[Fenomeno- |Atundersoge parorendes | 11| 64 |Interview |Qualitative |Getting a diagnosis, Managing at home,
Ham- nada |logi oplevelser af at drage % description | Transition to long-term care, End of life og
mond- omsorg for en demens- Grief in bereavement.
Collins & ramt.
Forbes
(2014)
Sanders & | USA |Ikke opgivet | At undersgge sorg ift. 253 69|Survey m. |Open coding | No Grief reactions og Grief reactions.
Corley parerende til demensram- % | et dbent
(2003) te, og hvordan det pavir- sporgsmal

ker dem.
Sanders, |USA [Ikke opgivet | At undersege, hvad 71| 0%]|Survey m. |Open coding |"Yes, | am grieving the worst loss anyone
Morano & mandlige parerendes et abent could imagine" og "No, i'm not grieving, but
Corley oplevelser af tab og sorg sporgsmal i do feel pain and loss".
(2003) er.
Sanders, |USA |Ikke opgivet | At fremskaffe en forsta- 44| 86| Semi- Open coding | Yearning for the past, Regret and guilt, Isola-
Ott, Kel- else af de levede erfarin- % | strukturet |+ The con- |tion, Restricted freedom, Life stressors, Sys-
ber & ger demenspérerende interview | stant com- | temic issues og Coping strategies.
Noonan med hgje niveauer af (mixed- parative
(2008) sorg har. methods) | method
Shuter, Au- |Ikke opgivet | At undersege, hvad de 13 | Ikke | Semi- Problem- Caregiver and care reciepient charecteristics,
Beattie & | stra- mest signifikante pro- op- |strukturet |Driven Con- | Appraisal of the caregiving role og The com-
Edwards |lien blematikker er ift. at ve- gi- |interview |tent Analysis | plex and dynamic nature of the dementia
(2014) re den primare omsorgs- vet caregiving experience.

person til en person med
svaer demens.
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Syntese

Af den tematiske analyse fremgér fem analytiske temaer, som er af serlig betydning
for den pérerendes sorg, og som kan have betydning for en kompliceret sorgproces.
Disse temaer er: The long goodbye, Tab af den som var, Relationsforandringer, So-

cial isolation og At fa en afslutning. Disse vil blive gennemgaet 1 det folgende.

The long goodbye

“You are watching and watching, wondering what will happen next to take more of

the person you love away” (Collins et al., 1993, p. 243).

Temaet The long goodbye dekker over de kritiske aspekter, der er forbundet til syg-
dommens progression og langvarighed. Sygdommens progression indebarer en raek-
ke gradvise tab gennem et langt og uforudsigeligt forleb, der ofte straekker sig over
5-8 ar (Xie, Brayne, & Matthews, 2008). Det er et forlab praget af usikkerheder om
bade nutid og fremtid, og en konstant bekymring for hvilket tab, der bliver det neste,
hvornér tabet indtraeffer, og hvordan man er i stand til at handtere tabet. Der er for
den parerende tale om en “bombardering” af tab gennem hele sygdomsforlebet; for
den parerende nér at tilpasse sig ét tab, opstir det naste. Ifolge Blandin & Pepin
(2017) forer hvert tab til en separation fra den ramte og det vigtige i den forbindelse
er for den pédrerende at anerkende, at disse tab har fundet sted. Dette kan dog vare
svart for den pirerende grundet den konstante bombardering af tab og den manglen-
de tid til refleksion over hvert enkelt tab, og dermed kan den pérerende ende med at
sidde fast i1 sorgprocessen (Blandin & Pepin, 2017, pp. 72-73), hvilket kan skabe
komplikationer.

Samtidig med de oplevede gradvise tab, hersker ogsd en bekymring for fremtidige
tab: "While they were trying to meet the needs of their loved ones, they were also
dreading the next change that may occur in their loved one” (Sanders & Corley,
2003, p. 46-47). Dette citat viser, hvordan anticipatory grief kan vaere med til at
komplicere den parerendes sorgproces, fordi den péarerende pd den side bliver staer-
kere knyttet til den ramte gennem den omsorg, de giver, samtidig med, at de dels

ogsa prever at skabe afstand til den ramte, grundet de forventede tab om en mang-
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lende fzlles fremtid (Rando, 1986, pp. 24-25). Derved udsazttes den parerende for
modstridende oplevelser og ensker (Rando, 1986, p. 25).

I vores analysearbejde fremgér det, at der 1 adskillige studier identificeres aspekter,
der kan relateres til begrebet anticipatory grief. Anticipatory grief er nir parerende
foler sorg pé grund af et forventet tab af ens kere, samt tab man tidligere har gen-
nemlevet, som folge af den uhelbredelige sygdom, ens kare er diagnosticeret med
(Rando, 1986). Anticipatory grief er et begreb, der ofte er brugt til at beskrive de-
mensparerendes sorgoplevelse, og 1 begrebet ligger iser forventningen om de adskil-
lige og gradvise tab, der opstér i lebet af sygdommens progression (Rando, 1986).
Begrebet relaterer sig saledes specifikt til den sorg, der opleves, ndr man forventer et
tab (Rando, 1986). Facetter af anticipatory grief kommer blandt andet til udtryk ved
en hustrus udtalelse: “I am hurtful that my husband cannot have full happiness in
life” (Frank, 2008, p. 521). Den pérerende ser 1 dette tilfeelde frem mod tab, der end-
nu ikke er indtruffet, men serger over tanken om hendes mands fremtidige begran-
sede livskvalitet. Kernen 1 anticipatory grief er netop at opleve dette forventede tab,

som verende et virkeligt tab, der responderes pa med sorgreaktioner.

Usikkerhed og uforudsigelighed

Den tidlige fase 1 sygdomsforlebet er is@r praget af forventninger til de kommende
tab hos den ramte, og er en fase sterkt preget af usikkerhed og uforudsigelighed, der
oftest medferer en konstant bekymring, som er sver for den parerende at handtere.
En voksen sen, 1 den tidlige fase af forlgbet, beskrev det séledes, da han blev spurgt
om det mest kritiske aspekt ved at vare parerende: “Well there’s nothing really that
difficult other than the anticipation of what’s going to happen, when is it going to
happen, and, you know, will I be prepared to handle it” (Dupuis, 2002, p. 101).
Usikkerheden om sygdommens udvikling og dét ikke at vide, hvad der sker som det
naste 1 sygdommens progression, medferer sorg, der er praeget af ambivalens (San-
ders & Corley, 2003, p. 46) - den parerende er i sorg over et forventet tab uden at
vide, hvordan og hvornér det egentlige tab indtreeffer. Usikkerheden over det uforud-
sigelige synes at vare et kritisk aspekt ved sygdommens progression: ” (...) I sit and
wait for the next change to happen. Sometimes the changes happen quickly whereas
other times I seriously think that he is starting to come back. My life has become a

nightmare. I am always waiting for the bottom to drop. That is why I grieve — I want

59



my life back” (Sanders & Corley, 2003, p. 46). Dette citat illustrer ogsa det proble-
matiske ved ambiguous loss; nemlig en vekslen mellem hab og hébleshed (Boss,
1999, p. 11). Udover en usikkerhed og uforudsigelighed ift. den demensramtes frem-
tidige forvaerring, giver mange af de voksne bern ogsd udtryk for en usikkerhed og
bekymring over, hvorvidt de pa et senere tidspunkt i livet ogsd kommer til at udvikle
demens ligesom deres foralder: ”I wonder if I will become like mother but I don’t
expect to live that long” (Kjdllman-Alm et al., 2013, p. 5). I den forbindelse ses ogsa
en frygt for, at deres egne bern skal gennemga et ligesa usikkert og uforudsigeligt
sygdomsforlagb, som de selv har gjort: ’I hope I don’t put my son through this” (San-
ders et al., 2003, p. 12).

Uundgaelighed

Sygdommens udvikling er usikker og uforudsigelig, men den er ogsd uundgaelig.
Denne uundgéelighed medferer stor bekymring for fremtiden. Et voksent barn med
en foralder pé plejehjem udtaler sdledes: “When you come in and you visit and you
see people that have been here longer and what happens as they go through this . . .
and you know what’s ahead for her [my mother], it’s distressing” (Dupuis, 2002, p.
101). Som citatet viser, opleves der 1 hgj grad bekymring for den uundgéelige frem-
tid, der venter ens kare. Tabene kommer, men det stressfulde ved denne bekymring
om fremtiden ligger ogsa 1 ikke at vide, hvor lang tid der gar, for der sker en yderli-
gere forvaerring 1 den ramtes tilstand: “Caregivers attempt to get a handle on their
worries about time lost with their family member and thoughts about how far into the
future their family member will be able to maintain their current abilities” (Frank,
2008, p. 520). Disse bekymringer involverer naturligvis en frygt for det naste tab.
Det galder is@r frygten for en dag ikke at blive genkendt af den, man elsker. En &g-
tefeelle udtrykker forventningen til netop dette tab: “[The biggest barrier I face as a
caregiver is] knowing that one day he might not know who I am” (Frank, 2008, p.
521). Ifelge Dupuis (2002) geres der ligeledes tanker om netop dette tab: “Family
members at this phase talked about how difficult it would be for them when their
parent no longer recognized them” (Dupuis, 2002, p. 101). Den manglende genken-
delse er et markant tab, som netop illustrerer den begyndende separation mellem den
parerende og den demensramte, som omtales 1 The dementia grief model (Blandin &

Pepin, 2017, pp. 72-73). Et andet kritisk aspekt er bekymringen over egen evne til at
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cope med de kommende tab: "They experienced great distress in knowing what was
ahead for them and their loved ones and not knowing whether they would be able to
handle the deterioration, particularly the psychological loss, of their loved ones”
(Dupuis, 2002, p. 101). En kvinde beskriver sorgen over at vide, hvad der ligger for-
ud, men ikke at ane, hvorvidt hun ville vere i stand til at cope med tabene, nar de

indtreffer:

...One thing I often think is that I just started this journey of letting go
with mom. I have a long way to go. Dear God how will I ever get the
whole way. I see people out there visiting their parents or spouses and
they are vacant. I think, oh God, I’ve got to do that yet. I hope I can do
that. So there’s that fear, that worry that I may not be able to handle that
or I’ll handle it badly (Dupuis, 2002, p. 102).

I ovenstaende citat fremgar en tydelig bekymring for et forestdende tab og afspejler
en vanskelig situation, som den parerende ikke synes at kunne forberede sig pa. For-
beredelse pa det uundgaelige synes i den tidlige fase at vaere forskellig fra aegtefeller
til bern af den ramte, hvoraf agtefaller synes at vaere mere afklaret i1 forhold til, at

livet har en afslutning (Meuser & Marwitt, 2001, p. 665).
Plejehjem

Som sygdommen udvikler sig, finder den pirerende det svaerere og mere stressende
at tage sig af den ramte, hvorfor ogsd plejehjem bliver en nedvendighed (Moyle et
al., 2002, p. 28). Paregrende beskriver hvordan plejehjemmet “relieved their stress” og
”made a difference to their family life” (ibid.). At den ramte flytter pd plejehjem
medfoerer séledes en form for lettelse hos den parerende, men understreger ogsa end-

nu et tab:

”...the placement of a dementing relative into a residential care setting
did not result in an absolute relief of the family caregiver’s burden or
stress. This move created the reality of further loss as a result of being
away from the family member and raised other concerns that were not
evident while the relative was at home. The placement of the relative re-

sulted in the beginning of another potentially difficult and stressful situa-
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tion. This type of situation was far removed from the relative’s thoughts

when they had admitted the family member” (Moyle et al., 2002, p. 27)

Ovenstdende beskriver, hvordan mange oplever nye tab og dermed ogsa nye vanske-
lige situationer, som skal copes med i1 forbindelse med, at den ramte kommer pa ple-
jehjem. At have en partner med demens boende hjemme kan vere yderst stressfuldt.
Dog er der stadig en fornemmelse af companionship, og dét at den parerende flytter
pa plejehjem, synes at markere tabet af denne fornemmelse: "I lost my wife years
ago, but I lost my companion when she went into the hostel" (Bull, 1998, p. 191). Og
som det beskrives i1 felgende markerer plejehjemmet tabet af det levede liv sammen —
et liv, der ikke kommer tilbage: “Like the day I had to sign the papers to put her in
[facility]. That was my hardest day. You know, that was the day that she wasn’t com-
ing back home. That was the last time... That was the hardest” (Peacock et al.,
2014). Plejehjemmet synes sadledes at vare et kritisk aspekt ved sygdommens pro-
gression. Her opleves et afgraenset tab 1 adskillelsen mellem to livsledsagere, som
markerer slutningen pa det levede liv sammen og starten pa et liv som ene: “Alt-
hough nursing home placement relieved the physical burdens of care, the emotional
struggles and sense of responsibility remain and these may be even more prominent
now than before (...) The togetherness of the past has given way to an uneasy indi-
viduality” (Meuser & Marwit, 2001, p. 666). Hos bern af demensramte synes pleje-
hjemmet ogsa at vere et kritisk aspekt for sorgprocessen: “They describe “markers,”
“defining moments,” and “turning points” in their grief (including nursing home
placement) as being “additive” in the sense that each experienced loss compounds all
previous losses” (Meuser & Marwit, 2001, p. 665). Disse oplevelser stemmer
overens med forskning af Laitinen (1993), som indikerer, at der blandt parerende er
en forstaelse af plejehjemmet som “house of death”, hvilket fremmer forstielsen af,
at man med flytningen til plejehjemmet ogsa er et skridt tettere pa at miste personen
fuldkomment (Moyle et al, 2002, p. 29). Dermed kan den ramtes flytning til pleje-
hjem ogsa anses, som endnu et markant tab, der understreger separationen mellem

den pérerende og den ramte.
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Vedvarende sorg

Efterhdnden som de frygtede tab indtraeffer, ages ligeledes intensiteten af sorg gen-
nem sygdomsforlebet. At observere daglige tab og se den man elsker gradvist hen-
falde, beskrives som senderknusende (Moyle et al., 2002, p. 28). I grieve when I see
her not be able to dial a phone, not be able to use a microwave...” (Sanders et al,
2003, p. 506). En anden beskriver “bombarderingen” af de mange tab saledes:
”...You face loss after loss everyday and there is no stopping it. So, you just keep
going in the face of the grief.” (Sanders et al., 2003, p. 11). En pérerende, der ser
tilbage pa forlebet, udtaler: I feel that I lost her during so many years” (Almberg et
al., p. 2000). En anden siger: “You can see the person deteriorate over a long period
of time ... It is a very emotional thing ... It is a different type of disease because you
feel the outcome is inevitable... I felt I grieved many times before her death” (Col-
lins et al., 1993, p. 243). Netop hvor intense folelser af sorg og smerte, der opleves
gennem den gradvise forvaerring, beskrives 1 folgende af en agtefzlle til en afded

demensramt:

Being married to someone for over 50 years and seeing her with this dis-
ease I am daily grieving over her loss. Upon death you will grieve for a
while, but your life goes on. Seeing your loved one daily die for over 6
years just makes your feelings stronger. I wish that I could have killed
her and myself and just got this whole thing over really quickly. (Sanders
& Corley, 2003, p. 49)

I ovenstdende citat understreges 1 hegj grad, Avor psykisk belastende et demensforlab
kan blive. Citatet viser tydeligt en parerende, der er fuldsteendigt brudt og overvealdet
af de mange stressorer. Selvmordstankerne viser, at der pd ingen made copes med de
mange tab, der streekker sig over et langt sygdomsforleb, sé at det psykologiske ube-
hag reduceres. Dette kan vare et udtryk for, at mange stressorer akkumuleres og fo-

rer til overload.
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Habloshed

De mange uundgéelige tab, der indtraeffer over et ofte meget langvarigt sygdomsfor-
lob, er i mange tilfeelde ledsaget af folelser af hableshed (Sanders & Corley, 2003, p
46 ; Collins et al., 1993, p. 243) og magteslashed (Collins et al., 1993, p. 243), der
iser indtreffer 1 den sidste fase. Ifolge Meuser & Marwit (2001) er der her ikke len-
gere tale om forventede tab, men 1 hejere grad faktiske tab: ”One gets the sense that
this is not loss in the making, but loss that has been finalized. Associated with this
are expressions of helplessness surrounding the fact that there is nothing that anyone
can do anymore.” (Meuser & Marwit, 2001, p. 665). Der er her ikke mere at gore, og
denne forstdelse skaber magteslashed: ”The awareness that no hope of recovery ex-
isted was often accompanied by expressions of feelings of helplessness.” (Collins et
al., 1993, p. 243) og “Being frustrated included feeling powerless regarding the
changes taking place due to the disease in the parent and in your personal life; you
can only look on as the person changes.” (Kjdllman-Alm et al., 2013, p. 4). I folge
Boss (1999) gger mangel pa kontrol over livet, ikke bare perceptionen af hjelpelos-
hed, men virkelig hjelpeloshed, hvilket 1 mange tilfelde kan lede til depressive
symptomer (Boss, 1999, p. 79). En ®gtefelle udtaler: ‘‘Everyday I’m reminded...that
he’s no longer a part of my life in the sense that we can share. It just feels as if my
whole life is all messed up. It will never get better because he can’t get better.”’
(Sanders et al., 2008, p. 506). Magtesloshed nedbryder vores folelse af mestring, og
efterlader os sdledes i en tilstand af stilstand og hiblgshed: ”What stands out most for
spouse caregivers in this advanced stage is a sense of being stuck and unsure how to
proceed with life” (Meuser & Marwitt, 2001, p. 666). Denne folelse af hableshed er
ifolge The grief-stress model et tegn pé sorg, og kan dermed indikere, at den pére-
rende oplever ambiguous loss, da det, jevnfer The grief-stress model, er den bagved-
liggende arsag til den pérerendes folelser af sorg (Noyes et. al., 2010, p. 15). Dette
kan yderligere bakkes op af, at parerende beskriver, at de sidder fast, som ogsa er
karakteristisk ved ambiguous loss (Boss, 1999, p. 11). Derudover er denne immobili-
tet ogsa en konsekvens ved anticipatory grief, da den parerende, som tidligere naevnt,
bade kommer tattere pd den ramte gennem den omsorg, der drages for den ramte,
samtidigt med at den parerende sgger en frigerelse fra den ramte, i forhold til at ved-
kommende ikke leengere vil vere en del af fremtiden. Dermed traekkes de parerende i

forskellige retninger, hvilket kan bevirke, at de sidder fast, da de er usikre pa, hvilke
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af disse retninger, de skal gé i (Rando, 1986, pp. 24-25). Der opleves séledes en im-
mobilisering ved béade anticipatory grief og ambiguous loss. Som konsekvens af de
uundgaelige tab, der er karakteristisk for demenssygdommen, forbliver den pareren-
de 1 en vedvarende sorgtilstand uden en afslutning, der gor det muligt at tilpasse sig
adskillelsen fra den ramte. Lengden, uforudsigeligheden og det uundgéelige henfald
som folge af demenssygdommen, bidrager sdledes til intensiveret sorg og en udfor-

drende sorgproces (Large & Slinger, 2015).

Tab af personen som var

Dette tema er centreret omkring oplevelsen af, at personen, som den parerende har
kendt hele livet, ikke lengere er den samme, efterhdnden som konsekvenserne af
demenssygdommen viser sig. Det gaelder s@rligt personligheds- og adferdsandrin-

gerne. Temaet inddeles 1 to undertemaer; Identitetsforandringer og Ambiguous loss.

Identitetsforandringer

Dette undertema er karakteriseret ved, at de parerende ikke lengere kan genkende
personen, de drager omsorg for. Sarligt udtalelser omkring, hvordan den demens-
ramte har @&ndret personlighed eller adfeerd gér ofte igen. Dette kan f.eks. ses 1 denne
egtefelles udtalelse til svaret om, hvad den sterste barriere er ved omsorgen og ple-
jen af den demensramte: ”His midnight trips, losing articles, hiding valuable items,
seeing imaginary people and animals” (Frank, 2008, p. 520) eller 1 dette citat af et
voksent barn af en demensramt: ”She does so weird things, like putting a napkin over
a cup and trying to drink through it. Why would you do that?” (Kjidllman-Alm et al.,
2013, p. 4). Disse udtalelser illustrerer de adfeerdsendringer, der kan opsta som folge
af sygdommen, samt folelsen af frustration, som den pérerende kan fole ved dels at
se deres elskede opfere sig anderledes, og dels 1 kraft af, at man indser, hvad denne
adferd reprasenterer; nemlig at den demensramte ikke vender tilbage til sit gamle
selv. Dermed kan den umiddelbare frustration vare et tegn pd en underliggende fo-
lelse af sorg, hvilket stemmer overens med The grief-stress model, som ogsa argu-
menterer for, at irritation og frustration is@r kan vere udtryk for sorg (Noyes et. al.,
2010, p. 15).

Udover adferdsaendringer opfattes personlighedsendringer hos den demensramte

ogsa som en identitetsforandring, og et betydeligt tab af den person som var. Dette
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kan ses 1 folgende citat: ”Nothing can help the frustration of seeing a brilliant mind
turn to nothing—in seeing the character of a Christian man turn around to swearing
and violence” (Frank, 2008, p. 522). Frustration er endnu en gang den dominerende
folelse. Frustrationen kommer tydeligvis af, at ens kere drastisk har @ndret person-
lighed og adfard, og en erkendelse af, at det er en permanent a&ndring, som kan op-
fattes som et signifikant tab. Netop dét, at den ramte ikke lengere er den samme, og
at dette er den nye virkelighed, er der sarligt mange af de voksne bern, der omtaler.
Dette kommer til udtryk 1 udtalelser, som: "He wasn’t the Dad I knew when he be-
came violent. I had to keep reminding myself that the disease took away the Dad I
once knew” (Collins et al., 1993, p. 242) og “...I’d walk around and she’d turn it the
other way and she wouldn’t let me anywhere near the room. I walked out of here and
I cried and I thought oh man, like that’s not mom, that’s just not mom” (Dupuis,
2002, p. 104) og “He looks like my dad, but does not act like him. I just consider
myself to be living with an old man who I never knew. I miss who he was, not what
he has become” (Sanders et al., 2003, p. 13). Disse citater viser, hvordan de voksne
bern maske serligt har svaert ved at forholde sig til, at deres forelder ikke lengere
har den personlighed eller adfzrd, de altid har forbundet dem med, og at deres forel-
der nu pa mange mader er en fremmed person. Derudover kan man 1 det sidste citat
se en lengsel eller savn af den person, der var for demens, og dette gives ogsa udtryk
for af andre parerende: ”. . . I guess I’m living in the past, I don’t know. . . I’'m just
trying to visualize the lady in there as being the same . . . I’'m just trying to hang on
to the past” (Dupuis, 2002, p. 104). Her kan savnet af den person, der var, ses ved, at
den parerende holder fast 1 personen for demenssygdommen indtraf og prever pa den
made at undga at skulle tage stilling til den @ndrede personlighed.

En anden parerende giver udtryk for savnet af personen for demens pé folgende ma-
de: ”...and to tell you the truth, I wanted him to die [crying] ‘cause it wasn’t him. I
loved the guy that he was and not the guy that he became ... it wasn’t him. It wasn’t
the man I married... I thought, you know what? In the long run, this is a blessing. But
it still hurts ... .And but when it actually happened ... I don’t miss what he was, [
don’t miss what he became, I miss what he was...” (Hovland, 2018, p. 284). Forst og
fremmest understreger dette citat, at det er den raske person, den parerende savner,
og ikke personen, der er nu. Den parerende skelner sdledes tydeligt mellem de to

personligheder, hvilket understreger den identitetsforandring, den ramte gennemgér.
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Samtidigt understreger citatet ogsé den folelse af sorg og smerte, der kan vare for-
bundet med at indse dette.

Savnet af den raske person er noget, der gelder for mange af de parerende i de in-
kluderede studier (Almberg et al., 2000, p. 85; Collins et al., 1993, p. 245; Kjédllman-
Alm et al., 2013, p. 4; Peacock et al., 2014, p. 7; Sanders et al., 2008, p. 506). Derud-
over er der ogsa parerende, der navner, at de grundet identitetsforandringerne og
savnet af den person, der var, oplever en slags ’dobbelt sorg’, fordi de, for og efter
den demensramtes ded, serger over den raske person, samtidig med, at de efter den
demensramtes deod, ogsa serger over den person, der var 1 slutningen af sygdomsfor-
lobet (Bull, 1998, p. 191; Peacock et al., 2014, p. 7). Dette indikerer ogsa en folelse
af ambiguous loss, altsd, at personen man kender og elsker er ded, selvom vedkom-

mende faktisk stadig er fysisk 1 live.

Ambiguous loss

Mange af de parerende 1 de inkluderede studier giver udtryk for, at de feler ambi-
guous loss (Almberg et al., 2000, p. 84; Bull, 1998, p. 191; Collins et al, 1993, p.
244; Hovland, 2018, p. 284; Kjillman-Alm et al., 2013, p. 5; Meuser & Marwit,
2001, p. 666; Moyle et al., 2002, p. 29; Peacock et al., 2014, p. 7; Shuter et al., 2014,
p. 383) og giver eksempelvis udtryk for det pa folgende made: “Mother died five
years ago, this is just a body and you try to make it as comfortable as you possibly
can” (Dupuis, 2002, p. 108). Altsa leder identitetsforandringerne til, at der ikke er
mere tilbage af den person, man kendte, og derved opstir ambiguous loss, hvor man
oplever en psykologisk ded, men ikke en fysisk ded.

De pérerende har ofte sterke folelser i forhold til den demensramtes psykologiske
deod. En siddan folelse er f.eks., at man fortryder ting, man gjorde eller ikke gjorde,
mens personen var ‘psykologisk i live’ (Meuser & Marwit, 2001, p. 665; Almberg et
al., 2000, p. 85). Felelsen af fortrydelse er ifelge The grief-stress model et tegn pa, at
man feler sorg, som resultat af ambiguous loss (Noyes et. al., 2010, p. 15). Pérerende
beskriver ogsé direkte, at de oplever sorg i forbindelse med deres erkendelse af, at
den demensramte er psykologisk ded (Meuser & Marwit, 2001, p. 666; Shuter et al.,
2014, p. 383). En parerende giver udtryk for dette pa folgende made: ”She doesn’t
tell the stories, she’s just not my mom anymore. And yet it doesn’t end, so you can’t,

you can’t finish the grieving...it just goes on and on” (Sanders et al., 2008, p. 506).
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Ifelge Boss (1999) er de folelsesmassige reaktioner til ambiguous loss en overskyg-
gende folelse af forvirring, som fryser sorgprocessen (Boss, 1999, p. 11). Den pére-
rende her, samt andre pérerende, giver udtryk for, at de serger og oplever predeath
grief. Fastfrysningen af sorgprocessen i ovenstdende citat bestdr 1, at den parerende
sidder fast 1 sorgen og ikke kan komme videre. En anden pérerende, der giver udtryk

for predeath grief siger:

I have been grieving for over the past 37 months. I have had to seek help
from a psychiatrist for my own self. That is so embarrassing to think that
you are going crazy because of what you have had to witness your wife
go through. My wife was the only female that I was close to. She was al-
so my one and only girl friend. I seriously thought about killing her and

myself instead of placing her in nursing home (Sanders et al., 2003, p. 9)

Her er det tydeligt at se, at konsekvenserne af at lide et ambiguous loss spiller ind, i
og med, at den parerende har siddet fast 1 sorgen i lang tid og beskriver sig selv som
skor, samt har overvejet at bega selvmord og draebe den ramte. Derudover kan man
antage, at selvmordstankerne er en form for maladaptiv coping som folge af predeath
grief (Lindauer & Harvath, 2014, p. 2203).

Forst 1 de senere faser af demenssygdommen, oplever parerende i1 hegjere grad dét,
som af Dupuis (2002) beskrives som acknowledged loss. Her begynder den pareren-
de at indse, at den ramte ikke leengere eksisterer for dem — de anerkender det psyko-
logiske tab (Dupuis, 2002). F.eks. referer nogle parerende ikke laengere til den ramte,
som deres mor eller far. En datter siger sdledes om sin mor: “She doesn’t know any-
body, she doesn’t respond to anything other than her own name. I don’t call her mom
anymore.” (Dupuis, 2002, p. 104). En anden datter beskriver sin far pa felgende vis:
“He is not my father anymore. He is this man who is sweet and looks like my father
but he is not my father, he is not at all.” (Dupuis, 2002, p. 104). En datter setter ord
pa, hvordan det er en médde at cope med sit tab pd at forme et nyt billede og en ny
identitet af den ramte, og pa den made psykologisk set at begrave den foraelder, man
for kendte, ved ikke leengere at se den ramte, som sin mor, men som en &ldre dame,

hun tager sig af:
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I don’t think anyone is in denial about her [my mother’s] condition or for
the inevitable conclusion. We have dealt with it in various ways. My way
of dealing with it is to realize that she is no longer my “mom” but a little
lady I’'m responsible for. Although she still calls me her daughter, she is
just as likely to call me her sister. She has not called me by name since
she had a bout of illness in May, which resulted in another downward

slide in her overall condition (Frank, 2008, pp. 521-522).

En anden pérerende beskriver pd samme vis, hvordan man gradvist og efterhdnden

begynder at mindes personen, der var, som hvis den ramte var afgéet ved deden:

When I went every three days, obviously I hadn’t accepted it. When I
went every two weeks, I still hadn’t accepted it. Then when winter would
come, and it would be one month and two months, then it got to the point
where it was three months. And, then after a while you stop feeling guilty
every day. Then you realize that the man who is there isn’t really your
dad, and you kind of start to build up a memory base of your dad the way
he was, as though he died. And, I guess it was a gradual thing. (Dupuis,
2002, p. 100)

Citatet illustrerer ligeledes, hvordan denne anerkendelse af den psykologiske ded
ogsa letter folelsen af skyld. Dog indtreffer andre emotionelle folelser i denne aner-
kendende fase, sasom savn, lengsel og en tung ensomhed (Meuser & Marwit, 2001,
664). Disse folelser kan vare udtryk for sorg jf. tosporsmodellen og The grief-stress
model (Stroebe & Schut, 1999, p. 212; Noyes et. al., 2010, p. 15), og den pérerende
oplever sdledes ogsa sorg som folge af en accept af den demensramtes psykologiske
deod. Boss (1999) mener dog, at det i nogle tilfelde kan vare uhensigstmassigt at
tenke 1 absolutheder: enten at opfere sig som om den ramte er helt vk, eller som
om intet er forandret (p. 7). Boss (1999) beskriver denne tenkning i1 absolutheder,
som en strategi til at undga at fele tabet (p. 85), hvorfor parerende, der teenker 1 disse

baner prover at undgé det tabsorienterede spor jf. tosporsmodellen.
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Der er dog ogsd parerende, der giver udtryk for, at de ikke oplever predeath grief
eller anticipatory grief i1 forhold til ambiguous loss (Sanders & Corley, 2003, p. 43;
Sanders et al., 2003, p. 12; Shuter et al., 2014, p. 383). Et eksempel pé dette kan ses i
folgende citat fra en péarerende: ”No, I’'m not grieving but I do feel pain and loss”
(Sanders et al., 2003, p. 12). Dog kan man forestille sig, at de parerendes benagtelse
af, at de foler sorg, i1 virkeligheden er fordi de kun anser sorg, som varende en gyldig
folelsesmassigreaktion efter et dedsfald, og at de dermed har en manglende indsigt i,
at den oplevelse de har, er et udtryk for ambiguous loss, predeath grief og anticipato-
ry grief. Det kan antages, at de parerende foler sorg pa trods af deres benzgtelse, da
de parerende dog erkender en folelse af smerte og tab, som er en del af predeath grief
og anticipatory grief (Lindauer & Harvath, 2014, p. 2203; Rando, 1986, p. 12). Den-
ne benagtelse eller undgéelse af sorgen kan igen vere en form for maladaptiv co-
ping, som resultat af predeath grief (Lindauer & Harvath, 2014). Ydermere argumen-
terer Blandin og Pepin (2017) for, at de parerende skal handtere svaere folelser i for-
bindelse med ambiguous loss, for at undga at sidde fast 1 sorgprocessen, og dermed
er det en uhensigtsmaessig copingstrategi at undgé eller undertrykke de svaere folelser
forbundet med sorg (p. 73). Dog kan denne undgaelse eller benegtelse af sorgen i
nogle tilfelde vere en adaptiv copingstrategi, safremt benagtelsen eller undgaelsen
ikke er for vedholdende (Stroebe & Schut, 1999, p. 216). For nogle parerende kan
den manglende predeath grief skyldes, at de parerende endnu ikke er kommet til det
punkt 1 sygdomsforlgbet, hvor den demensramtes personlighed og adfard har a&ndret
sig fuldstendigt, og at de dermed endnu ikke oplever ambiguous loss (Sanders &
Corley, 2003, p. 43). Endeligt er der mandlige pdrerende, der giver udtryk for, at de
enten anser dét at serge som en svaghed, eller at de undgér at tenke over det (San-
ders et al., 2003, p. 13; Shuter et al., 2014, p. 383.).

Generelt set bliver predeath grief og ambiguous loss oplevet som overvaldende og
smertefuldt (Collins et al., 1993, p. 244) samt med en folelses af magteslashed over
ikke at kunne forbedre situationen pd nogen made (Dupuis, 2002, p. 103; Meuser &
Marwit, 2001, p. 665).

Relationsforandringer

Som felge af sygdommens udvikling og @ndringerne 1 personlighed og adferd, an-

drer den demensramtes og den pérerendes relation ogsa karakter, hvilket kan vaere en
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udfordring for den parerende. Temaet Relationsforandringer kan inddeles 1 to under-
temaer: Mangler i relationen og Rolleforandringer. Disse to undertemaer udfoldes

yderligere nedenstaende.

Mangler i relationen

Identitetsforandringerne 1 den ramte forer ogsa til en @ndret relation mellem den
ramte og den pérerende: ”Over half (54%) identified specific changes in their relati-
ve that led to the sense of loss of familiarity in their relationship with their loved
one.” (Collins et al., 1993, p. 242). De parerende nevner mange mangler i relationen,
som er drsagen til den @ndrede relation. En af disse mangler er kommunikation, fordi
den ramte har mistet evnen til at formulere sig. Dette kan ses i1 folgende citat: “Not
being able to talk to my husband because he can’t talk anymore. No one to talk over
your problems with” (Frank, 2008, p. 524). Dette er, hvad en péarerende navner, som
den sterste barriere 1 forhold til at vaere parerende til en demensramt (ibid.). I dette
citat ligger ogsd en dyb ensomhed over den manglende kommunikation med den
demensramte, hvilket ogsa gér igen hos andre parerende, da de har mistet mulighe-
den for at tale med den person, de, som oftest, havde en tet relation med. Andre pa-
rerende forbinder den manglende kommunikation med tristhed og sorg, som eksem-
pelvis denne parerende: 1 feel sad that I can no longer discuss things with my mo-
ther or ask her things” (Kjillman-Alm et al., 2013, p. 5). En anden mangel 1 relatio-
nen, som relaterer sig til den manglende kommunikation, er en manglende forbindel-
se til den demensramte. En parerende beskriver det pa felgende made: ”The worst
part is that I don’t know how he is doing ‘inside’. If he is in his own ... Sometimes |
kind of feel he is in another world. But I don’t know” (Fersund et al., 2014, p. 125).
Dette citat illustrerer bdde hvordan den manglende kommunikation og forbindelse til
den demensramte kan vare svar, og at den parerende ogséd foler sig usikker pd og
bekymrer sig om, hvordan den ramte egentlig har det indeni. Ifelge The grief-stress
model er manglen pd kommunikation en konsekvens ved ambiguous loss og kan fore
til sorg (Noyes et al., 2010, p. 15). Udover den manglende kommunikation og for-
bindelse til den ramte, beskriver nogle parerende ogsa, at den @ndrede relation er et

resultat af manglende felles aktiviteter. Dette gaelder serligt ®gtefaellerne:
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I wasn’t able to really do much of anything, go any place. The things we
used to do together, we didn’t do anymore. When we’d get there [to
friends’ homes] he would sit for a while. He’d get up and start walking.
And that always meant to me ‘I want to go home.” And, we’d have to go

home. So it changes your whole life really” (Sanders et al., 2008, p. 508).

Dette citat viser, hvor vigtigt felles aktiviteter er, for at bevare relationen, og hvor
meget det betyder 1 forhold til den parerendes liv. Dette gelder ogsé for denne pare-

rende:

Yes, [ am grieving. | have lost my friend and lover. Sometimes talking to
her is difficult, her memory is no longer there. Being able to go places is
difficult. We can’t go out to eat. She says things that make people stare.
We just exist together and that is what causes me to grieve (Sanders et

al., 2003, p. 10).

Her er det tydeligt at se, at de store identitetsforandringer forer til en a@ndret relation,
hvor der er manglende kommunikation og en mangel pé felles aktiviteter, og at disse
betragtes som store tab, der kan medfere sorg, hvilket yderligere kan underbygges af
The grief-stress model, hvor endnu en konsekvens ved ambiguous loss er manglen pa
companionship, som ferer til sorg (Noyes et al., 2010, p. 15).

Hvad der er serligt karakteristisk for @gtefellerne er betoningen af en manglende
intimitet med den ramte, som bade kan vere af seksuel og folelsesmassig natur. Et
eksempel pa en manglende folelsesmassig intimitet kan her ses hos en agtefaelle: I
had a wonderful husband, a loving husband who was very affectionate. I miss some
of that. I miss the closeness” (Sanders et al., 2008, p. 506). Her er det tydeligt at se,
at den folelsesmassige tethed eller forbindelse personen havde til den ramte er et
stort savn for den parerende. Et eksempel pd en agtefelles oplevelse af manglende

seksuel intimitet kan se her:

My wife calls me by the name of her first boyfriend. I will try to spend
time with her in bed and she will tell me to watch out because Ed will be
home soon. My name is not Ed, but she doesn’t seem to know me. |

touch her and she screams that I am attacking her. How can you be mar-
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ried to a person for 38 years and they simply reject you. You want to

know what grief is, well that is it (Sanders & Corley, 2003, p. 48).

Den manglende seksuelle intimitet medferer en klar folelse af sorg og en stor folelse
af at blive afvist. Den demensramte er, grundet hukommelsesproblemer og identitets-
forandringer, ikke leengere den samme person, og har heller ikke de samme faerdig-
heder, hvilket gor, at den ramte ikke laengere er i stand til at opretholde sin del af
relationen med den parerende. Det vil sige, at relationen mellem den ramte og den
parerende ofte vil udvikle sig til at blive meget ensidigt og ulige: ” When she could
no longer contribute to the relationship, I felt I lost a best friend” (Dupuis, 2002, p.
105). Altsd kommer der et tidspunkt i sygdomsforlebet, hvor den ramte ikke leengere
kan bidrage til opretholdelsen af relationen og dermed bliver relation meget ensidig.
Dette opfattes af de parerende som et tab. Uligheden i relationen kan ogsa, i egtefal-
lernes tilfelde, ses ved, at de pludselig stér alene om at traeffe beslutninger, man tid-
ligere har truffet i fellesskab med den ramte (Bull, 1998, p. 191). Denne ulighed 1
relation kan karakteriseres som en @ndring af dynamikken i relationen, og der kan
dermed argumenteres for, at dette tab opstar som konsekvens af ambiguous loss, der
forer til sorg (Noyes et al., 2010, p. 15). Netop uligheden 1 relationen og intimiteten
med deres demensramte agtefalle samt et generelt savn af couplehood, gor ogsé, at

nogle af de parerende soger at danne nye intime forhold:

Whereas some of them expressed they would never think of getting in-
volved with another as long as they were married, others admitted they
were longing for someone to share their everyday life with. However, the
fact that they were still married, even though they were alone, rendered

this an insoluble problem (Fersund et al, 2014, p. 126).

Altsa er der nogle parerende, der ensker at danne nye intime forhold og pa grund af
ambiguous loss befinder sig i et moralsk dilemma, da de pa den ene side gerne ville
leve op til egteskabslefterne og pa den anden side ogsa foler sig ensomme. De péro-
rende bliver her trukket i modstridende retninger og kan ende med at sidde fast, hvis
ikke de far forlgst denne indre konflikt (Rando, 1986, p. 25).

Sorg er en gennemgdende folelse 1 forhold til manglerne 1 relationen, som ogsa ses 1

mange af de ovenstiende citater. Dog er der enkelte parerende, der giver udtryk for,
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at de ingen sorg foler, fordi de stadig feler relationen til den ramte er intakt, og at

manglerne endnu ikke er indtruffet:

We are still able to hold hands, snuggle, and interact. He is content, I try
to stay stress free. The thing that is the most wonderful is that I believe
he still knows me and wants me around. If I was not able to do these
things then life would definitely be worse than what it is now. (Sanders

& Corley, 2003, p. 43)

Her er den parerende meget fokuseret pd, hvad den ramte kan lige nu og her og glae-
den ved det. Man kan dog ud fra citatet her forestille sig, at det vil blive opfattet som
et tab senere 1 sygdomsforlgbet, ndr den ramte ikke lengere er i stand til at have me-
ningsfyldte interaktioner med den parerende. Andre parerende giver udtryk for, at de
ikke foler sorg, fordi de ikke havde en tat relation med den ramte for demenssyg-

dommen kom:

We were never close to begin with. And it is not easy to take care of
someone who never liked you. I am doing this because she has the fi-
nances to go nowhere else. I just try to do my best to look after her. I
guess it is easier for me since I have no feelings for her anyway (Sanders

& Corley, 2003, p. 45).

Altsa spiller det en rolle for den parerendes sorgproces (eller manglen pa samme),
hvor tet en relation man havde til den demensramte for diagnosen. Netop interperso-
nelle faktorer, sdsom relationen med den demensramte forud for diagnosen, er en del
af den baggrund og kontekst 1 The grief-stress model, som spiller ind pa, hvordan de
primare stressorer, ambiguous loss og rolleoverbelastning opfattes af den parerende,
og kan dermed pavirke ens oplevelse af sorg (Noyes et al., 2010). En anden made
hvorpa den parerendes relation til den ramte har @ndret sig, er 1 forhold til den nye

rolle som omsorgsperson, som er det centrale 1 undertemaet rolleforandringer.
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Rolleforandringer

En af de nye roller, som den pérerende er blevet palagt, er forst og fremmest rollen
”at veere parerende til en demensramt”, som medfelges af alle de aspekter, vi har
fremsat hidtil, og som derfor har sine udfordringer. Derudover er der ogsa mange
parerende, der pétager sig rollen som plejer for den demensramte. Dette kan ogsa
have sine udfordringer: ”The burden of caring for the family member at home had
taken so much of their energy that they felt physically and emotionally drained when
their loved one was admitted” (Moyle et al., 2002, p. 30). Altsa kan det vare sarligt
udmattende at veere omsorgsperson til en demensramt, og det kan drane ens energi
og overskud. En parerende beskriver det sdledes: “I felt weighed down; it was diffi-
cult. I felt worn out, completely worn out. I could not sleep at night. Then I had to
work the next day” (Almberg et al., 2000, p. 84). Dermed kan det vere bade fysisk
og psykisk hérdt at vere omsorgsperson for en demensramt, og netop denne enorme
folelse af udmattelse bade fysisk og psykisk kan gere det svaert for den parerende at
finde energien og overskuddet til fokusere pa sin sorg, som Blandin & Pepin (2017)
ogsa argumenterer for (p. 73). Der kan sdledes ogséd vare tale om, at den parerende
oplever overload.

Udover den nye rolle som omsorgsperson oplever de voksne barn ogsa, at der er en

ombytning af roller mellem dem og den ramte:

I am slowly watching the man who was my father and all that role im-
plies turn into a child. Sometimes it is difficult to conjure up the man I
knew as my father for all of my life. This version of the man is now my
father. He cries, wets himself and now I rock him like a baby. It is so sad;

heartbreaking (Sanders & Corley, 2003, p. 47).

De voksne barn oplever, at en ny rolle, de har pétaget sig, er at vaere forelder for
deres forzlder, og at der er en enorm tristhed og sorg forbundet med det. Dermed kan
man argumentere for, at der er en @ndring af dynamikken 1 relationen mellem forel-
der og barn, som medferer steerke folelser af sorg (Noyes et al., 2010, p. 15).

For den demensramtes vedkommende sker der ogsé et tab af roller, som dog skal
udfyldes og derved bliver overladt til de parerende. Dette kan f.eks. vere 1 forhold til

rengering og madlavning i hjemmet eller 1 forhold til, hvem der har styr pa ekonomi-
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en (Bull, 1998, p. 192). Dette er igen noget, der kan oge stressniveauet og mindske
overskuddet og energien til at reflektere over ens tab og medfelgende sorg (Blandin
& Pepin, 2017, p. 73). Her kan man igen diskutere, hvorvidt den parerende oplever
overload. Yderligere kan man forestille sig, at ambiguous loss kan bevirke, at de pa-
rerende 1 nogle tilfeelde har svaert ved at reorganisere roller og regler 1 relationen med
den demensramte grundet usikkerhed om tabets endelighed (Boss, 1999, p. 7). Boss
(1999) argumenterer for, at forudsatningen for at cope med ambiguous loss er, at de
parerende redefinerer forholdet til den ramte, saledes at de kan begynde at genover-
veje deres perceptioner af, hvem der er en del af familien og pa hvilken basis, og pa
den made gradvist rekonstruere roller, regler og ritualer i familien (pp. 107-108).

Disse rolleforandringer medferer ogsa i nogle fa tilfelde, at den parerende foler de
har andret sig: ”’She is not the same person as she was, and I am not the same person
as | was before I started caring for her... Through my grief, I am starting to see a
new me develop” (Sanders & Corley, 2003, p. 47). Andre parerende beskriver ogsa
efter deden af den ramte, at de igennem sygdomsforlebet har lert meget om sig selv

og gennemgaet en udvikling (Collins et al., 1993, p. 246).

Social isolation

Dette tema daekker over @ndringer 1 det sociale liv. Det er tematiseret 1 samtlige af de
inkluderede studier, hvilket understreger dette temas betydning for den oplevede sorg
blandt pérerende. Temaet kan opdeles 1 fire undertemaer: Familiekonflikter, Mang-

lende forstdelse fra socialt netveerk, Tab af et socialt liv og Anden stotte.

Familiekonflikter

Udover at opleve adskillige tab af den person, man elsker, opleves der ogsa tab af det
sociale netvaerk: “In addition to experiencing the full loss of their marriage, many of
these caregivers acknowledge feeling disconnected from both family and friends.
The aloneness of this stage appears to magnify such interpersonal loss” (Meuser &
Marwit, 2001, p. 666). Disse tab forer til en oplevelse af social isolation: “Most car-
ers reported feeling cut off from the world outside the home. Isolated, neglected, left
out, not invited, and outside were terms used to describe this loss” (Bull, 1998, p.

191).
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Tab af kontakt med det sociale netvaerk opstar pa baggrund af forskellige arsager.
Den ramtes personligheds— og adferdsmassige forandringer kan medfere et enske
om, at der ikke skal vare beseggende 1 hjemmet, eller den ramte er ikke i stand til
fysisk eller kognitivt at indgé i sociale begivenheder (Bull, 1998, p. 191). I andre
tilfelde kan den ramtes @ndringer og uforudsigelige adfaerd resultere i, at familie og
venner finder det svert at interagere med den ramte, hvorved besog udelades: ”Ca-
rers also noted how some children stopped visiting or calling, or would not take the
grandchildren to see their dementia-affected grandparent” (Bull, 1998, p. 192). Den-
ne manglende kontakt med det sociale netvark skyldes ifelge Noyes et al. (2010) den

rolleoverbelastning, som den parerende oplever, og kan dermed medfere stress.

Mange pérerende rapporterer om, hvordan de er frustrerede over manglende stotte
fra familiemedlemmer: ”Caregivers overwhelmingly aimed their frustrations at the
lack of family support. For example, one son explained his biggest barrier as, “the
denial, non- support of extended family—they have ‘checked out’ for the most part
since the beginning” (Frank, 2008, p. 522). En datter siger saledes til spergsmalet
om, hvad der er fylder mest i rollen som pérerende: “unsupportive family who say
they will help but don’t seem to have time when you need them” (ibid.). Andre siger
ligeledes: “my extended family has no idea what I go through in caring for him/her,”

og “the people closest to me do not understand what I am going through™ (ibid).

Den manglende forstéelse og stotte fra familiemedlemmer synes at ege risikoen for
familiekonflikter. For bern af den ramte, kan disse konflikter opstd i forhold til den
parerendes sgskende: “For a few, the parent’s early decline has brought relationships
closer, but for most, it has produced conflict and feelings of abandonment (especially
by siblings), resulting in what one member referred to as “double grieving” (Meuser
& Marwit, 2001, p. 662). Her beskrives hvordan relationer til familiemedlemmer
synes at briste som folge af konflikter relateret til sygdommen. Her beskrives, hvor-
dan den parerende oplever “dobbelt sorg” — sorg over at miste sin forelder, men ogsa
at miste relationer til andre signifikante personer i den parerendes liv. En datter
beskriver forholdet til sin soster sdledes:  ...we’ve always been close but this has
done the opposite. Now she and I have really had terrible arguments over stuff like
this and I’m sad about that relationship and it’s all because of this rotten disease . . .”

(Dupuis, 2002, p. 106). Frustrationerne over familierelationer bunder ofte 1 konflikter
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og uenigheder om, hvordan den ramtes situation skal héndteres. I folgende beskrives

det saledes:

... [my sister] went up to see [dad]. I knew that it would be awful be-
cause we knew how badly he had slipped. She was convinced that he was
drugged out of his mind at the nursing home. And, there wasn’t anything
that we could do to convince her that that wasn’t the case (family member
is crying through most of this and having a hard time talking) (Dupuis,
2002, p. 106).

Folgende citat illustrerer to brodres forskellige opfattelser af en demensramt fars
sygdom og hans psykiske forandring. En af bredrene ser faderen som ded, og har
dermed ogséd fraskrevet ham identiteten som sin far. Den anden bror derimod ser
faderen som sin far og vil forst opfatte ham som ded, den dag hjertet stopper med at
sla. Her ser man igen, hvordan ambiguous loss komplicerer perceptionen af den ram-
te og forer til konflikter 1 familielivet, der giver anledning til stor sorg hos den pare-

rende:

One of my brothers did that, just like night and day. [He said:] “my father
is no longer alive. I can do whatever needs to be done for this shell but
that is not my father. My father died several years ago.” Which I find
fascinating. No, there are still characteristics, there are facial expressions,
you can tell there is frustration at times, these are parts of his personality.
He is also wanting to have hugs, his wanting to hold somebody’s hand,
his wanting for that tenderness, that is also part of my father. Sono . . .
he is still my father and he will be until the day he dies and yes he has
this horrible disease but that doesn’t take away the fact that he is my fa-
ther. So, I feel very strongly about that actually. (Dupuis, 2002, p. 106).

Dette citat viser, hvordan vi mennesker er mest komfortable med absolutheder, dvs.
enten er den ramte helt vek eller ogsa er der ingen @ndringer sket, hvorfor ambi-
guous loss netop er sd svaert (Boss, 1999, p. 7). Den ene pérerende i ovenstdende

citat giver udtryk for sddan en absoluthed ved at sige, at hans far ikke leengere er i
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live. Dog anser Boss denne tenkning i absolutheder, som uhensigtsmassige reaktio-

ner pa ambiguous loss (Boss, 1999, p. 7).

Manglende forstdelse fra socialt netvark

Den parerende bliver dog ikke blot afskéret fra sine familierelationer, men der ople-
ves ogsd vaesentlige problematikker 1 relationen til venner: ”Lack of support from
friends can be just as difficult for caregivers. One wife caring for her husband with
Alzheimer’s said that her biggest barrier is: Accepting the total change in our lives
and the lack of understanding of our friends. Our social life is nil. Life as I knew it
has come to a grinding halt” (Frank, 2008, p. 523). Det kritiske aspekt ved vennerela-
tioner er 1 mindre grad konfliktpreget og 1 hgjere grad praeget af en manglende for-
stdelse for, hvor stor en indflydelse demenssygdommen har pa den péarerende. Der-
udover er der ogsé parerende, der holder tanker og felelser omkring tab og sorg for
sig selv pa grund af en forventning om, at ingen vil forstd dem: "I keep this to my-
self; it is my own loss. I don’t think anyone can understand (Almberg et al., 2000, p.
86).

Der er aspekter 1 dette tema, som relaterer sig til begrebet disenfranchised grief.
Disenfranchised grief opleves, nar et tab ikke er eller ikke kan blive dbenlyst aner-
kendt, serget over offentligt eller stottet socialt (Doka, 2009). Dette opleves af flere
parerende: “The carers reported losses that often were not recognised (e.g., the loss
of social contact, or stigmatised losses such as the partners loss of intellectual func-
tioning)” (Bull, 1998, p. 193), og som en hustru svarer til spergsmélet om, hvad der
er svarest: “accepting the total change in our lives and the lack of understanding of
our friends” (Frank, 2008, p. 522). Nar tabet ikke bliver anerkendt, feler den pére-
rende sig ofte uden opbakning, men foler ogsa skyld over at have de folelser, der
opstar 1 forbindelse med de mange tab (ibid.). Den overveldende folelse af ambi-
guous loss, der is@r praeger sygdomsforlgbet, bliver sjeldent valideret pa noget tids-
punkt gennem sygdomsforlebet, hvilket ogsd beskrives som verende en kilde til
vedvarende og uafklaret psykisk ubehag (Shuter et al., 2014, p. 382). En kvinde, der
har mistet sin mor efter et langt sygdomsforleb, beskriver hvordan hun efter dedsfal-
det fir al den stette, som hun skulle have oplevet under selve sygdomsforlebet:

““When she died I had . . . so much support from everyone but I thought I don’t really
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need it now, I needed it back then . . . I needed the sympathy . . . I needed the phone
calls . . . but I didn’t get it because Mum was still alive—people would say ‘‘oh it so
awful and we’re thinking of you” and everything but there wasn’t that acknowledg-
ment of the deep grieving” (Shuter et al., 2014, p. 383).

I relation til den manglende forstaelse fra det sociale netverk ligger ogsa en form for
uensket trost eller opmuntring, der afspejler en manglende anerkendelse af den pare-
rendes situation, og som fremmer en folelse af isolation. Det er eksempelvis beskre-

vet af en datter pé felgende vis:

I was out shopping with my lady friend. It was pleasant. In the car on the
way home, I thought about my mother and became sad. My friend said to
me, “you should not be sad when we have had such a nice time. You
should not be like that”. 1 felt that she didn’t want me to spoil her day.
That remark made it extra difficult for me when I decided to ring her lat-

er on” (Almberg et al., 2000, p. 85).

Isolationen ligger her 1 en folelse af ikke at blive forstéet eller & anerkendt de folel-
ser, der er forbundet med at veere parerende til en demensramt.

Man kan forestille sig, at den manglende anerkendelse ikke blot ligger 1, at der ikke
er en forstaelse for, hvad den parerende oplever, men at det ogsd bunder i en usik-
kerhed omkring, hvordan man som netvark skal hdndtere denne svere situation, som
den parerende befinder sig i, hvormed man lader vaere med at sperge ind. “You’re
not a social outcast, but it causes an aloofness that people are afraid to talk to you,
they don’t know what to say. They’re afraid they’re going to say something that
makes you cry. And if it does, then they’re uncomfortable, so you try to hold your
grief in, but it is hard for the people who’s going through it” (Sanders et al, 2008, p.
509).

Nar den parerende forseger at holde igen med at fortelle om sine folelser om sorg,
danner det en mur til omverdenen, som isolerer den parerende, der ender alene om at
handtere sin sorgbyrde. Disenfranchied grief og den manglende anerkendelse af am-
bigious loss kan fere til, at den parerende ikke finder det ”lovligt” at vare 1 en sorg-
proces, hvorfor de mange folelser relateret til sorgen, bliver undertrykt. Dette kan,
som tidligere navnt, 1 nogle tilfelde vere tegn pd adaptiv coping safremt undertryk-

kelsen af sorgen ikke er for vedholdende (Stroebe & Schut, 1999, p. 216). Blandin &
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Pepin (2017) understreger dog, at det er vigtigt at f4 copet med de svare folelser for-
bundet med ambiguous loss, da den parerende ellers kan risikere at sidde fast 1 sorg-
processen (pp. 72-73).

Péarerende giver sterkt udtryk for, at de har et stort behov for, at der er nogen, der vil
lytte til de problemer, de oplever. En hustru siger: “It is important to have someone
to talk to, as I have. That someone is there who listens and understands; that is im-
portant” (Almberg et al, 2000, p. 85). Alligevel oplever mange, at der er ”No one to
talk over your problems with” (Frank, 2008, p. 524), eller "1 felt isolated. No one
rang or would help” (Almberg et al, 2000, p. 86). Andre udtalelser, som: “When I
was taking care of [care recipient], there was no one there for me,” og “I have pretty
much lost all my friends” og “I’d really like to find a friend . . . that’s what [ am
looking for” (Sanders et al, 2008, p. 508) understreger 1 hoj grad den folte isolation.
Pérgrende oplever, at denne sociale isolation i hej grad har betydning for deres sorg
(ibid.).

Det understreges, at bade emotionel, men ogsa praktisk hjelp, er af stor betydning og

resulterer 1 en form for lettelse:

My friend came over one weekend and helped me. My friend cut the
grass while I pulled out the weeds. It meant so much. The most important
thing is not always to talk, but to get help with what needs to be done.
This help with the garden was worth gold (Almberg et al, 2000, p. 85).

Tab af et socialt liv

Ovenstdende aspekter af manglende forstielse og usikkerhed omkring, hvordan man
som netverk skal hdndtere den ramtes personligheds- og adfeerdsmaessige @ndringer,
kan resultere 1, at den parerende oplever stigmatisering. En péarerende forklarer: 1
mean when you need help, no one’s there to help. And if you had some telephone
numbers or people that would be willing to help...I think people are frightened of
someone with Alzheimer’s. So, they don’t want to come to the home where there’s
someone, because they don’t know how to deal with it” (Sanders et al., 2008, p. 509).
Denne stigmatisering og folelse af at blive “forladt” af det sociale netvaerk, eger
yderligere folelsen af isolation og tab af social kontakt. Mange beskriver, hvordan

isolationen opstar ved, at det sociale netvark ikke leengere ringer: ”This loss of con-
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tact was also experienced when friends and relatives no longer telephoned the carer”
(Bull, 1998, p. 191). Tab af den sociale kontakt resulterer yderligere 1, at den pare-
rende oplever, at der ikke tilbydes hjelp af det sociale netveerk, hvor der ellers er
behov for det: “When I was taking care of [care recipient], there was no one there for
me,” “I have pretty much lost all my friends,” and “I’d really like to find a friend . . .
that’s what I am looking for” (Sanders et al, 2008, p. 508).

Tab af det sociale liv indeberer ogsa sorgen over ikke lengere at kunne indgé 1 soci-
ale aktiviteter. Dette gaelder blandt andet aktiviteter, som for var fzlles, og som nu
ikke er mulige grundet den ramtes sygdom: ” having to “give up” shared activities
and socialization with others as a result of the care recipients’ condition declining”
(Sanders & Corley, 2003, p. 48). Den store omsorgsbyrde, der ligger i at tage sig af
en demensramt, kraver tid, hvorfor fritidsaktiviteter og vennebesegg ma ofres, for at
have tiden til at pleje den ramte. Dette bidrager ydermere til den folte isolation: “For
one reason or another some friends have dropped off. I was able to stop by at some-
body’s house after work or go to dinner with a friend and I can’t do that anymore”
eller “My loss...to participate in social activities. ’'m always at work. My work is
never done. Twenty-four hours a day” (Sanders et al, p. 508). En anden sa&tter ogsa
ord pa sorgen over dette tab: “I was forced in one day to quit my job and go get her.
I’'m grieving more for myself and the loss of my life. I’'m 43 years old and I can’t
leave my house” (Meuser & Marwit, 2001, p. 663). Omsorgsbyrden resulterer sale-
des 1, at der ikke er tid til at pleje relationer, hvorfor den parerende oplever tab af
social kontakt og tab af et socialt liv. Netop denne mangel pd personlig frihed og
fritid betegnes af Noyes et al. (2010), som en konsekvens af rolleoverbelastning og

anses for at medfore stress (p. 15).

Anden stotte

Det er tydeligt, at den sociale stotte er afgerende for sorgprocessen. Mange
parerende ser ogsa den professionelle stotte, som et vigtigt aspekt af sygdomsfor-
lobet: ”The presence of professional support was important, and it was often very
valuable when it was available” (Almberg et al, 2000, p. 86), hvor ogs4; “active and
understanding involvement of general practitioners and specialists was ... seen as
important” (Bull, 1998, p. 195). Derudover har enkelte parerende beskrevet deres tro

pa Gud, som varende en vigtig stotte gennem forlebet: "My belief has helped me
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through this” (Almberg et al, 2000, p. 86). Ogséd kaledyr er for nogen en vigtig stet-
te. Udtalelser som: ”he [bird] is the one that keeps me going” (Sanders et al, 2008, p.
515) illustrerer vigtigheden af kaledyr i1 nogles liv. En anden siger: “this is gonna
sound crazy, ‘my dog.’ I have a wonderful border collie and he is my constant com-
panion. And I talk to him. I tell him how bad things are, and he just wags his tail and

% 9

says ‘oh okay boss’ ” (ibid.). Keledyrene udger her en vigtig relation, der nedtoner

folelsen af ensomhed og isolation.

Altsa kan den sociale isolation opsté, fordi der er en manglende forstaelse af den pa-
rerendes situation fra det sociale netvaerk, pa grund af familiekonflikter eller som
folge af omsorgsbyrden. Dog kan stette fra venner, sundhedspersonale, religion og
keeledyr athjelpe den sociale isolation og dermed vere befordrende for sorgproces-

sen.

At fa en afslutning

Dette tema er dels karakteriseret af, at parerende lenges efter en afslutning pa det
lange sygdomsforleb, hvor den ramtes ded anses som en lettelse, og dels at de efter
den ramtes ded skal genoprette en normal tilverelse og komme videre med livet.
Dette tema kan derfor inddeles i to undertemaer: Lettelse ved dod og Genoprettelse

af en normal tilveerelse.

Lettelse ved dod

Da der er mange udfordringer forbundet med at vere parerende til en demensramt,
og da det kan vaere psykisk hardt og opslidende, er der mange parerende, der lenges
efter en afslutning pa sygdomsforlabet, der ofte vil vere 1 form af den demensramtes
endelige dod, som en parerende ogsa siger er hendes storste udfordring ved at vere
parerende til en demensramt: ” wearing out as the years go on and wanting it to
end—feeling guilty for these thoughts” (Frank, 2008, p. 521). Som illustreret 1 citatet
er disse tanker om en laengsel efter en afslutning, og dermed den demensramtes ded,

ofte efterfulgt af en enorm mangde skyldfelelse:

A few caregivers reluctantly acknowledged looking forward to placement

as a release from excessive burdens of care; still others expressed a wish
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that their parent would die before or soon after placement so as not to
suffer a slow, agonizing death. As might be expected, these reactions are
accompanied by intense feelings of guilt (Meuser & Marwit, 2001, p.
664).

Foruden at understrege de store mangder skyldfelelse, viser dette citat ogsé, at
leengslen efter den demensramtes ded, ikke kun er fordi den parerende soger en af-
slutning, men ogséd fordi man gerne vil skane den demensramte for smerte og darlig
livskvalitet: ”Sometimes I feel like it would be for the best if she died but you don’t
want that either. You just want her to be released from this demeaning transfor-
mation” (Kjdllman-Alm et al., 2013, p. 5). Dette citat viser igen den store leengsel de
parerende har efter at f4 en afslutning pa et ofte langt og kaotisk sygdomsforleb.
Derudover fremgar det ogsa af citaterne, at der foregar en indre kamp 1 de pérerende,
fordi de pa den ene side lenges efter en afslutning pa sygdomsforlebet, og at den
afslutning 1 mange tilfeelde ville vere 1 form af den demensramtes ded, men pa den
anden side onsker de ikke, at den demensramte skal do og dette tankemenster med-
folges 1 hoj grad af skyldfelelse. Derudover kan der argumenteres for, at ambiguous
loss 1 hej grad er en medvirkende arsag til leengslen efter en klar afgraenset afslut-
ning, da ambiguous loss netop medferer uklarhed, usikkerhed og forvirring, hvilket
medfoerer en stor psykisk og fysisk udmattelse (Boss, 1999, pp. 7-8). Endvidere vir-
ker det ogsa sandsynligt, at parerende lenges efter en afslutning, fordi deres tab da
endelig vil blive verificeret af samfundet og dermed ikke vil vare disenfranchised
grief lengere (Doka, 2009, p. 3).

Efter den demensramtes ded er der mange pérerende, der giver udtryk for lettelse.
Denne lettelse udspringer af to aspekter. Forst og fremmest er der lettelsen over ikke
at veere parerende til en demensramt med alt, hvad det indeberer: I am glad that it is
all over now. I feel that a load has been lifted from my shoulders” (Almberg et al.,
2000, p. 85). En anden parerende giver udtryk for lettelsen efter deden af den de-
mensramte pd folgende made: It was quite a relief not having that constant watch
and not knowing what the next step will be to conquer. Not knowing what was in
store made each new day hard to face. I'm glad it is over” (Collins et al., 1993, p.
245). Altsa foler de parerende en stor lettelse over ikke hele tiden at vere pa vagt
overfor fremtidige tab og den konstante forvaerring den ramte undergér, som naevnt i

temaet The long goodbye. Derudover er der ogsé en lettelse pa vegne af den demens-
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ramte over, at vedkommende ikke lider mere og kan finde fred: I felt a great sense
of relief when she passed on. Everything was over for her. She had fought long
enough” (Almberg et al., 2000, p. 85). Altsa er lettelsen ofte todelt, fordi det bade er
en lettelse over at have fiet en afslutning, og at ens rolle, som parerende og om-
sorgsperson, er slut, samt en lettelse over, at den ramte ikke lider mere og har fundet
fred. De parerende naevner ogsé, at et vigtigt aspekt af at f4 en god afslutning pa syg-
domsforlebet er at fa sagt ordentligt farvel til den demensramte: ” I was able to say
goodbye, that I loved him. It felt wonderful to say this” (Almberg et al., 2000, p. 84),
og at denne gode afslutning ogsé hjelper den videre sorgproces efter den demens-
ramtes ded: ” To hold father’s hand and be with him at the end has helped me
through this grief” (Almberg et al., 2000, p. 85). Ligesom den parerende i dette citat

foler de péarerende generelt en ro ved at fa sagt ordentligt farvel:

Then she finally took the last breath. But we just kept saying, ‘Mom, it’s
ok, we won’t be sad, you’ll be happy you’re in heaven.” We played ‘How
great thou Art’ and she finally just relaxed and went to sleep. I felt pea-
ce... (Peacock et al., 2014, p. 6)

Udover denne ro er der dog ogséd nogle parerende, der foler skyldfelelse efter den

demensramtes dod:

...when that was all done and taken care of I found that I couldn’t cry so
much anymore. And I felt guilty about that. I really did. I felt guilty and
that... I was used to being alone also so I didn’t have to go through
that....I didn’t have to say well I laid in bed with him this morning, and
now he’s not here tonight because he was in a nursing home for a while,

so [ was getting used to being alone (Hovland, 2018, p. 284).

Man kan forestille sig, at nogle af de, der har felt pre-death grief og anticipatory gri-
ef, pd& mange méder har forsegt at cope med den psykologiske ded gennem forlabet,
hvorfor den ramtes ded ikke, som pa normal vis, frembringer sterke folelser forbun-
det med sorg, hvilket kan give anledning til skyldfelelse over en manglende sorg ved
selve dedsfaldet. Dog gelder dette ikke for alle parerende, da der er nogle, der stadig

foler sorg efter den demensramtes ded: I have dealt with many losses. It is 3 months
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after his death and there is a void in my life now” (Meuser & Marwit, 2001, p. 666).
Derudover er der ogsé parerende, der beskriver, hvordan den feromtalte lettelse efter
den demensramtes ded kan overskygge folelsen af sorg, der sa sidenhen bliver domi-

nerende:

I felt a sense of relief. I cried, because I was feeling so good that she was
in peace. A big load was lifted off when she died. When time went on,
though, the sadness came in. I have no parents left. (Meuser & Marwit,

2001, p. 666)

Altsa er den dominerende folelse ved den demensramtes ded, udover sorg, en lettelse
over at have faet en afslutning. Derved kan den pédrerende nu begynde at genoprette

en normal tilvarelse.

Genoprettelse af en normal tilverelse

Mange parerende beskriver hele sygdomsforlebet som at have mistet en normal til-
vaerelse: " The caregivers yearned for normalcy in their lives. They expressed anguish
about how their lives had changed and the lack of control that they had in returning
their life to how it was pre-disease” (Sanders et al., 2008, p. 506). Derfor skyldes
leengslen efter en afslutning ogsé, at den péarerende langt om leenge kan forsege at

genoprette en form for normal tilverelse:

...at the same time it’s the beginning of a new life. Because, my Mom
passed, now I can start my life. I mean, I’'m not saying it in a way that
I’m complaining that I had to take care of her, no. Absolutely not. I’'m
saying now that she’s gone, I can freely live my life without being
somewhere wondering ‘oh my God, what if she died and I’'m over in this
place’ you know what I’'m saying? So I can now freely live my life

(Hovland, 2018, p. 283)

Netop denne folelse af, at hele ens liv er sat pa pause, er der mange péarerende, der
giver udtryk for: ”One spouse said she had frozen her life, waiting for the future to

begin when it was all over; she wanted her future to be a new start” (Fersund et al.,
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2014, p. 127). Disse citater viser klart felgevirkningerne af ambiguous loss i form af
den immobilisering, de parerende beskriver, som skyldes tabets uklarhed (Boss,
1999, p. 7). Der er ogsa parerende, der efter den demensramtes deod ikke foler, at de
har en fremtid: ”Others expressed their sense of lacking a future; they stated they did
not feel they had a future at all, partly related to their ageing process but also to the
uncertainty of their future being alone” (Fersund et al., 2014, p. 127). Altsa kan det
for nogle parerende vare svart at komme videre med livet efter den demensramtes
deod pa grund af faktorer, som alder og helbred, men ogsa fordi den parerende star

alene og 1 nogle tilfelde med en folelse af, at livet ikke er verd at leve.

Synteseformulering

P& tveers af de fem identificerede temaer, har vi i1 syntetiseringen af data formuleret
én overordnet synteseformulering, der sammenfatter refortolkningsprocessen i én
helhedsforstielse. Synteseformuleringen er dannet pad baggrund af metodens egen-
skab til at opnd yderligere indsigt 1 et problemfelt, samt identificere bredere menings-
strukturer pa tvaers af datasettet. Med problemformuleringen for gje, synes folgende
at vere gennemgaende aspekter, der kan bringe indsigt i vores forstdelse af den
komplicerede sorgreaktion: Demenspdrorende oplever en fastlasthed og immobilitet
i en usikker, ambivalent og ikke-valideret livssituation, preeget af hyppige signifikan-
te tabsoplevelser af inter- og intrapersonel karakter.

Pé baggrund af refortolkningsprocessen, har vi ikke blot en opsummering af eksiste-
rende data, men en klar syntetisering, der er danner en helhedsforstéelse af demens-
parerendes tabs- og sorgoplevelser. | syntesen ligger et gennemfort stykke arbejde,
som sikrer validitet og vidensproduktion af hej kvalitet, 1 og med, at der er forekom-
met en evaluering af studiernes metodiske kvaliteter samt en refortolkningsproces
med respekt for det eksisterende forskningsarbejdes primarkilder og fortolkning.
Med syntesen har vi et vidensprodukt, der identificerer meningsstrukturer omkring
demensparerendes sorgoplevelser, hvilket ydermere danner grundlag for felgende
diskussioner af undersogelsens fund 1 blandt andet et tilknytningsteoretisk og narra-

tivt perspektiv.

87



’Et brudt liv’

Vi valgte at undersege kritiske aspekter af demensforlebet forbundet med sorg, for at
kunne besvare vores problemformulering, der udforskende segger at besvare hvorfor,
der opleves en sorgreaktion. Syntesen bidrog med sardeles nyttig viden til at indfan-
ge netop de aspekter, der kan vere arsag til den komplicerede sorgreaktion. I vores
forseg pd at besvare problemformuleringen, er det ogsd en nedvendighed, ikke blot
at se pa kritiske sorgaspekter, men at tage en omfangsrig diskussion af, pracis Avor-
dan disse sorgaspekter forarsager og vedholder det psykiske ubehag i en sddan grad,
at den pérerende ikke er 1 stand til psykisk at hdndtere en integration af de mange
signifikante tab, hvorfor der tales om en kompliceret sorgreaktion.

Det er séledes vores antagelse, at der opstar en kompliceret sorgreaktion, hvis der
ikke copes adaptivt med tabs- og restorationsrelaterede stressorer gennem en mang-
lende fleksibilitet mellem fordybelse/emotionel bearbejdning og afledning fra sor-
gen/handtering af det @ndrede liv, hvilket hindrer den naturlige sorgproces og forer
til vedvarende psykologisk ubehag, som kan vise sig gennem eksempelvis depressive
symptomer, angst og helbredsmessige problemer. Her opstar spergsmalet om, Avor-
dan de kritiske aspekter ved demensforlgbet (jf. specialets syntese) hindrer adaptiv
coping?

Vi har i vores omfattende og dybdegdende fortolkningsarbejde fundet én gennemga-
ende problemstilling udledt af problematikkerne forbundet med hvert af de fem te-
maer — en fastfrysning i en usikker, ambivalent og ikke-valiseret livssituation — et liv
1 limbo. Der bliver for hvert aspekt af demensforlebet taget, frarevet eller knust et
veerdifuldt stykke af det, der udger ’det hele menneske’. Fundamentale opfattelser af,
hvem jeg er, hvem du er, og hvem vi er sammen, rystes 1 en sddan grad, at essentielle
og fundamentale holdepunkter brister, hvorfor vi taler om ‘et brudt liv’. Disse rystel-
ser 1 de fundamentale strukturer forer til en tilstand af usikkerhed og ambivalens. |
sin sggen efter genoprettelse er der ingen kontinuitet, mening eller sikkerhed — kun
ambivalens og usikkerhed. Tilstanden af ambivalens er fyldt med konflikterende tan-
ker og folelser om selv, andre og relationen med den ramte. Dette spandingsfelt mel-
lem konflikterende emotioner og tanker kan blive sa overvaeldende, at den parerende
fastfryses 1 en tilstand, hvor man ikke er i stand til at tage beslutninger, handle eller

give slip (Boss, 1999), og man kan opleve et veld af stressorer, der resulterer 1 over-
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load. Det 1 sig selv hindrer adaptiv coping, hvis adaptiv coping indebarer en dyna-
misk proces, hvor der aktivt copes med sorgrelaterede stressorer.

Det er problematikker 1 forbindelse med disse fundamentale ’brud’ pé det levede liv,
som vi ensker at diskutere pd baggrund af teoretisk reesonnement, samt relevant
forskning, for at forstd denne limbotilstands betydning for den komplicerede sorgre-
aktion. Disse fundamentale brud anser vi, som verende brud pé et signifikant tilknyt-
ningsbdand og brud pa den narrative feenomenologi og kontinuitet. Det er saledes ogsa
pa baggrund af disse perspektiver, at vi seger at diskutere hvordan de kritiske aspek-
ter ved demensforlebet forrsager og vedholder det psykiske ubehag i en sddan grad,
at den parerende ikke er i stand til at tilpasse sig de mange signifikante tab, s& at det

psykiske ubehag reduceres.
Brud pa et signifikant tilknytningsband

I folgende vil vi diskutere undersegelsens fund 1 et tilknytningsteoretisk perspektiv.
Tilknytningsteori er en af de mest omfattende psykologiske teorier i dag (Rholes &
Simpson, 2004, p. 3). Med teoretiske og metodiske bidrag fra kolleagen, Mary Ains-
worth, udviklede Bowlby fundamentet for en af de mest undersegte konceptualise-
ringer 1 moderne psykologi (Mikulincer & Shaver, 2007, p. 4). Ifelge tilknytningsteo-
rien kan oplevelser af tilknytning, separation og tab forklare motivation, samt hvor-
dan mennesker, ved brug af kognitive vurderinger og minder, aktiverer tilknytnings-
bandene og regulerer emotioner og arousal-niveauer. Tilknytningsteori forklarer ogsa
menneskers forskellige valg af copingstrategier, nar en person som er vigtig for os, er
forseammende eller afvisende eller nar der opstar et traume eller tab (Walsh, Teo,
Baydala, 2004, p. 432). Trods en del teori omhandler forholdet imellem tilknytnings-
stil og sorgreaktion, er der relativt fa studier der direkte har undersegt forholdet imel-
lem de to. Der er dog fundet en forbindelse imellem tilknytningstyper og sorgreakti-
oner, der viser at parerende, der beskriver en tidlig sikker tilknytning, oplever mindre
ubehag og tilpasser sig bedre efter deres partners dedsfald, modsat de parerende, der
beskrev en tidlig usikker tilknytning (Sable, 1989; Waskowic & Cartier, 2003; Mei-
er, Carr, Currier & Neimeyer, 2013)

Hvad vil det sige at cope adaptivt — hvad leder til sund tilpasning? Nyere litteratur

har udfordret den hidtil dominerende forstdelse af sorg (griefwork: Freud, 1917,
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Bowlby, 1979 og Kiibler-Ross, 1970), som en proces, hvor bandet med den afdede
skal brydes, for at tilpasse sig hensigtsmeessigt til sorgen, og der er gget enighed om,
at det hverken er generelt adaptivt for den sergende at fastholde bandet med den af-
dede, men ej heller at bryde det (Field, 2008; Field, Gao & Paderna, 2005; Stroebe &
Schut, 2005). Field et al. (2005) understreger 1 den forbindelse, at individuelle for-
skelle har betydning for effekten af at fastholde eller bryde bandet i copingen med
sorg. For nogle vil det vaere adaptivt at arbejde mod at /osne béndet, for andre vil det
vaere adaptivt at fastholde bandet for at reorganisere den afdede i1 det videregdende
liv (Stroebe, Schut & Boerner, 2010, p. 260). Med ovenstaende benavnelse af
“band” refereres til det emotionelle band, der eksisterer mellem et individ og tilknyt-

ningsfigur (Bowlby, 1979).

Tilknytning kan defineres som et varigt og steerkt emotionelt band med en signifikant
anden (Bowlby, 1969) — det kan vare en foralder, egtefzlle eller en naer ven. Den
primere omsorgspersons evne til at respondere pa barnets behov i1 den tidlige barn-
dom har betydning for udviklingen af indre arbejdsmodeller og forventninger til sel-
vet, andre og relationer. Positive tilknytningsrelationer er en kilde til trest og omsorg,
og er dermed af stor betydning for psykologisk tryghed og sikkerhed — en sikker base
(Bowlby, 1979). Tilknytningssystemet aktiveres 1 s@rdeleshed 1 stressfulde situatio-
ner, som eksempelvis, nar der opleves frygt eller sygdom, hvormed der opnés trost
gennem narhed med tilknytningsfiguren (Bowlby, 1988, p. 26). Disse tilknytnings-
band anses som varende af signifikant betydning for udviklingen af personlighed,
emotionsregulering og mental sundhed (ibid.). Bowlbys tilknytningsteori konceptua-
liserer sorg, som en form for separationsangst, udlest af et brud pa tilknytningsbéndet
(Bowlby 1969; 1970). En perciperet trussel mod tilknytningsfigurens tilgengelighed,
kan sdledes vere drsag til intens separationsangst (sorg). Som det fremgéar af synte-
sen, er forandringer i relationen mellem den ramte og den parerende en vasentlig
kilde til sorg og psykologisk ubehag. Folgende diskussion af adaptiv coping skal
saledes forstds, som en diskussion af strategier til at handtere smertefulde indre psy-
kologiske processer i forbindelse med separationsangst og sorg, som felge af et brud

pa et signifikant tilknytningsbdnd.

Boerner & Heckhausen (2003) betoner, hvordan adaption af et tab skal forstds som

en transformationsproces, der bdde involverer “disengagement” og “connection”.
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Tilknytningsbéndet er sa sterkt, at det ikke kraever en fysisk tilstedevarelse for at
vedholdes (Boerner & Heckhausen, 2003, p. 199). Mange sergende forbliver invol-
veret 1 forholdet med den afdede pa nogle mader, ved fx at bruge den afdedes ensker
til at guide adfeerd og handlinger (Shuchter & Zisook,1993, if. Boerner & Heckhau-
sen, 2003, p. 200). Kulturen indebaerer ogsa, at vi mindes den afdede ved bestemte
begivenheder eller ved beseg pa gravpladsen, som 1 et eller andet omfang fastholder
den dede, som en del af vore daglige liv. Samtidig er der ogsa en gaengs opfattelse af,
at man accepterer tabet, legger det bag sig og giver slip pa bandet med den afdede,
sd man kan “komme videre” med sit eget liv (Shuchter, 1986; Boerner & Heckhau-

sen, 2003, p. 200).

Den ’vedvarende forbindelse’ med den afdede er baseret pa mentale reprasentationer
af personen, fordi personen ikke lengere er fysisk tilstedevarende. Bdndet vedholdes
sdledes via mentale reprasentationer af den afdede — fx igennem minder eller nye
mentale konstruktioner pd baggrund af allerede eksisterende reprasentationer om den
afdede, fx ”Min mand var altid hjelpsom” eller ”Mor ville have ensket, at jeg gjorde
sddan”. Men hvad sker der, nar en person er tilstedeverende rent fysisk, men ikke
tilstedevaerende psykisk? Hvad sker der med de mentale repraesentationer, nir ens
tilknytningsfigur @ndrer adferd eller personlighed, og ens mentale reprasentationer
af tilknytningsfiguren ikke leengere stemmer overens med hvad man oplever? Og pd
hvilken baggrund bliver tabet da reorganiseret eller rekonstrueret 1 det videregdende
liv? Hvordan kan coping ved fastholdelse af eller frigerelse af tilknytningsbdndet
vaere (mal)adaptivt for demenspérerende, ndr bruddet ikke sker i fysisk forstand, men
1 psykologisk og kognitiv forstand? Det er nogle af disse problemstillinger vi vil sage
at diskutere 1 folgende. Forst vil vi dog kort se pé den basale forstaelse af de anvend-

te teorier, som skal bidrage med relevant viden i den videregdende diskussion.
Tilknytningsmenstre og indre arbejdsmodeller

Et grundleggende tema 1 tilknytningsteori er, at personer, som har oplevet palidelig-
hed og vedvarende sikkerhed 1 den tidlige barndom, efterfelgende vil vaere pavirket
af dette 1 forhold til at danne, vedholde og give slip pa relationer. Athangig af graden
af omtalte palidelighed og sikkerhed i1 den tidlige barndom, udvikles pa denne bag-
grund sikker tilknytning (hvor pélidelighed og sikkerhed i hegj grad har vearet tilstede i
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relationen) eller usikker tilknytning (hvor der har vaeret mangel pa palidelighed samt
vedvarende usikkerhed i relationen). Usikker tilknytning kan inddeles 1 undvigende
tilknytning, @ngstelig/ambivalent tilknytning og disorganiseret tilknytning
(Mikulincer & Shaver, 2007).

Relateret til ovenstdende tilknytningsmenstre, er udviklingen af indre arbejdsmodel-
ler i den tidlige barndom. Barnet opbygger disse indre arbejdsmodeller mellem selv
og andre, hvilke ogsa inkorporerer negative og positive reprasentationer af selvet og
andre (Bowlby, 1969). Disse modeller fremstar som basale skemaer for den maéde,
hvorpa vi ser verden og har saledes ogsa betydning for fremtidige relationer (ibid.).
Tilknytningsmenstrene, som navnt ovenstaende, er en refleksion af netop disse ibo-
ende skemaer. Ifolge Bartholomew (1990) kan modellerne inddeles som varende
positive (selvet bliver set som verdigt til at blive elsket og modtage opmarksomhed;
andre bliver set som tilgengelige og omsorgsfulde) eller negative (selvet ses som
uveerdigt; andre bliver set som upélidelig og afvisende) (if. Stroebe, Schut & Boer-
ner, p. 262). Det er disse generelle skemaer omkring forstielse af selv og verden,
som har betydning for, hvordan enhver relation, separation eller ethvert tab vil blive
oplevet (Stroebe et al, 2010, p. 262). Hvordan den pérerende oplever tabet af en sig-
nifikant relation gennem sygdomsforlebet, er sdledes influeret af, hvilke underlig-
gende skemaer og tilknytningsmenstre, der er gor sig galdende. Og hvorvidt der
copes adaptiv via fastholdelse eller frigarelse af bandet er ligeledes influeret af disse

arbejdsmodeller.

Nyere litteraturer skelner 1 hgjere grad mellem tilknytningsrelateret angst og undvi-
gelse end de fire tilknytningsmenstre (med hvilke de to dimensioner er forenelige)
(Mikulincer & Shaver, 2007). Angst indikerer 1 hvilken grad personen bekymrer sig
om tilgengelighed og stette fra tilknytningsfiguren, hvor der er behov for det. Und-
vigelse indikerer i hvilken grad personen har mistro til tilknytningsfigurens good-
will” og forseger at forblive uathaengig. Ved sikker tilknytning scores lavt pa begge.
Her er arbejdsmodellerne af selv og andre generelt positive. Scores hejt pa begge er
der tale om @ngstelig undvigende tilknytning (Mikulincer & Shaver, 2008). Her er
arbejdsmodeller af selv og andre generelt negative. Ved undvigende tilknytning sco-

res hejt pa undvigelse og lavt pa angst med en positiv selv-model og en negativ an-
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dre-model, og ved @ngstelig tilknytning scores hejt pa angst og lavt pd undvigelse

med et negativ selv-model og en positiv andre-model (Stroebe et al., 2010, p. 262).

Flere studier viser, at det oftest er ved usikker tilknytning, at der opstir kompliceret
sorg (Parkes, 2001; Mikulincer & Shaver, 2008; Stroebe & Schut, 1999), depression
og angst (Mikulincer & Shaver, 2007). Dette har vaekket vores nysgerrig pa, hvorvidt
det yderst stressfulde demensforlgb, samt bruddet pa det signifikante tilknytnings-
band, kan modificere reprasentationer i tilknytningen, s tilknytningen i hgjere grad
kan kategoriseres som usikker. Vi er bevidste om, at tilknytningsmenstre skal forstis
som forholdsvist stabile over tid (Mikulincer & Shaver, 2007). Der er dog alligevel i
litteraturen argumenteret for, at der kan forekomme andringer i tilknytningen, som
resultat af traumatisk separation, og at grenserne mellem de kategoriserede tilknyt-
ningsformer er fleksible og kan @ndres over tid og fra relation til relation (Hamilton,
2000; Waters, Merrick, Treboux, Crowell & Albersheim, 2000; Lewis, Feiring &
Rosentahl, 2000; Weinfield, Sroufe, Egeland, 2000, if. Davila & Cobb, 2004, p.
136). Derfor vil vi ferst diskutere, hvorvidt de mange tab (jf. ovenstiaende syntese)

kan betegnes som en form for traume, der kan fordrsage @ndringer i tilknytning.

Tilknytningsrelaterede traumer

Tilknytningsrelaterede traumer opstdr, nar en skremmende oplevelse ledsages af
eller er et resultat af en oplevelse af tab, afvisning eller at blive forladt af sin tilknyt-
ningsfigur (Kobak, Cassidy, Zir, 2004, p. 391). Hos voksne er en trussel pé tilknyt-
ningsfigurens tilgengelighed ikke nedvendigvis en trussel mod egen overlevelse, og
som resultat deraf sker tilknytningstraumer hos voksne, som et produkt af flere
angstsituationer, som udger en trussel mod selvet i1 relation med en perciperet trussel
af tab eller at blive forladt af tilknytningsfiguren (Kobak, Cassidy, Zir, 2004, p. 391).

Men kan denne trussel @ndre iboende tilknytningsrelaterede menstre?

Der er er empiriske fund som bidrager til evidens for, at @ndringer i tilknytnings-
menstre kan forekomme. Longitudinale studier baseret pa selv-evalueringsskemaer
indikerer, at forandring af tilknytning er muligt (fra barn til voksen) (Hamilton, 2000;

Waters, Merrick, Treboux, Crowell & Albersheim, 2000; Lewis, Feiring & Ro-
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sentahl, 2000). Selvom der ogsd er moderat evidens for, at tilknytningsmenstre er
stabile (Davila & Cobb, 2004, p. 136), viser studier, at op mod 30% rapporterer for-
skellige tilknytningsmenstre, samt varierende niveauer af sikkerhed over tid (hos
voksne) (Baldwin & Fehr, 1995; Baldwin, Keelan, Fehr, Enns & Koh-Rangarajoo,
1996; Davila, Burge & Hammen, 1997). Selvom der er velkendte bias ved benyttelse
af selv-evalueringsskemaer, er der alligevel grundlag for at mene, at @ndringer 1 til-

knytning kan forekomme.

Bowlby konceptualiserede tilknytning, som et adferdssystem, der aktiveres ved per-
ception af fare og dertilherende folelser af frygt (Bowlby; 1969, 1979). Traume kan
opsta ved sadanne frygtfulde situationer med en perception af en trussel mod tilknyt-
ningsfigurens tilgaengelighed (Kobak, Cassidy, Zir, 2004, p. 388). Baseret pé klinisk
arbejde med par 1 krise, har Johnson (2002) prasenteret en type tilknytningsrelateret
traume, kaldet *Attachment injuries’ — sar 1 tilknytningen. Det beskrives som en rak-
ke af angstpraegede situationer, hvor en voksen, medt af livstruende heendelser, foler
sig forladt af sin tilknytningsfigur. Sér 1 tilknytningen er: ”wounds arising from
abandonment by present attachment figure in a situation of urgent need” (Johnson,
2002, p. 15 if. Kobak, Cassidy, Zir, 2004, p. 395). Disse oplevelser kan karakterise-
res som traumatiske, da de frembringer intens frygt associeret med isolation og for-
ladthed. Disse hendelser giver ydermere fundamentale rystelser i den voksnes tiltro
til tilknytningsfigurens tilgengelighed og evne til at respondere ved behov (Kobak,
Cassidy, Zir, 2004, p. 394). Et traume ma saledes kunne siges at &ndre ved ellers

fundamentale reprasentationer i1 forbindelse med tilknytning.

Vi vil pa denne baggrund argumentere for, at demenspérerende 1 en eller anden grad
oplever et tilknytningstraume. Som det blev klart i syntesen, oplever mange pareren-
de vedvarende stressfulde og angstpraegede situationer, der kan betegnes som en
trussel mod hele eksistensen af det levede liv, samt tilknytningsfigurens tilgengelig-
hed. En trussel mod en 'normal’ hverdag med mulighed for selvrealisering (the long
goodbye), en trussel, der indebarer dét at miste den, man elsker (tab af den som var),
en trussel mod roller og identitet (relationsforandringer), en trussel mod venner og
familie, (social isolation) og en trussel, der indebarer det, at man en dag star alene
tilbage (at fa en afslutning). Derudover er der angstpraegede situationer dag ud og

dag ind med den ramtes @&ndringer i1 adferd, der medferer en konstant angst og arva-
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genhed over den ramtes handlinger. I forbindelse med de nye roller, stir den pare-
rende over for en lang rekke nye udfordringer, som kan virke angstprovokerende.
Der er siledes en lang rekke af angstpraegede situationer, som truer eksistensen af
det levede liv. Men hvor finder den parerende en sikker base i forbindelse med de
mange angstrelaterede handelser? Ved perciperede trusler vil tilknytningssystemet
soge mod tilknytningsfiguren for at opna trest og sikkerhed. Er tilknytningsfiguren
tilgeengelig og responderende kan tilknytningsfiguren reducere angst og bidrage med
en vigtig alliance, der faciliterer coping med den perciperede trussel (Kodak, Cassi-
dy, Zir, 2004, p. 390). Men pa samme made, som en tilknytningsfigur kan bidrage
med tryghed og sikkerhed, kan en trussel mod tilknytningsfigurens tilgengelighed i
sig selv give anledning til intens angst (Kodak, Cassidy, Zir. 2004, p. 390). Man kan
argumentere for, at den pérerende ikke opnar en sikker base 1 den ramte (der respon-
deres ikke pa den pérerendes bekymring og stress med trast og omsorg), der kan re-
sultere 1 en folelse af svigt og forladthed, og samtidig er der en konstant trussel mod
den ramtes tilgengelighed (demens som en progredierende lidelse: gradvise tab og
@ndringer 1 adferd og personlighed). Man kan dermed sige, at stort set alt omkring
demenssygdommen gor, at den parerende er 1 en situation med ’urgent needs’, men
fordi det netop 1 mange tilfelde er tilknytningsfiguren, der er den ramte, sé er den
parerende efterladt uden trest. Demenssygdommen skaber saledes bade behovet for
tilknytningsfiguren, samtidig med at det gor tilknytningsfiguren utilgengelig.

Vi vil derfor argumentere for, at den péarerende kan opleve, hvad vi vil kalde et til-
knytningstraume. Et tilknytningstraume, der kan fore til tilknytning, som 1 hgjere
grad er praeget af usikkerhed — et tilknytningstraume, som kan fore til et kompliceret
tilknytningsband. Hvordan disse tilknytningsrelaterede @ndringer forekommer, samt

denne @ndrings betydning for den parerende sorgproces, diskuteres 1 folgende.
Et kompliceret tilknytningsband

Arbejdsmodeller forbundet med sikker tilknytning er, at mennesker generelt er pali-
delige, og de mentale repraesentationer om andre er her grundleggende positive. Men
hvad sker der med en sédan repraesentation, nar det menneske, man har knyttet sig til
(tilknytningsfigur) pludselig ikke agerer pd en made, der perciperes som pélidelig?
Og hvordan responderes der pé et tab, hvor tilknytningen er udfordret af basale for-

andringer 1 personlighed og adferd? I felgende vil vi diskutere, hvordan strategier til

95



at overkomme bruddet eller truslen 1 tilknytningen, kan udvikles til at blive maladap-
tive, grundet aspekter ved de identificerede temaer, fremfor at genoprette sikkerhed.
Vi skelner ikke mellem de forskellige tilknytningsmenstre i felgende, da vi har ar-
gumenteret for 1 ovenstdende, at der kan forekomme @ndringer i sikker tilknytning
mod et mere a&ngsteligt eller undvigende tilknytningsmenster. Derfor skelner vi hgje-
re grad mellem engstelige og undvigende dimensioner. Dog med den klare forstael-
se, at det hos parerende, med et usikkert tilknytningsmenster, kan taenkes, at der i
hejere grad udvikles maladaptive strategier, end hos parerende, der generelt har et
sikkert tilknytningsmenster, dog med modifikationer i retning af @ngstelig eller und-
vigende tilknytning. Graden af sorgrelaterede emotioner er ligeledes influeret af styr-
ken af tilknytningsbandet og relationen for sygdommen indtraf. Jo taettere en relation,

des voldsommere folelser 1 forbindelse med tabene.

I temaet Tab af personen som var bliver det tydeliggjort, at et kritisk aspekt ved sor-
gen er den ramtes @ndringer 1 personlighed og adferd. Parerende oplever det svert
at genkende den tilknytningsfigur, de har haft et naert forhold til, og der kan her ind-
leeses en opfattelse af upalidelighed grundet den manglende stabile personlighed over
tid (aspektet omkring den manglende stabile personlighed over tid diskuteres yderli-
gere 1 nedenstdende afsnit; Brud pd narrativ kontinuitet). Som en parerende udtaler:
”She does so weird things, like putting a napkin over a cup and trying to drink
through it. Why would you do that?” (Kjallman-Alm, Norbergh & Hellzen, 2013, p.
4) (se; Tab af personen som var). Dette citat afspejler tydeligvis, at der er tale om en
adferd, som ikke er forventelig af tilknytningsfiguren — en utilregnelig adferd. En
anden pérerende skriver: "The worst part is that I don’t know how he is doing ‘in-
side’. If he is in his own ... Sometimes I kind of feel he is in another world. But I
don’t know” (Fersund, Skovdahl, Kiik & Ytrehus, 2014, p. 125). Der er i positive
tilknytningsrelationer en forventning om, at tilknytningsfiguren er en kilde til trost og
omsorg, hvilket er af stor betydning for psykologisk tryghed og sikkerhed. Nar denne
forventning gentagne gange ikke indfries 1 en signifikant relation, kan det antages, at
der skabes usikkerheder i relationen, som ogsa diskuteret ovenstdende. Et sddant
traume kan @ndre mentale reprasentationer, hvorfor der ogsa vil forekomme &n-
dringer 1 niveauerne af @ngstelighed og undvigelse. Zndres de mentale reprasentati-
oner, &ndrer det ogsa ens opfattelse af separation og tab. Gar man fra et syn pa men-

nesker, som generelt pdlidelige, til at veere praget af en forstaelse, som 1 hejere grad
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ser mennesker som utilregnelige, aktiveres kognitioner og adfard, der minder mere
om en usikker tilknytning, hvor enten undvigelses- eller @ngstelig tilknytningsad-
feerd aktiveres. Men hos hvem udvikles 1 hgjere grad undvigelsesdimensionen og hos
hvem udvikles 1 hgjere grad @ngstelsesdimensionen? Og hvilken betydning har det

for evnen til at cope med tabene?
Hyperaktivering og deaktivering af tilknytningssystemet

Gennem tilknytningssystemet sgger vi nerhed og tryghed ved tilknytningsfiguren,
nar der perciperes en trussel mod sikkerheden, og gennem livet har vi opnaet genta-
gende succes (nogle mere end andre) i at opnd naerhed med tilknytningsfiguren og
dermed ogsa sikkerhed (Mikulincer & Shaver, 2007). Nér tilknytningsfiguren er util-
regnelig, utilgengelig eller ikke-responderende, udvikles sekundare tilknytningsstra-
tegier, ndr der ved de primare strategier ikke opnas et succesfuldt udfald (det er en
udvikling af disse sekundere strategier, der i barndommen kan fore til enten en und-
vigende, @ngstelig eller frygtsom tilknytning) (Mikulincer & Shaver, 2007). Tilknyt-
ningsfigurens utilgengelighed resulterer i tilknytningsusikkerheder forbundet med
psykologisk ubehag fra truslerne, som trigger et vaeld af mentale og adfeerdsmessige
processer, som kan pavirke velvere, personlig tilpasning og stabilitet. Denne smerte-
fulde reekke af events tvinger personen til at adaptere disse sekundare strategier, som
er enten en hyperaktivering (relateret til @engstelig tilknytning) eller deaktivering
(relateret til undvigende tilknytning) af tilknytningssystemet (Mikulincer & Shaver,
2007, p 39).

Ifolge Mikulincer og Shaver (2007), der har udviklet modellen A model of attach-
ment-system activation and functioning in adulthood’, er der tre trin i aktiveringen af
tilknytningssystemet hos voksne (p. 31). Det forste trin er der, hvor selve truslen per-
ciperes. Det andet trin indeberer en vurdering af tilknytningsfigurens tilgengelighed,
og det sidste trin er en vurdering af, hvorvidt primarstrategier kan anvendes til at
handtere usikkerheder i tilknytningen. Det er her, der “vaelges” (valg, fordi der er
flere muligheder, men processen er 1 hgj grad ubevidst og influeret af tidligere livs-

begivenheder) enten hyperaktiveringsstrategier eller deaktiveringsstrategier.
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Det kan 1 hgj grad antages, at parerende, der dagligt perciperer trusler, grundet de
kritiske aspekter ved forlebet, ikke opnar succes ved primarstrategier, hvorfor se-
kundare strategier “velges”, for at genetablere en form for sikkerhed. Hyperaktive-
ring er karakteriseret ved intense forseg pa at opna opmarksomhed fra tilknytnings-
figuren (kognitivt og adferdsmaessigt at opnd narhed), hvor malet er at maximere
responsen fra den utilregnelige tilknytningsfigur (Miklincer & Shaver, 2007). Deak-
tivering af tilknytningssystemet er selvstendighed og selv-ath®ngighed, som en er-
statning for den utilregnelige og utilgengelige tilknytningsfigur (Mikulincer & Sha-
ver, 2007). Deaktivering er karakteriseret ved tendenser til at undga en segen efter
nerhed (undertrykkelse af de mange trusler, holde afstand, bestemt pa at handtere
stress alene) (Stoebe, Schut, Boerner, 2010, p. 262). Disse strategier bliver sdledes
copingstrategier, der sgger at reducere folelsen af usikkerheder i tilknytningen. Nar
parerende oplever et usikkert tilknytningsband, benyttes siledes disse affektregule-
ringsstrategier, som kan vare gavnlige, men som ved en overaktivering kan resultere
1 maladaptiv coping. Strategierne kan vere gavnlige for sorgprocessen, fordi de kan
bidrage til en reorganisering af tilknytningssikkerheden (Stroebe et al., 2010, p 262),
men opstar der ikke en naturlig oscillation mellem disse og athanges der 1 for hgj
grad af enten et forseg pd at fastholde béndet (hyperaktivering) eller frigere sig fra

tilknytningsbandet (deaktivering), ma det resultere 1 en fastfrysning i1 sorgprocessen.

Man kan diskutere, hvorvidt det, der komplicerer sorgprocessen hos parerende i den
forbindelse er, at disse affektreguleringsstrategier slar fejl i at reorganisere tilknyt-
ningen. Her vender vi igen tilbage til begrebet ambiguous loss og den ambivalente
tilstand (Se; 2. tab af personen som var); at netop dette ambiguous loss spiller en

central rolle for en overaktivering af affektreguleringsstrategier.

Ifolge Boss (1999) onsker mennesket grundleggende absolutheder, da vi ikke kan
forene os med ambivalens. Ambivalens kan vere enormt belastende og anstrengende
for psyken. Det er vores forstaelse, at dette enorme pres pa bade psyke og krop, re-
sulterer 1 en form for automatisk selektion af, hvilke stressorer, der copes med 1 sorg-
processen — muligvis afthangig af, hvilke stressorer, der udger den sterste trussel - og
hvilke sekundare strategier, der aktiveres for opné en folelse af sikkerhed og balance
1 det indre liv (hvilket mé siges at std 1 kontrast til en indre sindstilstand praeget af

ambivalente folelser og tanker). ”Valget” af strategier er athengigt af subjektive
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vurderinger af en forventelig succes eller fejlslagenhed 1 forbindelse med primarstra-
tegier. En fenomenologisk analyse af oplevelsen af tilknytningsfigurens utilgenge-
lighed (Mikulincer, Shaver, & Pereg, 2003 if. Mikulincer & Shaver, 2007) viste to
forskellige typer af psykisk ubehag: (1) Ubehag som folge af at fejle 1 at opna naerhed
med tilknytningsfiguren, (2) en folelse af hjelpeloshed, som felge af en vurdering af
sig selv, som alene og sarbar. Hver af disse folelser pre-disponerer en person til at
adaptere en bestemt copingstrategi (Mikulincer & Shaver, 2007, p. 39). Ved oplevel-
se (1) opnas ikke et positivt resultat, og at sege narhed kan vere praeget af folelser af
at blive “straffet” med uopmaerksomhed og afvisning — i1 sadanne tilfeelde vil perso-
nen vare mere tilbgjelig til at vaelge deaktiverende copingstrategier. Den anden op-
levelse (2) forer til en folelse af en utilstreekkelighed 1 at handtere trusler selv — 1 sa-
danne tilfelde vil personen vere mere tilbgjelig til at arbejde hardere mod at opna
opmarksomhed og beskyttelse af tilknytningsfiguren gennem hyperaktiveringsstra-

tegier (Mikulincer & Shaver, 2007, p. 39).
Hyperaktivering

Nér den ramte ikke perciperes som tilgengelig (psykologisk) kan strategier af hyper-
aktivering aktiveres, for at sege at genoprette sikkerhed og stabilitet i en ellers usik-
ker og ambivalent tilknytning. Det vil sige en oget streben efter tryghed, sikkerhed
og nzrhed hos den ramte. Som neavnt 1 temaet Relationsforandringer, er der blandt
egtefeller en serlig betoning af den manglende intimitet, som en vasentlig faktor i
sorgen. Dette kan netop skyldes, at den narhedssegende-strategi ikke bliver respon-
deret pd med den omsorg og tryghed, der forventes (maske ubevidst, 1 og med, at der
er tale om et ambiguous loss), hvorfor sorgen ved netop dette kommer steerkt til ud-
tryk. Ligeledes er tabet af kommunikation (se; Relationsforandringer) en betydnings-
fuld faktor for sorgen hos de parerende. Muligheden for at opnd sikkerhed og tryg-
hed 1 relationen gennem forstdelse via kommunikation, udfordres af den ramtes
gradvise forverring. Der opnés saledes ikke et succesfuldt udfald med denne strategi.
Det ambivalente tab, der ligger 1 den ramtes psykologiske, men ikke fysiske, util-
gaengelighed, kan medfere et vedvarende forseg pd at opna denne kontakt, hvorfor
der vil opsté en kontinuerlig aktivering af denne strategi, som kan hindre en reorga-
nisering af mentale reprasentationer. Large & Slinger (2015) og Lindauer & Harvath

(2014) beskriver, hvordan dét, at selvom den ramte ikke er den samme, er vedkom-
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mende stadig 1 live, og det er stadig den samme person den parerende ser for sig,
hvorfor pirerende vedblivende streber efter at forblive forbundet med den ramte.
Mange pérerende beskriver, at dét, at den ramte kommer pa plejehjem kan vere sar-
lig sveert, fordi det er et endeligt tab af de to parters “companionship”. Selvom den
ramte kan @ndre personlighed og adferd, og dermed ikke respondere pd behov fra
den péarerende, er der alligevel en fornemmelse af samherighed. Et brud pa denne
samhorighed (ved plejehjem) kan vaere ekstra belastende, fordi det udfordrer den
samhorighedsfelelse, der opleves 1 relationen, der séledes stadig er forbundet af en
form for tilknytningsbdnd. Perceptionen af et stadig etableret tilknytningsbdnd, som
et resultat af den fysiske tilstedeverelse, kan saledes fore til en aktivering af hyper-
aktiveringsstrategier, for at opné en form for en sikker base og tryghed i1 forbindelse

med de mange stressorer.

Ifolge Boss (1999) kraver coping med ambiguous loss en redefinering af forholdet
til den ramte. Den kontinuerlige aktivering af netop hyperaktiveringsstrategier med et
ofte negativt outcome, kan forarsage et uddifferentieret tankeset, som ikke formar at
redefinere forholdet. Hyperaktivering relateres til mere @ngstelig tilknytning. Disse
strategier, selvom de egentlig skulle reducere ubehag, kan 1 stedet ege hyppigheden
og intensiteten af destruktive emotioner og trusselsrelaterede tanker (Mikulincer &
Shaver, 2007, p. 41). Ved en ’overfortolkning’ af truslerne, opstar selvskabte kilder
til ubehag, der smelter sammen med den egentlige trusselsstimuli, hvorfor personen
far svert ved at adskille én negativ tanke fra en anden, og dermed nemmere bliver
overveldet af negative tanker og folelser. Som resultat skaber disse hyperaktive-
ringsstrategier et uddifferentieret tankesaet, hvor ”den ene tanke tager den anden”,
hvorfor det svaekker evnen til at regulere negative emotioner (ibid.). Der kan siledes

veere tale om ruminativ coping.

Rumination defineres som involvering af tanker og adfaerd, som fastholder personens
fokus pé personens negative emotioner og mulige arsager hertil, samt konsekvenser
af disse emotioner (Nolen-Hoeksema, 1991 if. Nolen-Hoeksema, 2001, p. 546). Per-
soner som beskaftiger sig med ruminativ coping af sorg tenker vedvarende og gen-
tagende gange péd det ubehag, de foler (”jeg er si trist”, ”’jeg er sd umotiveret”) og pa
omstendighederne omkring folelserne ("kommer jeg nogensinde til at fa det bedre?).

Sergende personer, der oplever rumination, husker 1 hgjere grad pad negative minder
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med den afdede, fx de gange, de indgik i1 skaenderier eller de gange, hvor man ikke
var hjelpsom overfor den afdede. Dette negativ tankemenster farver sdledes ogsa
fortolkningen af kommende handelser, fx en tro pa, at man ikke kan klare livet som
ene, hvorfor der ogsa vil vare en tendens til at tage uhensigtsmessige beslutninger,
som igen vil forege det emotionelle ubehag. Rumination kan sdledes forlenge det
emotionelle ubehag ved at fokusere pd negative minder fra fortiden, negative for-
tolkninger af nutiden og negative forudsigelser af fremtiden. Konsekvensen heraf kan
vare depression og negative emotioner og symptomer i forbindelse med det oplevede

tab (Nolen-Hoeksema, 2001, p. 552).

Hyperaktiveringen af tilknytningssystemet kan séledes aktivere ruminativ coping.
Rumination opstér ofte hos folk, der 1 lav grad feler mestring over eget liv (Nolen-
Hoeksema & Larsen, 1999 if. Nolen-Hoeksema, 2001, p. 546). Hvor der er tale om
kroniske situationer, hvor der ikke er mere at gore, oplever mange en folelse af ikke
at kunne genvinde kontrol, hvilket isar er tilfeeldet hos mange af de parerende. Der-
for bliver tankerne 1 hojere grad praeget af en granskning af, hvorfor livet ikke gar
som forventet og ensket, og hvorfor der opleves frustration og ubehag — en gransk-
ning, der kan manifestere sig gennem rumination (Nolen-Hoeksema, 2001, p. 553).
Mange parerende oplever manglende kontrol, hableshed eller, at der ikke er noget at
gore. Personer med ruminativ coping ser ruminationen, som et verktej til at forst
sin situation og bearbejde de negative emotioner. Men effekten af rumination er det
modsatte og kan fere til depression og vedvarende psykisk ubehag. Parerende, der
hyperaktiverer tilknytningssystemet, vil opleve en fastldshed i1 det tabsorienterede
spor, hvor en handtering af de sorgrelaterede stressorer vil have tilbgjelighed til at
indgd 1 en ruminativ copingstrategi, der kan virke som et forseg pd at affinde sig med
situationen, men kan 1 stedet fore til psykologisk ubehag og depression. Ruminatio-
nens virkning er, at det fungerer som en konstant indre stimulator af trusselssystemet
(Fisher & Wells, 2009; Wells, 2000, if. Gilbert, 2010, p. 101) (for en uddybning af
trusselsystemet, se; En neurovidenskabelig forstaelse). Adaptiv coping vil her ikke
ske gennem en fastholdelse af bdndet, men her kan det skabe storre ro og “varen 1
det” at forsege at frigere sig. Her vil det for den parerende vere adaptivt at sage mod
at lesne bandet med den ramte, for at reorganisere og genopbygge et selvstendigt liv

uden den ramte (jf. model af Stroebe, Schut & Boerner, 2010), og for at skabe en

101



dynamisk proces, hvor der er plads til omstrukturering og kognitiv og felelsesmaessig

integration af tabet.
Deaktivering

Der kan dog ogsé foreckomme deaktiveringsstrategier. Som det fremgik af syntesen,
rapporterer nogle parerende, at de ikke oplever sorg. Dette kan vare udtryk for en
deaktiveringsstrategi, hvor felelserne omkring bandet med den ramte undertrykkes.
Ifolge Mikulincer & Shaver (2007) opstar deaktivering af tilknytningssystemet i ho-
jere grad, hvis der opleves ubehag som folge af at fejle 1 at opna narhed med tilknyt-
ningsfiguren. Athengig af individualitet og tidligere oplevelser i livet, kan dét at
fejle ved primare strategier (soge nerhed) udlese folelser af svigt og at blive straffet,
hvorfor man vil vere tilbgjelig til at deaktivere tilknytningssystemet (ibid). Det kan
blive en strategi at forsege at losne bandet, ”at komme videre med livet” eller “’klare
sig selv” 1 forseget pa at genoprette stabilitet. Affektreguleringen bestér sdledes bade
1 adferdsmaessige og kognitive strategier, der seger mod en frigerelse af tilknyt-
ningsfiguren og tilknytningsbidndet — en frigerelse, der ikke er fuldkommen mulig,
eftersom den ramte stadig er 1 live, hvorfor det vedvarende forseg pé frigerelse ikke
vil bringe psykologisk ro, men vil kunne resultere 1 en vedvarende deaktiveringsstra-
tegi, der forhindrer oscillation. Deaktivering af tilknytningssystemet kan betyde en
ignorering eller benegtelse af behov, samt undgaelse af en negativ emotionel til-
stand, som kunne aktivere tilknytningssystemet. Derfor ekskluderes tanker og folel-
ser, som indebarer sarbarhed, nod eller athaengighed, hvilket betyder, at der ignore-
res vigtig information om psykologiske og fysiske trusler. Ved et tab af en tilknyt-
ningsfigur vil deaktiverings-copingstrategier medfere, at personen undviger alle fo-
lelser relateret til tabet og undgéar det normale mentale arbejde, der skal til for at re-
organisere livet uden tilknytningsfiguren (Mikulincer & Shaver, 2007, p. 73). Ifolge
Bowlby (1980) undgés smertefulde tanker og folelser om tabet 1 en sddan grad, at de
bliver undertrykket mentalt, selvom de fortsat pavirker personens folelser og adfaerd,

uden at personen opdager det.

Flere studier viser, at parerende giver udtryk for, at de ikke er i sorg (Sanders & Cor-
ley, 2003, p. 43; Sanders et al., 2003, p. 12; Shuter et al., 2014, p. 383). En arsag

hertil kan vare netop denne deaktivering — konstant afvisning i at opnd sikkerhed
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gor, at man ensker at undgé svere folelser. Det kan ogsa diskuteres, hvorvidt der 1 en
eller anden form kan vere tale om ”patvungen” deaktivering. Mange pérerende op-
lever disenfranchied grief (social isolation), hvor tabet ikke anerkendes og valideres
af omverdenen. Det er sdledes ikke ”lovligt” her at serge over den ramte, da den ram-
te stadig er 1 live. Her taler vi ikke om deaktivering af tilknytningssystemet i samme
forstand, som 1 ovenstdende diskussion, men det er vores forstaelse, at der, som folge
af dette feenomen, kan opstd copingsstrategier lignende deaktiveringsstrategier, hvor
smertefulde tanker og felelser om tabet undertrykkes mentalt, da tabet ikke bliver
abent anerkendt, socialt accepteret eller offentligt begraedt. Det betyder, at en person
kan opleve et tab, men at andre ikke nedvendigvis anerkender, at tabet kan eller ber
serges over. Denne manglende anerkendelse bliver internaliseret, saledes, at den pa-
rerende, der oplever tab, anser sin sorg som varende upassende, hvormed sorgen
undertrykkes eller omdannes til folelser af skyld eller skam (Doka, 2009). Smerte-
fulde tanker og felelser, der undertrykkes, pavirker fortsat personens folelser, krop

og adfaerd, uden at personen nadvendigvis opdager det (Bowlby, 1979).

Der kan saledes vere flere arsager til, at smertefulde folelser i1 forbindelse med brud-
det pa tilknytningsbandet undgés og undertrykkes. Dette kan fore til, at den pareren-
de ikke konfronterer og bearbejder de mange tab, hvorfor der vil ske en fastlasthed i
det restorationsorienterede spor. Den dynamiske proces, der skal til, for at tabene
integreres 1 det videregaende liv, opstér derfor ikke, hvorfor det psykologiske ube-
hag, bevidst eller ubevidst, pavirker den parerendes liv og livskvalitet 1 lobet af det
lange sygdomsforleb. Integration af tabet (coping med tabet) kreever en kognitiv pro-
ces, hvor der trekkes pa mentale reprasentationer af den ramte, for at redefinere re-
lationen (Boerner & Heckhauen, 2003). De sekundeare strategier udleser vedvarende
psykologisk ubehag, som pa baggrund af usikkerheder i tilknytningen, péavirker de
mentale repreesentationer af bade relation og selv. Den kognitive transformationspro-
ces, der involverer bade “disengagement” og “connection” af den ramte, for at cope
med separationsangsten/sorgen, er saledes udfordret af en tendens til en aktivering af
sekundere strategier, der fastholder den parerende i en tilstand af vedvarende psyko-
logisk ubehag. Den pérerendes tanker og adfaerd forandres siledes ikke i en sddan
grad, at det kan rumme de mange stressorer forbundet med tab og sorg, hvorfor der

kan vere tale om en kompliceret sorgreaktion.
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Tilknytning efter doden

En ting er, hvordan @ndringer i tilknytningsbandet kan forirsage ubehag, mens den
ramte stadig er 1 live. En anden ting er, hvordan man coper med sorgen efter deden.
Den nyere litteratur betoner vigtigheden af at fastholde bandet med den afdede efter
deden (Klass, Silverman & Nickman 1996). Men hvem er det man skal mindes, nar
den ramte er vek? Hvor man ved andre dedsfald kan mindes den person, man har
kendt og treekke pd positive mentale repraesentationer om vedkommende i1 coping
med sorg, bliver ideen om tilknytningsbandet efter deden her pludselig mere kom-
plekst. Hvis det at fastholde bandet efter deden kan vere en vigtig faktor 1 adaptiv
coping, opstar her igen faktorer, som gor sorgprocessen kompliceret. Er bandet kom-
pliceret? Eller kan der sigar vare tale om, at der er konstrueret fo tilknytningsband
med den samme person? Tilknytning for den psykologiske ded og tilknytning efter
den psykologiske ded — og hvilket tilknytningsband skal man 1 sd fald fastholde i
adaptiv coping? Hvem skal man mindes? Man kan argumentere for, at den lettelse,
der ofte opleves ved deden (selvom der ogsd her kan opstd negative kognitioner og
emotioner) ikke ’bare” er et resultat af en lettet arbejdsbyrde, men at lettelsen opstar
ved en form for afslutning for den ambivalente tilstand, der har varet styrende for
den parerendes indre liv forlgbet igennem. Lettelsen forstds som en afslutning pa
selve forlebet, og man kan forestille sig, at den relation, der er opstaet i sygdomsfor-
lobet pd baggrund af en mere usikker tilknytning, erstattes af det tilknytningsband,
der var for sygdommen. Det ambivalente tab er blevet et definitivt tab, hvor mod-
stridende folelser ikke lengere preger forholdet til den ramte. Her kan det psykolo-
giske ubehag i hgjere grad tilskrives interpersonelle faktorer, som skam og skyld
over reaktioner, tanker og adferd under selve forlebet, som har varet sterkt preget

af udmattelse, ambivalens, meningslgshed, hablgs mm.

Det skal naturligvis diskuteres, 1 hvor hgj grad der er tale om ubevidsthed og be-
vidsthed 1 forbindelse med tilknytningssystemet. Man kan naturligvis tenke tanken:
“hvorfor kan der af den parerende opleves svigt 1 tilknytningen, nar personen ma
vare bevidst om, at den ramte “ikke kan gere for det” grundet sin sygdom? Gilbert
(2010) fandt 1 sin praktisering af kognitiv adferdsterapi, at hvis personens affektre-
gulering ikke fungerede optimalt, kunne kognitive inputs ikke alene hjelpe pd an-

dringerne 1 det folelsesmassige liv (p. 99). Den parerende kan saledes godt sige til

104



sig selv, at den ramte ikke er 1 stand til at opfylde de relationsmassige behov, men et
sadant kognitivt input @ndrer ikke nedvendigvis folelsen omkring fx svigt eller af-
visning, hvorfor affektreguleringsstrategierne vedblivende vil tjene det formal at

genetablere sikkerhed og tryghed i det folelsesmassige indre.

Det skal slutteligt understreges, at ovenstdende diskussion kan virke som en over-
simplificering af a&ndringer 1 tilknytning og affektreguleringsstrategier. Vi vedkender
at dele af diskussion er simplificeret, men argumenterer for, at det er en relevant dis-
kussion, der kan kaste lys over forstdelsen af, hvorfor parerende oplever en kompli-
ceret sorgproces, samt hvilke adferdsmassige og kognitive strategier, der skal brin-

ges opmarksomhed mod i interventionssammenhang.

Brud pa narrativ kontinuitet

Den vedvarende ambivalens og usikkerhed i1 den parerendes liv kan anskues som
varende et brud pa den narrative kontinuitet. Fundamentale opfattelser af, hvem du
er, hvem vi er sammen, og hvem jeg er, rystes 1 en sadan grad, at essentielle og fun-
damentale holdepunkter brister, hvorfor vi taler om ‘et brudt liv’.

Adaptiv coping med et ambiguous loss indeberer en redefinering af selv og relatio-
nen (Boss, 1999). En vigtig del af redefineringen af relation og selv, samt konstrukti-
onen af ’det nye liv’ er, at den parerende skal forholde sig til de nye roller, der opstar
som folge af den ramtes diagnose. Derudover skal den pérerende igennem sygdoms-
forlabet begynde at udvikle en ny identitet, der indfanger livet med en demensramt,
hvilket ogsa indeberer en redefinering af forholdet til den ramte. Det er vores anta-
gelse, at der 1 den forbindelse kan opstd vanskeligheder pga. et brud pa den narrative
kontinuitet. Vanskeligheder, som kan fere til en fastlashed 1 en ambivalent tilstand,
hvorfor sorgen ikke bearbejdes gennem dynamisk oscillation. For at belyse dette
narmere tager vi 1 felgende udgangspunkt 1 Dan McAdams (2013) teori om narrativ
identitet. Vi vil forst kort redegere for centrale aspekter 1 teorien, hvorefter teorien
anvendes til en diskussion af, hvorfor de identificerede temaer, set fra et narrativt

perspektiv, kan fore til en kompliceret sorgreaktion.
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De tre udviklingslag 1 personligheden

Indenfor psykologien taler man om det narrative skift (eng. Narrative turn) (Hiles &
Cermak, 2010, p. 3; Vassilieva, 2016, p. 3). Med det menes, at en lang raekke teoreti-
kere begyndte at interessere sig for de historier, vi mennesker forteller (Vassilieva,
2016). Narrativer spiller en central rolle 1 nasten al menneskelig aktivitet og hjelper
med at skabe mening (Hiles & Cermak, 2010, p. 4). Narrativer er ikke blot fortzellin-
ger om oplevelser, men s&tter ogsa rammerne for menneskelig adfaerd (ibid.). Mange
teoretikere mener yderligere, at narrativer spiller en primar rolle i konstruktionen og
vedligeholdelsen af selv-identitet (ibid.). Det er netop her McAdams teori herer til.
McAdams beskriver, at en persons helhed kan opgeres i tre lag, som udvikles pa for-
skellige tidspunkter 1 individets liv. Individet begynder sit liv, som en social akter.
Senere 1 barndommen udvikler individet sig ogsé til en agent, og som teenager tilfo-
jes det sidste lag; individet er nu ogsa selv-forfatter (McAdams, 2013, p. 273;
McAdams & Olson, 2010, p. 530).

Altsa er det forste lag; personen som akter. Det er her personlighedstraekkene herer
under og disse defineres, som brede og indre karakteristikker af psykologisk indivi-
dualitet, som er det, der forklarer konsistens 1 adferd, tanker og felelser pa tvaers af
forskellige situationer og tidspunkter (McAdams & Olson, 2010, p. 519). Disse per-
sonlighedstrek er den mest grundleeggende og generelle made at beskrive individers
forskelligheder pa, og som eksempel kan naevnes The Big Five (McAdams & Olson,
2010, p. 519). Under akterlaget herer ogsa (inspireret af Goffman) de sociale roller,
man patager sig og en bevidsthed om, at til bestemte sociale roller herer bestemte
sociale performances f.eks. at til rollen datter/son forventes en anden performance
end til rollen ven (McAdams, 2013, p. 276).

Det naste lag, der udvikles, er individet som agent. Her bruges begrebet characteri-
stic adaptations til at beskrive det centrale ved individet som agent. Characteristic
adaptations er de motiver, mal, planer, ambitioner, strategier, verdier, dyder, skema-
er og en rekke andre aspekter, som hovedsageligvis omhandler den intentionelle og
malorienterede del af et individs liv. Det vil sige, at nar dette lag udvikles, gir indi-
videt fra bare at agere pa en nogenlunde konsistent méde pa tvars af flere situationer
og tidspunkter, til at agere som en agent, der treffer valg og leegger planer for livet

(McAdams & Olson, 2010, p. 524).
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Dernast udvikles det sidste lag i personligheden; individet som selv-forfatter. Det er
her den narrative identitet udvikles ved at integrere den rekonstruerede fortid, ople-
vede nutid og forestillede fremtid (McAdams, 2013, p. 279). Begrebet narrativ iden-
titet defineres som en indre og udviklende livshistorie, som individet danner i de sene
teenagear for at skabe en mening og et formél med livet (McAdams & Olson, 2010,
p. 527). For at konstruere den narrative identitet skal individet se hele sit liv foran
sig, som en historie, der skildrer en meningsfuld sekvens af livsbegivenheder. Dette
for at kunne forklare, hvordan individet har udviklet sig til at veere den, vedkommen-
de er nu og muligvis vil udvikle sig til at blive 1 fremtiden (McAdams & Olson,
2010, p. 528). Da der sker @ndringer og udviklinger igennem hele individets liv, og
individets livshistorie derved andrer sig, antages det ogsa, at individets narrative
identitet undergér forandringer, for at integrere de nye livsbegivenheder, og derved
udvikler den narrative identitet sig gennem hele livet (McAdams & Olson, 2010, p.
528). Derudover er det vigtigt at pointere, at disse tre lag skal forstds som tre dele,
der til sammen udger ’det hele menneske’, og derved kan individet ikke skifte mel-
lem de tre lag eller aktivere eller deaktivere nogle af lagene, og lagene skal derfor
forstéds, som en iboende del af individet pa alle tidspunkter, efter de forskellige lag er
udviklet (McAdams, 2013, p. 274). McAdams pointerer ogsa, at den livshistorie og
narrative identitet individet konstruerer altid konstrueres 1 samspil med den kulturelle
kontekst og de naere sociale relationer, sésom venner og familie (McAdams, 2001, p.
114; McAdams, 2013, p. 287).

Et andet vigtigt aspekt at overveje 1 forhold til individet, som selv-forfatter, er konti-
nuitet 1 ens narrative identitet. For at belyse dette inddrager McAdams to begreber,
navnlig feenomenologisk kontinuitet og narrativ kontinuitet. Fenomenologisk konti-
nuitet er en grundleeggende minut-for-minut felelse af, at individet vedblivende har
folelser, tanker og bevidsthed og dermed er den samme (Addis & Tippett, 2008 if.
McAdams, 2013, p. 284). Narrativ kontinuitet referer til det konstruerede selv, som
en karakter 1 de mange forskellige scener, der udger en historie pa baggrund af bade
fortid og fremtid (Addis & Tippett, 2008 if. McAdams, 2013, p. 284). Kontinuiteten
ses her ved, at individet konstruerer sin livshistorie, der i1 narrativ form forklarer,
hvordan selvet har forandret sig, og hvordan det er forblevet det samme over tid
(McAdams, 2013, p. 285). Der kan ofte opleves forstyrrelser 1 den narrative identitet.
Disse forstyrrelser opstar, nar individet er ude af stand til at danne et koharent og

konsistent narrativ (McAdams, 2013, p. 285). For at opleve disse to former for konti-
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nuitet er individet athengig af personlig-episodisk hukommelse og evnen til at for-
tolke specifikke livsepisoder og udlede betydningen af dem (McAdams, 2013, p.
285).

Ser man dermed pa de demensparerendes oplevelser og beretninger ift. tab og sorg i
et narrativt lys, synes det kritiske aspekt at kunne opdeles i tre dele. Den ramtes kog-
nitive forverring leder den pérerende til at sperge: hvem er du? Som leder videre til
spergsmalet: hvem er vi sammen? Og ultimativt forer til spergsmaélet: hvem er jeg?

Disse vil blive udfoldet yderligere 1 det folgende.

Hvem er du?

Pé grund af den ramtes kognitive forvarring, som resulterer 1 det psykologiske fra-
veer, vil den ramte sandsynligvis pé et tidspunkt opleve brud 1 bdde den faenomenolo-
giske og narrative kontinuitet, da disse atha@nger af personlig-episodisk hukommelse
og evnen til at fortolke. Derudover forsvinder de to everste lag, der udger ’det hele
menneske’, og til sidst er den demensramte kun en social akter (McAdams & Olson,
2010, p. 536), og selv dette lag kan ogsa antages langsomt at forsvinde. Den parg-
rende kan derved ikke genkende den ramte mere og ambiguous loss er indtruffet.
Altsd er det bade den ramtes characteristic adaptions, der langsomt forsvinder sdsom
mal, planer, verdier og dyder, samt den ramtes evne til at konstruere sin livshistorie
og dermed sin narrative identitet. Det vil sige, at den pérerendes livshistorie, med
den ramte som en central og veldefineret karakter, pludselig ikke henger sammen
med den person, den parerende ser foran sig nu. Derved opstar ogsé et brud pa den
narrative kontinuitet hos den parerende, som maske kan vare svaer at genoprette, da
den ramte stadig er 1 live og pa nogle tidspunkter virker som sit gamle selv. Derved
befinder den parerende sig i en slags psykologisk limbo, som kan vare svar at slippe
ud af. Derudover kommer der 1 de fleste parerendes tilfeelde ogsa et tidspunkt, hvor
den ramte ikke leengere kan genkende den parerende, og som det fremgér af vores
syntese, var det klart noget de parerende ansa som et stort tab. Men hvorfor reagerer
de pérerende sé sterkt pa dette tab? En forklaring kan vere, at de parerende ved det-
te tab udsattes for en sterk folelse af manglende narrativ kontinuitet, fordi ens livs-
historier og narrative identitet dannes 1 feellesskab med den sociale verden, herunder

venner og familie. S& hvis en vigtig karakter 1 den parerendes livshistorie pludselig
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ikke kan genkende den parerende, mé det have en effekt pa den parerendes livshisto-
rie og narrative identitet. Dette fordi den ramtes manglende genkendelse ger, at den
parerende ikke kan konstruere sin narrative identitet 1 feellesskab med den ramte, i
hvert fald ikke en narrativ identitet, som hanger sammen med den narrative identitet

og livshistorie, de indtil da har konstrueret i1 feellesskab. Dette forer til spergsmaélet:

Hvem er vi?

Mange af de nevnte tab 1 relationen til den ramte, sdisom manglende kommunikation
eller manglende falles aktiviteter, forer til, at den parerende pa mange mader skal
redefinere forholdet til den ramte. Det vil sige, at den pérerende skal besvare
spergsmal som: hvem er vi sammen, hvis ikke vi kan kommunikere og dele fzlles
oplevelser sammen mere? Storstedelen af de parerende giver udtryk for, at den ramte
er en fremmed person, de drager omsorg for. Dette mé ses som et forseg pé at genop-
rette den narrative kontinuitet og rekonstruere en sammenhangende og meningsfuld
livshistorie. Ovennavnte spergsmal bliver endnu mere presserende for agtefaellerne,
nar den ramte flytter pa plejehjem, fordi der kulturelt er en raekke forestillinger om,
hvad det vil sige at vere gift, f.eks. at man bor sammen, ndr man er gift. Derved bli-
ver egtefellerne ogsd udfordret, som social akter ift. ikke at kunne levere den ’per-
formance’, der herer til den sociale rolle ’agtefelle’. Lazarus & Folkman (1984)
mener, at psykologisk stress opstar 1 samspillet mellem individet og dets omgivelser,
nar individet vurderer at en ydre begivenhed overstiger vedkommendes ressourcer og
truer vedkommendes velvare (p. 19). Dermed kan man argumentere for, at de agte-
feller, der ikke kan leverer ’en god performance’ i rollen som @gtefelle oplever
psykologisk stress, da den ramtes flytning pé plejehjem og samfundets normer, som
ydre begivenheder, vurderes af agtefellerne at overstige deres ressourcer og true
deres velvaere. Dog kan man ogsa argumentere for, at der 1 kulturen ligger en forsta-
else for, at der kan vaere en rekke faktorer, der kan have betydning for, at man 1 den
&ldre alder ikke l&ngere bor sammen med sin @gtefelle, sdsom sygdom eller almin-
delig alderdom.

Som vi allerede har veret inde pé i syntesen, patager den parerende sig en lang raek-
ke sociale roller igennem sygdomsforlebet, séisom demensparerende, omsorgsperson,
foreelder, datter/sen, saskende, forserger, ven mm. Til hver af disse roller ligger ogsa

en forventning om, hvad en god ’performance’ i denne rolle er — bade af den enkelte
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parerende, men ogsa kulturelt og samfundsmeessigt. Men hvad nu hvis den parerende
ikke ved, hvad ’en god performance’ til disse roller indebarer? Eller hvis den pére-
rende ikke foler, at vedkommende kan leve op til kravene for ’en god performance’?
Eller ikke foler, at vedkommende kan levere en god performance pa alle de sociale
roller? Det virker sandsynligt, at den pérerende til tider kan vere 1 tvivl om, hvad
’den gode performance’ indeberer 1 forhold til rollerne, som demensparerende og
omsorgsperson, da den demensramtes sygdomsforlgb er s uforudsigeligt og indivi-
duelt. Endvidere kan det ogsd vare sardeles udfordrende for den parerende at per-
forme godt pa alle de sociale roller i deres liv, da antallet og kravene af deres roller
nemt kan komme til at overstige mangden af deres energi og overskud. Derved kan
de parerende fole sig rolleoverbelastet, og dette medferer stress og caregiver burden
jf. The grief-stress model (Noyes et al., 2010, p. 14), som yderligere kan gore det
sveert at performe lige godt pa alle disse roller, da de péarerendes energi og overskud
nu ogsa skal bruges péd at cope med stressen. Derved kan en ond cirkel nemt opsta,
hvor mange roller og store krav overstiger de paregrendes energiniveau, som forer til
stress, som yderligere mindsker de parerendes energiniveau og ger det svert at leve
op til performancekravene i de mange roller og s& fremdeles. Dermed kan dette be-
tegnes som overload jf. Stroebe & Schut (2016), da de parerende her oplever flere
stressorer, end hvad de kan cope med, hvilken kan forhindre de pérerende i at oscil-
lere mellem at vere tabs- og restorationsorienteret (pp.102-103).

En mangelfuld performance i en social rolle kan, udover at medfere stort ubehag hos
et individ (Becker, 1971, p. 99 if. McAdams, 2013, p. 275), ogsé vare arsag til de
parerendes skyldfelelse og magteslashed. Mange parerende i syntesen giver udtryk
for, at de ville enske, de kunne gore mere for den ramte eller at de foler skyldfelelse
over at lenges efter en afslutning. Dette kan tolkes som et udtryk for, at de parerende
foler, at de ikke leverer deres bedste performance 1 deres forskellige roller. Disse
tanker om, hvad de burde gore eller vaere, kan betegnes som en ruminativ copingstra-
tegi, der kan fore til psykologisk ubehag og depression (Nolen-Hoeksema, 1991).
Dermed kan folelserne af skyldfelelse og magtesleshed fore til overload jf. Stroebe
& Schut (2016), da det psykologiske ubehag, er endnu en stressor, der skal copes
med, oveni en lang raekke af andre stressorer, hvorfor en manglende oscillation mel-
lem de to spor kan opsta.

Den mangelfulde performance i de sociale roller kan ogsé forklare, hvorfor nogle

parerende traekker sig fra disse sociale roller, f.eks. rollen som ven, da den parerende
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dermed ikke behever at leve op til kravene for en god performance pa disse roller,
hvilket muligvis kan lette stressniveauet. Lazarus & Folkman (1984) definerer co-
ping, som konstant skiftende kognitive og adferdsmassige bestrebelser pa at hand-
tere indre og ydre krav, som vurderes at drane eller overstige ens ressourcer (p. 141).
Dermed kan den parerendes tilbagetraekning fra diverse roller, anskues som et forsog
pa coping, da den parerendes afgivelse af en rolle er en adfeerdsmaessig bestrabelse
pa at handtere indre og ydre krav i forbindelse med den péarerendes andre roller. Det-
te kan forklare, hvorfor nogle péarerende 1 hgj grad oplever social isolation.
Derudover kan mange af de roller, de parerende patager sig, ogsé have en vis mod-
stridende karakter, f.eks. at vaere ®gtefeelle samtidig med at vere ’sygeplejerske’ for
den ramte, eller at vaere *forelder’ for den ramte samtidig med, at man er barn af den
ramte. Disse modstridende roller kan vaere problematiske, fordi de kan satte den
parerende 1 en tilstand af kognitiv dissonans, da de oplever to modstridende kogniti-
oner, der medferer psykologisk ubehag, som den parerende vil sage at reducere (Fe-
stinger, 1962, p. 3). Dette kan opnas ved enten at &ndre adferd eller at opsege ny
viden om det, der skaber kognitiv dissonans (Festinger, 1962, p. 6). En mdde hvorpa
det kan lykkes, er ved (som mange parerende navner) at tenke og opfere sig som
om, at den ramte er en fremmed, hvorved den parerende ikke leengere ser sig selv,
som @gtefelle af eller barn til den ramte, hvormed ubehaget dermed reduceres. Boss
(1999) og Rando (1986) vurderer dog begge, at en sddan form for distancering kan
vare uhensigtsmaessig 1 forhold til den videre sorgproces (Boss, 1999, p. 7; Rando,
1986, p. 17). Udover denne strategi er det svaert at se, hvilken form for @ndret adfaerd
eller ny viden, der skulle reducere de parerendes kognitive dissonans. Dermed er de
parerende udsat for psykologisk ubehag og stress gennem en lang periode, som
grundet overload jf. Stroebe & Schut (2016) kan forhindre coping med de sorgrelate-
rede stressorer.

Forandringer i den ramte, og den efterfolgende redefinering af forholdet til den ram-
te, gor, at den pédrerende er nedsaget til at rekonstruere sin livshistorie og narrative

identitet. Derfor melder spergsmaélet sig:

Hvem er jeg?

Den pérerende skal rekonstruere sin livshistorie, s& den inkluderer den nye livsbegi-

venhed; at ens kaere har faet konstateret demens. Dette er dog en sardeles skelsat-
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tende og kompleks livsbegivenhed, hvorfor man kan forstille sig, at den péarerende
kan have svart ved at integrere dette ind 1 sin livshistorie p4 en sammenhangende og
meningsfuld mide. Yderligere kan denne integration besvares af en bombardering af
tab undervejs 1 sygdomsforlgbet, som resulterer 1, at den parerende hele tiden skal
integrere de nye tab i sin livshistorie. Dette kan fjerne fokus fra coping med de sorg-
relaterede stressorer, fordi den parerende er optaget at rekonstruere dennes livshisto-
rie og genoprette og bevare den narrative kontinuitet.

Senere 1 sygdomsforlebet skal det psykologiske tab af den ramte ogsé integreres ind i
den parerendes livshistorie og narrative identitet. Da den pérerendes livshistorie og
narrative identitet skal vare koharent, konsistent og meningsfuldt, kan dette dog
vare en stor udfordring for den parerende, da ambiguous loss netop er kendetegnet
ved at vaere tvetydigt, ufuldstendigt og meningslest. Da en koharent, konsistent og
meningsfuld livshistorie anses, som en fundamental del af ’det hele menneske’, ma
det veere sardeles ubehageligt og angstprovokerende ikke at kunne konstruere en
livshistorie, der lever op til dette. Igen kan man antage, at den pérerende her oplever
kognitiv dissonans, fordi der er uoverensstemmelser mellem to kognitioner (Festin-
ger, 1962, p. 3): den ramte er pa den ene side 1 live og pd den anden side ikke, og det
er sveert at se, hvilken @ndret adfaerd eller ny viden, der skulle reducere ubehaget ved
kognitiv dissonans, hvorved dissonansen og det psykologiske ubehag bestdr. Da dette
psykologiske ubehag kan betragtes som en ekstra stressor, der skal copes med, ud-
over de sorgrelaterede stressorer, kan dette 1 hgj grad ses som overload jf. Stroebe &
Schut (2016). Dermed forhindrer den kognitive dissonans og det psykologiske ube-
hag, at der kan opsta oscillation mellem tabs- og restorationsorienteringen, da den
parerendes fokus forst og fremmest vil vare pa at cope med den ekstra stressor, som
er en forudsatning for, at der efterfolgende kan copes med de sorgrelaterede stresso-
rer (Stroebe & Schut, 2016).

Usikkerheden og uforudsigeligheden 1 den ramtes sygdomsforleb udfordrer endvide-
re 1 hgj grad den parerende som agent. Den parerende og den ramte har hgjst sand-
synligt haft planer for en falles fremtid. Disse planer er nu ikke leengere realistiske,
hvorfor den parerende skal legge nye planer for fremtiden, som ogsé er en essentiel
del af anticipatory grief (Rando, 1986, p. 31). Det udfordrende her kan skyldes to
ting. For det forste kan det svart at skulle forkaste de gamle planer, fordi det for nog-
le parerende kan foles som, at de opgiver hab og ’giver slip’ pa den ramte (Rando,

1986, p. 24). For det andet kan det vare svart at skulle laegge nye planer, nar der er
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sa stor usikkerhed og uforudsigelighed forbundet med sygdomsforlgbet. Det eneste
den parerende ved med sikkerhed er, at den ramte skal do, men som navnt tidligere
kan der g mange ar for deden indtreffer, og indtil da kan det vare sveert at legge
planer og sette mal, fordi den pédrerende er fanget i1 sin rolle som omsorgsperson.
Dette kommer f.eks. til udtryk, nar de parerende navner de ingen frihed har ift. bl.a.
sociale aktiviteter og arbejde. Hele livet bliver sat pa pause og det er dermed svert
for de pédrerende at opnd den forandring i tanker og adferd, der er essentiel for co-
ping (Lazarus & Folkman, 1984) og at vaere restorationsorienterede jf. tosporsmodel-
len. Endvidere er der ogsa parerende, ifelge vores syntese, der grundet deres alder og
helbredsmessige problemer, mener, at de ingen fremtid har og derved ikke er optaget
af at leegge planer eller sette méal. Dette kan vaere meget naturligt, da nogle pareren-
de er et sted i livet, hvor de har brugt mange af deres ’gode’ ar pd at drage omsorg
for den ramte.

Som sygdomsforlabet skrider frem og den demensramtes tilstand forvarres bliver det
1 hgjere grad presserende for den parerende at tage stilling til, hvem vedkommende
er uden den demensramte. Man kan sige, at nogle parerende i1 den sidste fase af den
ramtes sygdomsforleb i hgjere grad vil indtage roller som enkefrue/enkemand, eller
for de voksne barns vedkomne, en rolle som efterladt. Dette kan stride imod de kul-
turelle normer jf. disenfranchised grief, da den ramte stadig er 1 live, og den péreren-
de dermed ikke formelt set er enkefrue/enkemand eller efterladt. Derfor kan den pa-
rerende ogsd her opleve udfordringer 1 forhold til sociale roller og performance, fordi
der er en inkongruens mellem samfundets normer (méske sarligt ens sociale om-
gangskreds) og ens egen holdning. Denne inkongruens kan ferst blive forlest, nar
den ramte der, da den parerende endelig, 1 samfundets gjne, kan indtage rollen som
enkefrue/enkemand og efterladt. Dermed vil det forst her vare legitimt for den pare-
rende at vere restorationsorienteret ift. samfundets normer, hvilket kan begrense de
parerendes muligheder for at vare restorationsorienterede inden den ramtes ded.
Afslutning pé sygdomsforlebet markerer det tidspunkt, hvor den pérerende kan re-
konstruere sin livshistorie og narrative identitet endeligt. Den ramtes ded ma siges at
vare det sidste og ultimative tab, den parerende lider, og derved kan den pérerende
nu begynde det hdrde arbejde med at {4 integreret den ramtes ded ind i1 dennes livshi-
storie og narrative identitet. Derudover kan den parerende begynde at leegge planer
og satte mal og kan dermed ogsd begynde at gere sig forestillinger om, hvordan

vedkommendes fremtid skal se ud. Dette kan ogsa vere med til at forklare, hvorfor
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sa mange af de parerende lenges efter en afslutning og feler lettelse, nar afslutningen
endelig kommer. Dermed kan de parerende ogsé for alvor begynde at vere restorati-
onsorienterede jf. tosporsmodellen og fokusere pa, hvordan livet uden den ramte skal

se ud.

Det centrale er dermed, at den demenspérerende 1 hej grad bliver udfordret som soci-
al akter, agent og selv-forfatter. Den parerende skal forholde sig til nye, og til tider,
modstridende sociale roller. De modstridende sociale roller kan fere til kognitiv dis-
sonans hos den pérerende, og safremt den parerende ikke formar at reducere den
kognitive dissonans, vil den péarerende vaere 1 konstant psykologisk ubehag. Det ved-
varende psykologiske ubehag kan betragtes som en ’ekstra’ stressor, der kan fore til
overload og standse oscillisationen mellem det tabs- og restorationsorienterede spor,
der derved vil skabe en kompliceret sorgreaktion.

Den parerende skal ikke kun héndtere modstridende sociale roller, men skal ogsa
kunne leve op til kravene for en ’god performance’. Dette er dog langt fra altid mu-
ligt pga. af rolleoverbelastning, og den medfelgende folelse af stress og caregiver
burden, som kan skabe overload, hvor overload skal hdndteres, for der kan copes
med sorgrelaterede stressorer. Derfor kan en mangelfuld performance i de sociale
roller forhindrer oscillation mellem tabs- og restorationsorienteringen, der derfor kan
fore til en kompliceret sorgreaktion.

Derudover skal de parerende ogsa kassere fremtidsplanerne med den ramte og leegge
nye planer uden den ramte. Dette kan dog vere et langstrakt projekt, dels fordi det
kan vere svart at acceptere realiteten og dels fordi sygdomsforlebet er langt og ufor-
udsigeligt, og det dermed er svert at vide, hvornér ens fremtid ’begynder igen’, og
om man overhovedet har en fremtid.

Endvidere skal den pérerende ogsa rekonstruere sin livshistorie, sd alle de mange tab
er integreret pd en sammenhangende og meningsfuld made. Dette kan pga. ambi-
guous loss vaere en stor udfordring, hvorfor mange parerende vil opleve kognitiv
dissonans og brud pd den narrative kontinuitet. Begge dele vil skabe ubehag og
stress, som den parerende vil forsege at reducere. Reducering af kognitiv dissonans
kreever @ndret adfaerd eller ny viden, men ingen af delene virker som mulige losnin-
ger for den parerende pé grund af fastldsheden 1 en ambivalent og usikker livssituati-
on, hvorfor ubehaget og stressen bestar. Gendannelse af narrativ kontinuitet kraever

en rekonstrueret, sammenhangende og meningsfuld livshistorie. Dog kan dette for-
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hindres pga. de mange signifikante tab, som hele tiden skal integreres i livshistorien,
hvorved ubehaget og stressen bestar. Dermed kan ubehaget og stressen skabe overlo-
ad jf. Stroebe & Schut (2016), hvorved oscillisationen mellem det tabs- og restorati-

onsorienterede spor vil ophere og en kompliceret sorgreaktion vil opsta.

En kompliceret sorgreaktion?

Demensparerende oplever en raekke af signifikante tab under sygdomsforlgbet. Det
var vores indledningsvise antagelse, at der kun 1 lav grad bliver copet adaptivt med
hvert af de mange signifikante tab, hvorfor der er tale om en kompliceret sorgreakti-
on med vedvarende psykologisk ubehag. Derfor har vi belyst den psykiske og fysiske
belastning fra et sorgteoretisk perspektiv med bidrag fra det tilknytningsteoretiske og
narrative landskab.

Vi ensker at stille os kritiske over for valget af den begrebsmassige afdekning, samt
det sorgteoretiske afsaet. En kompliceret sorgreaktion opstir ved manglende fleksibi-
litet til at indga 1 en dynamisk proces mellem fordybelse/emotionel bearbejdning og
afledning fra sorgen/héndtering af det @ndrede liv, der sdledes medferer dysfunktio-
nel sorg karakteriseret af vedvarende psykologisk ubehag. At cope adapivt eller hen-
sigtsmeessigt kraever saledes psykisk og fysisk fleksibilitet. Mange af vores fund pe-
ger dog 1 retning af en psykologisk fastldsthed (hdbleshed, meningsleshed, ruminati-
on, undertrykkelse af folelser mm.), samt en fysisk fastlasthed (plejeopgaver, ingen
social aktivitet, ikke tid til sig selv mm.). Specialets fund indikerer séledes, at der i
hej grad kan vere tale om en kompliceret sorgreaktion, udlest af en lang raekke tab,
som ikke copes med pa fleksibel og dynamisk vis, grundet seregenhederne ved
blandt andet det psykologiske tab, relationsforandringerne og @&ndringer 1 det sociale
netvaerk, som belyst i ovenstdende.

Man kan dog kritisk stille spergsmélet om, hvorvidt der implicit 1 betegnelsen og
definitionen af kompliceret sorg (i formerne; complicated grief, prolonged grief mv.),
samt vores egen definition af en kompliceret sorgreaktion, ligger et behov for at set-
te et mearkat pd en psykisk tilstand, der kan virke undrende (vores undren opstod bl.a.
ved den hgje praevalens af depression og angst hos parerende) — et merkat, som kan
hjelpe psykologer, andre fagfolk og familier til at begrebsliggere en tilstand, som vi

herefter kan forsege at reducere og athjelpe. I den forbindelse kan man diskutere,
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om den arhundrede lange sorgforstaelse, som et sorgarbejde, egentlig stadig domine-
rer den vestlige verdens sorgforstédelse, 1 forhold til at arbejde sig igennem sorgen, for
at ’komme videre’? Har vi 1 den vestlige kultur en forstéelse af, at der skal sorges
“effektivt’? (yderligere diskussion af kulturforskelle forekommer nedenstadende). Og
kan dette vaere en fare ved at anskue det sorgteoretisk?

Ved at vi begrebsligger den psykiske belastning, som en kompliceret sorgreaktion,
ligger der da ogsa implicit en forestilling om, at der copes ’ineffektivt’? For den pa-
rerende kan det vare svart at cope med de mange sorgrelaterede stressorer, men
bliver en stor del af demenspérerende pludselig underlagt et merkat af en "komplice-
ret sorgreaktion’, fordi det lange og stressfulde forleb besverligger dét at cope med
sorgen? Ligger der en form for ’at fejle’ ved at kalde det en sorgkomplikation, for
”jeg burde ogsa komme videre fra mit savn og min sorg”? Og ligger der i denne be-
grebsliggorelse en implicit biklang af, at den parerende ikke “gor sit sorgarbejde godt
nok”?

Det understreges hermed, at ovenstdende forstaelse ikke ber tolkes ind 1 begrebslig-
gorelsen. Der opleves en lang rekke af signifikante tab, som ikke copes med fleksi-
belt og dynamisk grundet de svaere omstaendigheder, hvilket kan fore til vedvarende
psykologiske ubehag. Demensforlebets stressorer er sd ambivalente og psykologisk
udfordrende, at der tveertimod ikke forventes et ’effektivt’ udfald. Vi ensker blot at
understrege, at den komplicerede sorgreaktion kan forstds som en naturlig reaktion
pa udfordrende livsomstendigheder — en kompliceret reaktion pa en yderst kompli-
ceret situation. Diskursen, vi ensker at anlegge til den komplicerede sorgreaktion,
skal bare praeg af en forstielse af det emotionelle ubehags forankring 1 sorgrelatere-
de stressorer, samt en normalisering af, at det er en naturlig del af dét at vaere paro-
rende til en demensramt — en normalisering af, at mange andre pirerende gennemgéar

lignende sorgreaktioner.

Med det sorgteoretiske perspektiv tager vi afset i teorier, der adresserer sorgen som
folge af et dedsfald. Giver det overhovedet mening at anvende et sadant teoretisk
perspektiv, hvor omstendighederne pa mange mader adskiller sig fra en ’almindelig’
sorgproces? Bidrager anvendelsen af disse teorier i1 det analytiske arbejde til en form
for ’selvopfyldende profeti’, hvor udfaldet er givet forhandsvist?

Succesfuld coping med sorg indeberer en oscillation mellem at vaere tabsorienteret

og restorationsorienteret. Nar vi undersgger det psykologiske tab, kan der da blive et
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’succesfuldt’ outcome? For hvordan kan man reelt set vare restorationsorienteret,
hvis ens kare stadig er 1 live?

Der er naturligvis kritiske elementer ved at adaptere sorgteorier, der er tiltenkt et
dedsfald, pa en situation, hvor personen stadig er 1 live. Udgangspunktet for teorien
adskiller sig i et spergsmil om at vere fraverende eller tilstedevarende, ded eller i
live. Ved dedsfald er personen fravaerende fysisk, men tilstedevarende psykisk 1 den
forstand, at de mentale reprasentationer bestar. Anderledes er det her, hvor personen
er fysisk tilstede, men de mentale reprasentationer er andret eller brudt. Begge dele
involverer signifikante tab. Dog anerkender vi, at den pirerendes oplevelse kan vare
mere kompleks end ved et dedsfald, hvorfor der ogsé i overforelsen af teorierne kan
vaere “huller’, som ikke afdekker de kompleksiteter, der er ved demensforlobet.
Modellen tager ikke hejde for hverdags-stressorers indflydelse pa sorgprocessen.
Hvor man f.eks. ferhen havde hjelp til at passe hus og have, da man var to til at klare
disse opgaver, er man nu (efter ens kere har faet demens) kun én til at varetage op-
gaverne, samtidigt med, at man ogséd skal yde omsorg og pleje for ramte. Begrebet
’overload’ indfanger 1 et vist omfang denne overbelastning af stressorer der kan
’lamme’ oscillationen imellem restorationsorienterede og tabsorienterede coping,
men mangler stadig at redegeare for hverdags-stressorers indflydelse pé sorgen.
Sorgteorierne kan bidrage med en bred forstaelse af sorg, med udgangspunkt i et
solidt evidensgrundlag, men vi anerkender ogsa, at der kan forekomme oversimplifi-
ceringer 1 anvendelsen af sorgteorierne, hvilket skal medtages i1 evalueringen af spe-
cialets fund og diskussioner. Vi ensker i den forbindelse at argumentere for, at der i
langt hejere grad ber forskes i sorgmodeller, der adresserer det psykologisk tab.

Vi ensker tilmed at udvide vores perpspektiv og undersegge, hvilken rolle stress spil-
ler for den parerendes psykiske belastning, samt den péarerendes sorgproces. Stress er
et gennemgaende tema 1 bade litteratur og syntese, hvorfor vi ensker at undersoge

dette aspekts betydning for parerendeoplevelsen.

Stress

Skal man 1 hgjere grad anskue den psykiske belastning, som en stressreaktion pa et
langt sygdomsforleb med vedvarende kritiske handelser, hvor den pdrerende oplever
det ene stressmoment efter det andet? Parerendes psykologiske ubehag er adskillige

steder 1 litteraturen beskrevet med begrebet caregiver burden. Caregiver burden er
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defineret, som en multidimensional reaktion, som demensparerende har til den nega-
tive vurdering, der tilleegges deres situation samt folelser af stress, der begge opstar
som resultat af omsorg og pleje af den demensramte. Caregiver burden truer de-
mensparerendes fysiske, psykiske, emotionelle og funktionelle helbred (Kim, Chang,
Rose & Kim, 2011, p. 846). I demenslitteraturen angives stress, oftere end sorg, som
en primer arsag til parerendes psykologiske ubehag (Schulz & Matire, 2004, Pearlin,
Mullan, Semple & Skaff, 1990). I den forbindelse er der udviklet modeller, som net-
op antyder, at demensforlebet kan forarsage stress hos den demensparerende (ibid.),
og der er da ogsé flere studier, der viser hgje niveauer af stress, ogsa set 1 forhold til
parerende til personer, der har en anden form for sygdom (Eagles, Craig & Rawlin-
son 1987; Dura, Stuckenberg & Kiecolt-Glaser, 1990; Gonzéalez-Salvador, Arango,
Lyketsos, & Barba, 1999; Pinquart & Sorensen, 2003).

Pearlin et al. (1990) ser stress hos parerende, som en konsekvens af en proces, der
indbefatter en lang rekke af primeare og sekundare stressorer. Coping med disse
stressorer har betydning for udfaldet af denne process. Pearlin et al (1990) beskriver i
den forbindelse fire store stress-proces-domaner, som indgér i the Stress-Process
Model (som er den model The-grief-stress model er baseret pa) (ibid.). Det forste
domene udger primare stressorer. Primaere stressorer er problemer direkte forankret
til dét at veere demenspérerende og kan vere den ramtes kognitive funktionsniveau,
adferdsendringer og det relationelle tab. Det andet domane udger sekundere stres-
sorer, som kan inddeles i rollebelastning, som fx den nye familiestruktur, familiekon-
flikter, finansielle udfordringer og tab af livsmuligheder, men ogsé selvkoncept, som
kan indebare en folelse af at have mistet sig selv, og at vaere fanget 1 en bestemt rolle
samt en manglende selvtillid (Pearlin et al., 1990, p. 587-588). Det tredje domane er
den parerendes evaluering eller vurdering af de primare og sekundare stressorer.
Det vil sige, hvorvidt det vurderes, at stressorerne udger en trussel for deres velbe-
findende, samt hvilke ressourcer, de synes at have til at cope med stressorerne (ibid.,
p. 589). Athangig af denne vurdering, hvis den demenspérerende ikke har de ned-
vendige ressourcer eller strategier til at cope med de fernavnte stressorer, kan ved-
kommende opleve en rekke negative udfald sdsom depression, angst, vrede, et dér-
ligt forhold til den ramte eller fysiske helbredsproblemer. Hvis den demenspéarerende
derimod har de nedvendige ressourcer og copingstrategier, sa kan udfaldet 1 stedet
blive eget selvtillid, personlig udvikling og mestring, et forbedret forhold til den

ramte eller en storre folelse af, at der er mening med at passe den demensramte
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(Pearlin et al, 1990, p. 590-591). Centralt for denne model er, at den parerendes sub-
jektive vurdering af de mange stressorer er en afgerende faktor for den parerendes
helbred. Dette er kompatibelt med Lazarus og Folkmans (1984) definition pé psyko-
logisk stress, hvor psykologisk stress defineres, som et bestemt forhold mellem indi-
videt og dettes omgivelser, som individet subjektivt vurderer draner eller overstiger
vedkommendes ressourcer, og som individet vurderer er en trussel imod vedkom-
mendes velvare (Lazarus & Folkman, 1984, p. 19). Dermed athanger folelsen af
stress af om den parerende vurderer, at vedkommende ikke har ressourcerne til at
cope med situationen. Mange af de parerende i1 syntesen giver udtryk for en subjektiv
vurdering af, at situationen med en demensramt overstiger deres ressourcer (hvilket
er forstaeligt, da det er en meget kreevende og udfordrende situation), og det er der-
med muligt, at de problemer, vi har observeret, 1 hgjere grad skyldes udfordringer
med at cope med stress, fremfor problemer med at cope med sorg.

Dette far os til at stille spergsmélet om, hvorvidt den psykiske belastning i hgjere
grad skal forstas fra et stressteoretisk perspektiv, hvoraf sorgperspektivet kan bidrage
til en storre forstielse af den oplevede stress, da de mange tabsstressorer kan percipe-
res som trusler, der subjektivt vurderes til at true den parerendes velvare. Lazarus &
Folkman (1984) beskriver to former for subjektiv vurdering; primar og sekunder.
Med brugen af primer og sekundar skal ikke forstds, at den primere kommer for
den sekundere, eller at den primere er vigtigere end den sekundare (Lazarus og
Folkman, 1984, p. 31). Primar subjektiv vurdering er, ndr personen vurderer, hvad
der er pa spil (ibid.). Der findes tre slags primeere subjektive vurderinger: irrelevant,
ufarlig-positiv og stress (ibid., p. 32). Vi fokuserer her kun pa stress. Der findes tre
underkategorier til stress-vurderingen, hvoraf vi fokuserer péd trussel. Trussels-
vurderinger omfatter skader og tab, der endnu ikke har fundet sted, men som forven-
tes at finde sted (det er f.eks. her anticipatory grief herer under) (ibid., pp. 32-33).
Den sekundere vurdering omhandler personens evaluering af, hvad der kan geres
(hvis der kan geres noget), for at hindtere trusler (ibid., p. 35). Disse to former for
subjektiv vurdering interagerer med hinanden og udger sammen graden af stress, der
opleves samt styrken, kvaliteten og indholdet af den emotionelle reaktion (ibid.). Sa
hvis en person foler sig afmagtig/hjelpelos overfor et krav, si kan stressniveauet
vare hojt, da man ikke kan gere noget ift. truslen, og hvis der ydermere er meget pa
spil, sé kan denne afmaegtighed/hjelpeloshed vare katastrofal (ibid.). Dette kan over-

fores til de parerendes situation, hvor den parerende f.eks. kan fole sig hjelpelos og
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afmaegtig ift. at handtere de forventede stigende krav til plejen og omsorgen af den
ramte, som den ramtes konstante forverring medferer, hvor den parerende ikke kan
gore noget 1 forhold til denne trussel (da demens er uhelbredelig og forverring der-
ved ikke kan stoppes), hvorfor et hejt stressniveau opstar. Yderligere kan der vaere
meget pa spil for den pdrerende, da det for den parerende kan antages at vaere vigtigt
at sikre deres keaeres forsatte livskvalitet igennem forlebet, hvorfor det er centralt, at
der bevares et hgjt niveau af pleje og omsorg for den ramte. Dermed kan denne af-
magtighed og hjelpelashed potentielt vaere katastrofal for de parerende, og man kan
dermed argumentere for, at det 1 hojere grad er stressperspektivet, der er det centrale
1 forstaelsen af de parerendes oplevelser.

P& den anden side kan stressperspektivet ogsd bidrage til en storre forstaelse af den
parerendes sorg. Hvis coping med sorg kraver en fleksibilitet til at indgé 1 en dyna-
misk proces mellem fordybelse/emotionel bearbejdning og afledning fra sor-
gen/handtering af det endrede liv, kan de mange stressfaktorer i1 virkeligheden spille
en helt central rolle for, at en adaptiv og positiv konfrontation med det brudte band,
ikke far den opmarksomhed og plads, der ellers skal til, for at bearbejde de massive
svare folelser 1 forbindelse med tabet. Selvom der 1 samfundet er en forventning om
en effektiv coping efter et dodsfald, er der alligevel konsensus om, at tabet af en sig-
nifikant person kraver tid og ro til bearbejdning (der gives fri fra arbejde, samt andre
forpligtelser) — en ressource, der netop kan give plads til denne psykiske restituering
og fleksibilitet til bade at handtere tabs- og restorationsstressorerne. Dempsey &
Baago (1998) papeger, pa baggrund af en lang raekke observationer i den kliniske
praksis, at parerende ofte perciperer det emotionelle ubehag, som varende et resultat
af stress, hvor der i ifelge Dempsey & Baago (1998) i1 virkeligheden kan vare tale
om det, de betegner, som latent sorg (p. 84). Udledt af ovenstidende diskussion og
reesonnement ma stress og sorg hos parerende have visse oplevelsesmassige ligheds-
tegn, hvilket giver anledning til en interessant diskussion af dette korrelationsforhold
1 forhold til specialets fund. Dette belyses i felgende fra et neurovidenskabeligt per-
spektiv.
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En neurovidenskabelig forstaelse

Pérerende skelner ikke umiddelbart mellem stress og sorg (Dempsey & Baago, 1998,
p. 84). Ligheden her kan forstas som et udtryk for perceptionen af en ydre sével som
indre trusselsstimuli (fx tab og rolleendring), der aktiverer en psykologisk og fysio-
logisk respons, der kan virke ens. Nyere neurovidenskabelig forskning af emotioner
indikerer, at vi kan skelne mellem tre typer af affektreguleringssystemer (Depue &
Morrone-Strupinsky, 2005). Det er trussels- og beskyttelsessystemet, drive-systemet
og beroligelsessystemet. Selvom dét at vere ked af det ikke umiddelbart indgar i
folgende tre systemer, har det slegtskab med trusselssystemet, da det er en reaktion

pa oplevelsen af at miste (Vind, 2018, p. 123).

Affektreguleringssystemer

Trusselsystemets funktion er hurtigt at opfange trusler og dernest give os en rekke af
folelser, fx angst (Gilbert, 2010). Disse folelser skyller gennem kroppen, for at alar-
mere os og tilskynde os til at handle pa truslen, for at beskytte os selv. Vi kan blive
overvaldet af disse trusselsbaserede emotioner, for vi overhovedet er bevidste om
det, hvilket gor, at vi, athaengig af den psykiske tilstand, kan fortolke truslen pa en
made, der ikke nedvendigvis er sand (Haidt, 2001, if. Gilbert, 2010, p. 100). Den
usikre tilknytning kan saledes fore til et trusselsystem, der er overaktiveret. Proble-
mer med trusselsystemet haenger sammen med 1) typen af triggers, der aktiverer trus-
selssystemet, 2) den trussels-beskyttende respons (fight/flight, konfrontati-
on/undvigelse, 3) hurtigheden af og intensiteten af trussels-beskyttelsesreponsen 4)
varigheden af trussels-beskyttelsesreponsen og maden hvorpa man beroliger trussels-
arousal 5) hyppigheden af trussels-beskyttelsessystemet i forhold til bad ydre signa-
ler (den ramtes afvigende adfazrd) eller indre signaler (rumination, bekymring,
skam), 6) de forskellige copingstrategier (affektreguleringsstrategier; hyperaktivering
og deaktivering) eger fornemmelsen af trussel, hvilket kan aktivere step 1 til 5 (Gil-
bert, 2010, p. 100).

Drivesystemets funktion er give os positive felelser, der giver os energi til at soge
efter; mad, sex, venskaber og er sdledes et ’system of desire’, som guider os mod
vigtige livsmal, der er sterkt forbundet med dopaminaktivitet (Depue & Morrone-

Strupinsky, 2005). Drivesystemet og trusselsystemet er komplekst forbundet, iser da
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de begge er drevet af at undga negative handelser. Nogle individer straeber efter be-
stemte livsmal, for at opna en folelse af tryghed eller undgé en folelse af underlegen-
hed. Anderledes er det med beroligelsessystemet. Nar dyr ikke skal handtere fare og
trusler, og de har tilpas med ressourcer, kan de vere 1 en tilstand af tilfredshed. Her
er de positive folelser af en anden grad, end vi ser 1 drivesystemet — fred, velvere,
hvile og tilfredshed. Depue og Morrone-Strupinsky (2005) argumenterer for, at netop
dette system har udviklet sig signifikant med evolutionen af tilknytningsadfaerd. Den
omsorgsfulde foralder og den fysiske nerhed har en beroligende effekt pd spadbar-
nets fysiologi (Mikulincer & Shaver, 2007). Der er sidledes en sammenhang mellem
tilknytningssystemet og beroligelsessystemet. Dette antyder vigtigheden af den om-
sorgsfulde adfaerd til at stimulere social tryghed og beroligelse, for dermed at kunne
dulme overarousal og trussels(dis)stress. Nyere forskning har vist, hvordan tilknyt-
ning opererer gennem et oxytocinsystem (oxytocin; et hormon forbundet til folelser
af tilknytning, tillid og beroligelse gennem interpersonelle relationer) (Depue & Mor-
rone-Strupinsky; Wang, 2005). Gilbert (2010) refererer til systemet som et socialt
tryghedssystem, forbundet til tilknytning og venlighed, som har beroligende egen-
skaber (p. 103). Vi har séledes behov for et beroligelsessystem til at lindre trusselsre-
laterede folelser.

Det er vores opfattelse, at de identificerede temaer indebarer en lang rakke trusler,
som ogsa diskuteret ovenstidende. Overordnet set er der gennem hele demensforlobet
en trussel mod den narrative kontinuitet. Mennesker sgger at skabe mening og sam-
menhang 1 deres liv ved at binde erfaringer sammen til historier/narrativer (Glint-
borg, 2018, p. 195). Historier er en méde, hvorpd mennesker kan udtrykke sig og
organisere erfaringer, der skaber helhed, sammenhang og mening (ibid.). Men den
parerende oplever en trussel mod ’det hele menneske’ — hvem er du? Hvem er vi? Og
hvem er jeg? — truende spergsmal for hele eksistensen og meningen med livet, lige-
som mange parerende netop oplevede meningsleshed. Begrebet anticipatory grief
kan her forstds som sorgen over at miste kontinuiteten 1 det fzlles liv, der danner
rammen om 'min identitet’ og ’vores identitet’. Anticipatory grief indbefatter ikke
kun sorg over forventelige tab, men ogséd sorg over tab, der allerede har fundet sted
eller som finder sted lige nu (Rando, 1986, p. 13). De identificerede temaers relation
til anticipatory grief kan saledes vare en reaktion pd bruddet af den narrative konti-

nuitet, som truer hele den parerendes eksistensgrundlag.
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Ved en sddan trussel aktiveres trusselsystemet og strategier til at beskytte sig selv og
igen opnd tryghed og kontinuitet. At reagere pa en trussel er adaptivt. Det er en men-
neskelig mekanisme, som ger, at vi kan overleve, men hvis ikke vi feler, at vi nér 1
sikkerhed og 1 tryg havn, vil kroppen fortsat vere stresset og 1 alarmberedskab. Det
er her, der opstar problemer 1 at cope med tabet. Trusselsresponsen nedtones ikke af
et aktiveret beroligelsessystem — fordi beroligelsessystemet er brudt. Det forste
aspekt af beroligelsessystemet er beroligelse gennem tilknytningsrelaterede proces-
ser. Det fysiologiske og psykologiske ubehag, som den parerende oplever, beroliges
ikke 1 tilknytningsrelationen. Tilknytningen kan vare praeget af usikkerheder, hvorfor
dét, som egentlig skulle satte trusselssystemet i bero, 1 hgjere grad aktiverer det gen-
nem deaktiverings- og hyperaktiveringscopingstrategier, der tvertimod eger for-
nemmelsen af trussel (gennem eksempelvis rumination eller fysiologiske @ndringer),
hvorfor der bliver tale om en *negativ spiral’ med vedvarende psykologisk ubehag.

Et andet aspekt er systemet, som et socialt beroligelsessystem. Mange pérerende
oplever social isolation. Effekten af venlighed og medfelelse pa trusselsystemet er
udfordret af netop dette kritiske aspekt. Mange péarerende beskriver, hvordan de op-
lever familie og vennekreds gd 1 oplesning. Mange oplever disenfranchied grief —
tabet valideres ikke socialt (Doka, 2009). Ligesom barnets trusselsoplevelse bliver
anerkendt og dernast beroliget gennem trest og venlighed, har den voksne pa samme
made behov for en validitetsfolelse af de indre og ydre trusler. Mange parerende op-
lever dog, at der ikke opnas trest og validitet fra det sociale netvark, men tvertimod
en folelse af at blive forladt og overladt til sig selv. Der opleves siledes et tab af det
sociale netvaerk. Her har vi igen en gensidig indre trusselsproces (negativ spiral), idet
et perciperet svigt kan aktivere trusselsresponsen, som ikke valideres eller beroliges
af hverken tilknytningsfigur eller det sociale netvaerk. En ikke-valideret trussel/tab
kan internaliseres og omdannes til negative folelser og tanker (Doka, 2009), der ogsa
kan perciperes, som en trussel, hvormed der fortsat opleves psykologisk ubehag.

Et sidste aspekt af beroligelsessystemet er selv-beroligelse. ndringer 1 mentale re-
prasentationer, som folge af den usikre tilknytning, kan forvraenge selvmodeller og
modeller af andre. At have et positivt selvbillede betyder, at selvet bliver set som
veerdigt til at blive elsket og modtage opmarksomhed, men har denne selvreprasen-
tation andret sig, som folge af usikre tilknytning, kan selv-repraesentationerne i ste-
det indebare en folelse af uvardighed til at modtage trost og venlighed. Det ydre

kaos 1 forbindelse med den store arbejdsbyrde forarsager, at den parerende ikke har
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tid eller mulighed for at indga i aktiviteter, der gor vedkommende glad og kan aktive-
re en folelse af tilfredshed. Samtidig er det indre miljo kaotisk og overvaldet af
stress og negative tanker, som hindrer folelsen af ro og selv-venlighed, hvorfor bero-
ligelsessystemet heller kan aktiveres i en sddan grad, at det psykologiske ubehag re-
duceres.

Det er pa denne baggrund, at vi mener, at det er et samspil mellem sorg og stress, der
1 en gensidig pavirkning kan ege det psykologiske ubehag 1 en kompliceret sorgreak-
tion. Der er en lang rekke ydre og indre trusler af den péarerendes tryghed og velvae-
re, men det er den péarerendes perception og vurdering af truslen, samt copingstrate-
gier, der far betydning for det emotionelle ubehag. For nogle kan den storste trussel
vaere det interpersonelle og tabet af en nar relation. For andre kan det 1 hgjere grad

vaere kravene til omsorg og pleje af den ramte.

Delkonklusion

Igennem vores syntese og efterfolgende diskussion af ‘et brudt liv’ tegner der sig
nogle tendenser af, hvorfor de parerende i hgj grad udvikler en kompliceret sorgreak-
tion.

Et vigtigt aspekt er de pdrorendes erkendelse og accept af, at de har lidt et tab og
oplever sorg. Her er der nogle parerende, der vedholdende undgar eller undertrykker
sorgen, som kan anses som maladaptiv coping, der kan komplicere den videre sorg-
proces (Stroebe & Schut, 1999; Blandin & Pepin, 2017). Derudover oplever de pare-
rende ogsd, at deres omgivelser og samfundet som helhed ikke anerkender, at de pa-
rerende lider det tab, de foler sorg over. Altsé bliver de parerendes sorg til disenfran-
chised grief. Disenfranchised grief kan yderligere bidrage til de parerendes undgaelse
eller undertrykkelse af sorgen gennem deaktiveringsstrategier, fordi tabet netop ikke
valideres offentligt.

Et andet vigtigt aspekt er, at den péarerende 1 hoj grad er nedsaget til at redefinere
forholdet til den ramte. Dette fordi det er en forudsatning for at cope med ambiguous
loss og fordi ambiguous loss netop medferer et brud pa den parerendes narrative
kontinuitet. Derudover er det ogsa vigtigt at fa redefineret forholdet til den ramte for
at undgd en overaktivering af enten hyperaktiveringsstrategier eller deaktiverings-

strategier.
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Et sidste vigtigt aspekt er den store folelse af stress og psykologisk ubehag, de parg-
rende kan opleve igennem hele forlebet. Dette skyldes en lang raekke perciperede
trusler. For det forste er der de mange, krevende og til tider modstridende sociale
roller, hvor den pédrerende méske ikke altid kan levere en god performance. For det
andet skal den parerende ogsa handtere ambiguous loss, som kan skabe brud pa den
narrative kontinuitet og gere, at tilknytningsfiguren er utilgengelig og utilregnelig,
nar den pérerende har det storste behov for tilknytningsfiguren og en sikker base. For
det tredje er der de mange signifikante tab, som alle skal integreres ind 1 den pére-
rendes livshistorie. Alle disse ting kan fore til overload, hvorfor den parerende derfor
bliver nadt til at cope med overload, for der kan copes med de sorgrelaterede stresso-
rer, hvorfor en fastfrysning af oscillilationen kan ske og en kompliceret sorgreaktion
opstar.

Vi indledte dette speciale ved at skrive, at specialet skal ses som et indledende arbej-
de til at integrere sorgaspektet 1 fremtidige kognitiv adfaerdsterapeutiske interventio-
ner til demenspérerende, med en rehabiliteringspsykologisk vision om at opna reha-
bilitering af et ’brudt liv’, hvor sygdommens indgdende pavirkning af den 'normale
hverdag’ truer sundhed og livskvalitet. Gennem bade syntesen og de efterfelgende
diskussioner er det vores forstaelse, at der 1 hgj grad er tale om ‘et brudt liv’, som i
den grad pavirker den normale hverdag og truer de parerendes sundhed og livskvali-
tet. Derfor finder vi det stadigt essentielt, at sorgaspektet integreres ind 1 fremtidige
kognitive adfaerdsterapeutiske interventioner og sarligt de tre vigtige aspekter, som

beskrevet 1 ovenstaende.

Overvejelser ift. praksis

Indledningsvist stillede vi os kritiske over for Sundheds- og Aldreministeriets mal-
setning om, at; pdrerende skal inddrages aktivt (2016; 2017), med den kommentar,
at der 1 denne formulering kan ligge et syn pa parerende, som en ressource. Den pa-
rerende pétager sig ogsa 1 hej grad ansvaret for omsorg og pleje af den ramte, hvilket
er en vigtig ressource — set 1 et sociogkonomisk perspektiv. Det er da ogsa vores for-
staelse, at langt de fleste parerende ensker at patage sig ansvaret for sin kere, frem
for en eventuel institutionalisering (fremgar ligeledes af Statusrapport for demens-
omradet, Sundheds- og ZEldreministeriet, 2016, p. 73). Men hvor er det dog altafge-

rende, at parerende med sa kreevende ansvar og tung en arbejdsbyrde, (iser med spe-

125



cialets fund belyst), far en massiv opbakning pd det samfundsmessige plan. Ofte for
individualistiske kulturer (se afsnit: kulturforskelle) vil ansvaret typisk tilfalde den
enkelte parerende.

Som diskuteret ovenstdende kan den péarerende opleve et yderst stressfuldt sygdoms-
forleb, hvor de 1 takt med sygdommens udvikling i1 hgjere og hgjere grad skal vareta-
ge daglige goremal og pleje af den ramte. Vi diskuterede, hvordan stress kan have en
stor pavirkning pa, hvordan den ramte coper med de mange stressorer, og at der kan
forekomme en oplevelse af overload blandt de mange parerende. Derfor ma de til-
bud, der ydes demensparerende, vare tilbud, der sgger at mindske de mange stresso-
rer, som forer til overload og en kompliceret sorgreaktion.

Her kan de praktiske aspekter af demensforlgbet anses som kritiske stressorer, der far
betydning for den parerendes psykiske og fysiske velvare. Det er derfor af afgerende
betydning, at der tilbydes aflastning og aflesning, der kan skabe et frirum til den pé-
rerende. Det er 1 den forbindelse gladeligt at se, at kommunerne jf. serviceloven §84
skal serge for tilbud om aflesning eller aflastning til egtefeller, foreldre eller andre
nare parerende, der passer en person med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.
Dog er der til stadighed pérerende, der oplever, at aflastnings- og aflgsningstilbudde-
ne ikke 1 tilstreekkelig afdekker de forekomne behov (Sundheds- og ZAldreministeri-
et, 2016, p. 76-77). Det fremgér af statusrapporten, at nogle parerende oplever se-
kundere stressorer ved brugen af tilbuddene, som eksempelvis, at mange parerende
vurderer, at kommunens tilbud om aflastning er utrygt for den ramte, og at der gene-
relt har veret darlige oplevelser med aflastningstilbuddene. Ydermere synes tilbud-
dene at mangle fleksibilitet 1 forhold eksempelvis tid og sted (ibid., p. 77). Parerende
understreger tilmed, at de, for at gere brug af tilbuddene, har behov for, at det er ud-
dannet og kompetent personale, der tager sig af den ramte (ibid., p. 78). Et kompetent
plejepersonale med viden om demens, er derfor af afgerende betydning for, at den
parerende overhovedet vil benytte sig af tilbuddene. Det er uden betydning, at kom-
munerne opstiller en raekke aflesningstilbud, hvis den parerende oplever flere stres-
sorer ved at benytte dem, end ved ikke at benytte dem. Vi ensker derfor at betone
vigtigheden af, at de lovpligtige aflastnings- og aflesningstilbud granskes yderligere
for, hvordan de kan optimeres og praciseres, sa der opnds en reducering af de prakti-

ske stressorer 1 den parerendes dagligdag.
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Som diskuteret ovenstdende, oplever den parerende ogséd sociale stressorer. Mange
parerende oplever 1 hej grad ensomhed, social isolation og disenfranchied grief. Det
er derfor vigtigt, at det sociale netvaerk aktiveres. Det kraver 1 forste omgang, at
samfundet oplyses om den pdrerendes mange stressorer, saledes at eventuelle tabuer
italesattes og den parerende kan opleve ydre validitet.

”Demensvenner” er et forholdsvist nyt tiltag, der netop har til formél at udbrede vi-
den om demens og bakke op om et demensvenligt samfund. At vaere Demensven
handler forst og fremmest om at sette sig ind 1 demens, sd du kan vare med til at
bryde tabuet og bakke op om et demensvenligt samfund” (demensven.dk).

Vi ensker med specialet 1 hgj grad ogsa at bakke op om dette tiltag, samt vigtigheden
af et demensvenligt samfund. Vi ensker dog ogsa, med specialet som slagkraft, at
opfordre til, at viden om demens 1 lige sa hej grad ber indebaere viden om at vere
demensparerende, og at et demensvenligt samfund ogsa inkluderer en forstaelse og
validering af parerendeoplevelsen. Vi opfordrer til, at det offentlige, samt frivillige,
bade private personer og organisationer, 1 hgjere grad ogsa tager hand om, ikke blot
den ramte, men ogsd den ramtes parerende, og at der ivaerksattes kampagner, som
oplyser om netop de mange aspekter af parerendeoplevelsen, belyst i1 specialet. Med
denne implementering kan et demensvenligt samfund ogsa fungere som et socialt
beroligelsessystem for den pérerende, sé vi far brudt med den sociale isolation og fér
oget oplevelsen af social validitet og empati.

Mange pérerende beskriver, hvordan de oplever et veld af folelser og tanker i1 for-
bindelse med de mange tab, der, som ogséd pointeret i ovenstdende diskussion, funge-
rer som indre stressorer, der vedvarende kan pdvirke den parerendes psykiske hel-
bred og livskvalitet. Med specialets fund star det klart, at disse indre stressorer spiller
en helt central rolle for den parerendes psykiske belastning, hvorfor der ogsa ma til-
bydes stotte, der, med hgj faglig dygtighed og kompetence til at forstd de indre psy-
kologiske processer, kan bevirke en validering af det indre folelsesliv og en reduce-
ring af psykologiske ubehag. Det er vores klare forstéelse, at vi med psykoterapeuti-
ske interventioner kan tilbyde redskaber og teknikker til at handtere den indre usik-
kerhed og ambivalente sorg, sé at vi fremme psykisk resiliens og tilpasningsdygtig-
hed i1 takt med sygdommens udvikling.

“Efter sundhedsloven er der mulighed for at visse serligt udsatte persongrupper kan
fa tilskud til behandling hos psykolog i praksissektoren efter legehenvisning. Ord-

ningen omfatter bl.a. parerende til mennesker, der er ramt af alvorligt invaliderende
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sygdom. I situationer, hvor personer er parerende til mennesker med en grad af de-
mens, som af legen vurderes at vare bade alvorlig og invaliderende, kan laegen hen-
vise til psykologbehandling” (Sundheds- og Zldreministeriet, 2016, p. 76).

Vi ensker at forholde os kritiske til ovenstidende uddrag fra statusrapporten. Nér vi
finder s& hgj rate af depression, stress, angst, samt darligt fysisk helbred hos demens-
parerende (Cuijpers, 2005; Gonzalez-Salvador, Arango, Lyketsos, & Barba, 1999;
Pinquart & Sorensen, 2003) er det helt essentielt, at vi forholder os til denne person-
gruppe, som individer, der trenger til offentlig stotte. Det ber ikke veare legens vur-
dering af graden af demens”, der er afgerende for, hvorvidt den pérerende henvises
til psykologbehandling.

Det er vores vurdering, at psykologhjelp skal indgd i et kommunalt stetteprogram,
som den parerende ’kvalificerer’ sig til fra den dag, den ramte fér sin diagnose. Med
vores afsat 1 det rehabiliteringspsykologiske felt, indledte vi specialet med at tale om
rehabilitering af et brudt liv’. Dermed ikke sagt, at der forst skal ske et brud, for den
ramte tilbydes hjelp. Vi mener, at en demensdiagnose kvalificerer den pérerende til
psykosociale indsatser, der indebarer bade aflesningstilbud, radgivning (eksempel-
vis; sygdomsforleb, rdd om muligheder ifm. pleje, hdndtering af gkonomi mv.), samt
stattende psykologsamtaler, sd der gives en helhedsorienteret indsats fra starten af
sygdomsforlagbet, som kan forebygge eventuel udbrendthed, depression, stress eller
kompliceret sorgreaktion.

Vi er naturligvis bevidste om de ekonomiske aspekter i den forbindelse, men mener,
at problemet er sa omfattende, at ovenstdende i hej grad ber overvejes 1 kommunalt
regi.

Det er vores psykologfaglige vurdering, at der skal tilbydes en helhedsorienteret ind-
sats, hvor der tages hand om hele individet — bidde de praktiske, sociale og
intra/interpersonelle aspekter. Med denne pointe understreget vil vi 1 folgende give

anvisninger til fremtidige interventionsmanualer til demenspérerende.

Intervention

De demenspérerendes primare risikofaktorer for at udvikle en kompliceret sorgreak-
tion vurderer vi, er det haje stressniveau, deres og omverdenens manglende erken-

delse og accept af sorg for dod og udfordringer i1 forhold til at redefinere forholdet til
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den ramte. Vi vurderer, at det er disse risikofaktorer, der skal fokuseres pé i en inter-
vention, og at interventionen optimalt set skal gives tidligt 1 forlebet, for at forbygge
en kompliceret sorgreaktion og oge livskvaliteten. Vi er, som navnt, klar over, at der
ogsa findes individuelle risikofaktorer, sasom tidligere oplevelser med tab og traumer
(Guldin, 2014, p. 153), der kan vare med til at gge sandsynligheden for en komplice-
ret sorgreaktion. Dette ber der af den enkelte terapeut tages hegjde for i tilretteleeggel-
sen af terapiforlabet. I folgende vil vi forholde os til de tre overordnede risikofakto-
rer og bidrage med forslag til, hvordan man kan implementere sorgaspekterne 1 en
kognitiv adfeerdsterapeutisk intervention.

Kognitiv adferdsterapeutiske interventioner har generelt vist gode effekter pa de-
mensparerendes psykiske belastning (Gallagher-Thompson & Coon, 2007; Pinquart
& Sorensen, 2006; Schulz, Martire, & Klinger, 2005; Selwood, Johnston, Katona,
Lyketsos, & Livingston, 2007). Dog er der uklarheder omkring, hvorvidt effekten
vedholdes over tid (Pinquart & Sorensen, 2006, Rasmussen & Ranjansen, Unpub.). I
den benavnte litteratur er sorgaspektet kun i lav grad adresseret i de pagaldende
studier, hvorfor det ogséd blev vores antagelse, at netop coping med de sorgrelaterede
stressorer kan vere essentielt at adressere 1 de adfaerdsterapeutiske interventioner, for
at yde stotte, der kan"hjelpe den parerende ogsa pa lang sigt. Derfor giver vi 1 neden-
stdende anvisninger til en eventuel implementering af sorgaspektet i en kognitiv ad-

feerdsterapeutisk kontekst.

Stress

Stress fylder tydeligvis meget 1 de demensparerendes liv og skyldes is@r den enorme
rolleoverbelastning, de oplever, som 1 hej grad medferer stress jf. The grief-stress
model (Noyes et al., 2010). Derudover skyldes stressen ogsé den konstante usikker-
hed, der preger hele sygdomsforlebet. Endvidere kan den manglende narrative kon-
tinuitet vaere en ekstra stressfaktor. Derfor er det essentielt, at de pirerende lerer
teknikker til at cope med de hgje stressniveauer. Vi forslar, at dette kan geres med
udgangspunkt 1 tredjegenerations kognitiv adfaerdsterapi, saerligt mindfulness-based
stress reduction (MBSR), som er udviklet af Jon Kabat-Zinn. MBSR er centreret
omkring syv ’attituder’: 1) at vaere ikke-bedemmende, 2) at have tilmodighed, 3) at
have ’a beginners mind’, 4) at have tillid, 5) ikke at straebe efter et bestemt resultat,

6) at vaere accepterende og 7) at give slip (Kabat-Zinn, 2013, p. 21). Disse vil kort
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blive gennemgaet i det folgende. Vi mennesker er hurtige til at bedemme ting, men-
nesker og oplevelser, som kan lase os fast 1 automatiske reaktioner, der modvirker, at
vi kan finde ro (Kabat-Zinn, 2013, pp. 21-22). Kabat-Zinn mener derfor, at en vigtig
del af at kunne handtere stress, er at vare ikke-bedemmende, hvilket indeberer at
vaere opmarksom pa de automatiske bedemmelser uden ogséd at bedemme dem (Ka-
bat-Zinn, 2013, p. 22). De pérerende har ogsa mange automatiske bedemmelser
f.eks. 1 forhold til den manglende forstielse fra deres omgangskreds, som kan fere til
nogle automatiske reaktioner f.eks. at de parerende treekker sig fra omgangskredsen,
hvorfor det kan fore til manglende social support, som ikke er ideelt for den péreren-
de. Derfor er det vigtigt, at de péarerende er opmeaerksomme pa de automatiske be-
demmelser og at de reflekterer over dem. At vere tdlmodig betyder, at man er dben
og accepterende overfor hvert et gjeblik og er bevidst om, at ting tager tid (Kabat-
Zinn, 2013, pp. 23-24). Denne talmodighed er ogsa noget de parerende i hgj grad kan
bruge, da sygdomsforlgbene ofte er langstrakte. Udtrykket ’a beginners mind’ bruges
til at beskrive den made individet skal gve sig 1 at se verden pé; nemlig som var det
forste gang man sa den. Pa den made skal man prove at frigere sig fra sine forvent-
ninger og tidligere oplevelser (ibid., p. 24). Med at have tillid menes der, at man skal
stole pa sig selv og sine folelser og have tillid til ens egen visdom og godhed (ibid.,
p. 25). Alt hvad vi mennesker foretager os, gor vi for at opnéd noget. Dette kan dog
vaere forstyrrende ift. meditation, da meditation adskiller sig fra andre menneskelige
aktiviteter 1 og med, at der ikke er andre mal end, at man er sig selv. Sa pointen er, at
man skal give slip pa forestillinger om, hvad man burde gore eller vare og 1 stedet
fokusere pa, hvad man ger eller er lige nu og her (ibid., p. 26). Dette kan de péreren-
de 1 serdeleshed have behov at laere, fordi mange af dem har forestillinger om, hvad
de burde gore eller vare. Dette kan se ved, at mange af dem fortryder ting, de gjorde
eller ikke gjorde, og ved at mange af de parerende ogsé barer rundt pd skyldfelelse
ift. f.eks. lengslen efter en afslutning. Derfor kunne det veere mere gavnligt for dem
at veere fokuseret pa, hvad de geor og er 1 nuet. Dette leder videre til accept, hvor ac-
cept skal forstds som, at man accepterer tingenes tilstand, som de fremstér 1 gjeblik-
ket, fordi man ved en manglende accept ofte bruger en masse energi pé at gare mod-
stand mod tingens faktiske tilstand, der kun eger anspandtheden (ibid., pp. 27-28),
hvorfor ogsd uhensigtsmassige affektreguleringsstrategier aktiveres. I de parerendes
tilfeelde gor mange af dem f.eks. modstand mod ambiguous loss ved at teenke 1 abso-

lutheder (dvs. enten er den demensramte uforandret eller en fremmed person) i1 stedet
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for at acceptere tingenes faktiske tilstand (at den demensramte er forandret, men ikke
er en fuldsteendig fremmed person). Accept indeberer ikke en passiv opgivelse, men
mere at man er aben og modtagende overfor, hvad end man foler, tenker eller ser og
accepterer det, fordi det er det, der er lige nu og her (ibid., p. 28). Dette bringer os til
den sidste attitude indenfor MBSR nemlig at give slip. Kabat-Zinn pointerer, at vi
mennesker har en tendens til at ville fastholde positive oplevelser, folelser og tanker,
mens vi gerne vil undslippe de negative. Indenfor mindfulness er det dog vigtigt at
lade sin oplevelse vare det den er, og at ngjes med at observere den, og derved bare
lade tingene veare, som de er. S& nar man observerer, at man begynder at bedemme
oplevelser, tanker eller folelser, sa erkender man det og derefter lader man disse tan-
ker vaere og giver pa en made slip (ibid., p. 29). Disse syv attituder er staerkt forbun-
det med hinanden og udger alle fundamentet for MBSR (ibid., p. 21).

Derudover beskriver Kabat-Zinn en raeekke mindfulnessevelser, der kan veare med til
at fordre disse attituder og skabe en indre ro. Det er f.eks. andedratsevelser eller for-
skellige meditationsgvelser sasom ’sitting’ meditation eller body-scan’ meditation
(Kabat-Zinn, 2013). Kabat-Zinn understreger, at der altid vil vare stressorer 1 ens
omgivelser, man ikke kan @&ndre, men at man kan @ndre maden, hvorpd man opfatter
stressorerne og dermed ogsa @ndre 1 hvor hej grad det udfordrer eller overstiger ens
ressourcer og bringer ens velvare 1 fare. Dette stemmer bade overens med Pearlin et
al. (1990) Stress-proces model og med Lazarus & Folkmans (1984) definition pa
psykologisk stress, nemlig at det er opfattelsen og vurderingen af stressoren, der er
afgerende for, om man oplever stress eller ej. Kabat-Zinn mener, at man kan opbyg-
ge sin resiliens ift. stress ved at forege ens ressourcer og oge ens fysiske og psykiske
velvaere, og at dette kan geres ved at ove sig i de ovenstdende attituder igennem
mindfulness gvelserne (ibid., p. 293). Vi vurderer, at det kan vere befordrende for de
demensparerende at blive introduceret til tankegangen inden for MBSR og de dertil-
herende ovelser ift. at handtere deres stressniveau og caregiver burden. Tidligere
studier har ogsd vist, at MBSR er effektiv ift. at reducere de demensparerendes
stressniveau (Whitebird, Kreitzer, Crain, Lewis, Hanson & Enstad, 2013, p. 681;
Brown, Coggle & Wegelin, 2016, p. 1162). Vi er klar over, at mindfulnessovelserne
optimalt set ogsa skal dyrkes uden for terapilokalet, og at dette kan vare en udfor-
dring for de parerende, hvis den ramte bor sammen med dem, eller hvis de ikke har
tiden til det. Dog mener Kabat-Zinn, at mindfulness kan dyrkes selv 1 hverdagslivet,

og dermed ikke behgver at veere begraenset til specifikke gvelser (Kabat-Zinn, 2013,
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p. 149). Her gor vi igen opmerksom pd vigtigheden af en helhedsorienteret indsats,
hvor netop et velfungerende aflastningstilbud vil kunne give den parerende mere tid
og overskud til eksempelvis at praktisere mindfulness.

vi mener derfor, at MBSR kan vare givende for de demensparerende ift. at reducere
deres stressniveau og give dem ro til at cope med de sorgrelaterede stressorer.
Derudover kunne man med fordel ogsé bruge ovelser fra medfelelsesfokuseret terapi,
da det stress, de parerende oplever, 1 hgj grad ogsé kan betragtes som en aktivering af
deres trusselsystem, hvorved medfelelsesfokuseret terapi kan hjelpe med at aktivere
beroligelsessystemet og skabe balance mellem de tre systemer. En gruppe af de mest
benyttede ovelser inden for medfelelsesfokuseret terapi er medfelende visualisering,
og dette kan geres pé forskellige méder (Gilbert, 2012, p. 515). Nogle evelser man
kunne bringe 1 spil 1 forbindelse med de parerendes stress, kan vare gvelser centreret
omkring udviklingen af det indre medfelende selv, som hos parerende kan vere ud-
fordrende. Her forseger man at skabe en fornemmelse af et medfelende selv, hvor
individet, ved hjelp af en beroligende vejrtrekning og afslappet tilstand, skal visuali-
sere sig selv som en medfelende person (ibid., p. 516). Vi mennesker er generelt set
meget trusselsfokuseret, dvs. vi fokuserer pa det negative fremfor det positive (ibid.,
p. 518). Da de demensparerende er udsat for mange negative oplevelser 1 forbindelse
med, at deres kare har demens, kan man forestille sig, at de 1 sa@rlig grad er trussels-
fokuseret, som pédpeget i diskussionen om affektreguleringssystemer, hvorfor medfo-
lende opmerksomhedstraening ogsa kunne vere befordrende for dem. Medfelende
opmarksomhedstraening handler om at fokusere pa de positive oplevelser og at teen-
ke medfelende (ibid.). Medfelende brevskrivning kan f.eks. hjelpe med at styrke ens
evner til at teenke medfelende. Her skriver klienten et brev til sig selv om de udfor-
dringer vedkommende stér overfor 1 en forstiende og stettende tone (ibid.). Det er
vores vurdering, at man med fordel kunne engagere de demensparerende 1 disse
ovelser og tankegange, for at styrke deres evne til at aktivere beroligelsessystemet og
deres empati og ege deres medfolelse overfor sig selv og den ramte. Dette kan vere
med til at nedbringe stressniveauet og fordre, at de har muligheden for at cope med
de sorgrelaterede stressorer.

Derudover kunne man, gennem sokratisk dialog, udforske, hvordan det kunne vare
muligt at opsege hjelp og stette fra familie og venner, sd arbejdsbyrden ikke kun

palegges den parerende selv. At man sammen udforsker muligheder for at aktivere
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det sociale netverk, sd den nare omgangskreds kan blive badde en social og praktisk

statte igennem det kraevende sygdomsforleb.

Manglende erkendelse og accept

Den manglende erkendelse og accept af sorg for den demensramtes ded, fra bade
omverdenen og de pédrerende selv, er et vigtigt emne, da der mange steder 1 vores
litteratur fremgér, at erkendelsen af, at man har lidt et tab og dettes konsekvenser, er
en forudsatning for sorgprocessen (Blandin & Pepin, 2017; Boss, 1999; Doka, 2009;
Rando, 1986).

Vi foreslér, at man ved hjelp af Acceptance and Commitment Therapy (ACT) kan
abne op for denne erkendelse og accept. ACT bygger pd en rekke kerneprocesser,
der alle fremmer psykologisk fleksibilitet, som er méilet med ACT (Hayes, Strosahl
& Wilson, 2013). Vi har her valgt at afgreense os til kun at fokusere pa kerneproces-
sen accept, fordi vi vurderer, at et vigtigt element 1 en intervention til demenspére-
rende, er at fremme deres erkendelse og accept af sorg, hvorfor fokus pa kernepro-
cessen accept synes relevant. Indenfor ACT mener man, at nar mennesket oplever
ubehagelige begivenheder har vedkommende et valg ift. hvilken holdning vedkom-
mende indtager ift. det ubehagelige. Nogle mennesker forsegger at flygte, undgé eller
fortreenge disse ubehagelige oplevelser 1 et hdb om at opleve lindring. Dette kaldes
inden for ACT oplevelsesmeessig undgaelse (ibid., p. 369). Man kan argumentere for,
at de parerende, der undgar eller benagter deres sorg, praktiserer oplevelsesmassig
undgaelse. Denne oplevelsesmassige undgéelse har en rekke negative folgevirknin-
ger. Da vores folelser 1 hgj grad bruges til at guide vores adferd pa en fornuftig ma-
de, medferer oplevelsesmassig undgéelse, at dette ikke leengere er muligt, da man
ved oplevelsesmassig undgaelse tillegger sine folelser for stor veegt (ibid.). En an-
den konsekvens ved oplevelsesmessig undgaelse er, at individet maske slet ikke er
klar over, at vedkommende udever oplevelsesmaessig undgaelse, og derved ikke har
nogen mulighed for at overveje om det er den enskvardige tilgang til ubehaget (ibid.,
pp- 369-370). Endelig forer den oplevelsesmassig undgaelse ogsé til en undgéelse af
bestemte handlinger eller situationer, som kan hindre at individet lever et udviklende
og vardibaseret liv (ibid., p. 370). Her foreslar ACT, at individet i hgjere grad benyt-

ter sig af accept 1 stedet for undgéelse. Med accept menes der: ’den frivillige anlaeg-
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gelse af en intentionelt aben, modtagelig, fleksibel og ikke-demmende holdning med
hensyn til oplevelsen gjeblik for gjeblik” (ibid.). Det skal understreges, at der med
accept ikke menes opgivelse, men at accept skal ses som et springbraet ift. at skabe
forandringer 1 ens liv (ibid., pp. 371-372).

En made at arbejde hen imod accept i terapien er ved at bruge metaforer, der illustre-
rer nogle vesentlige pointer ift. accept. En sddan metafor kunne f.eks. vere at give
slip pé rebet 1 en tovtraekningskamp, fordi sa leenge man holder fast i rebet kan man
ikke afpreve andre strategier, der kan hjelpe med ens udfordringer (ibid., p. 375).
Derudover er der ogsd en rekke acceptovelser man kan lave, f.eks. at bede klienten
om at leegge marke til emotionelt ubehag og foruroligende tanker og detaljeret at
beskrive ubehaget og dets kilde, for derefter at opfodre klienten til ’at droppe kam-
pen’ med det, der giver ubehag og acceptere det, lige ngjagtig som det er lige 1 det
gjeblik (ibid., pp. 387-388). Det er vores vurdering, at de demensparerende med tree-
ning 1 ACT og i serdeleshed accept 1 hgjere grad ville kunne droppe deres kamp mod
sorgen og derved erkende og lade sig selv fole sorgen og det ubehag, der muligvis
folger med. Derudover kan de parerendes erkendelse og accept af sorgen ogsé fore
til, at de 1 hgjere grad kan skabe forandringer ift. til deres fremtid. Derved vil de pa-
rerendes accept af sorgen fordre oscillationen 1 tosporsmodellen, og at der dermed
bliver copet med de sorgrelaterede stressorer.

Foruden den demensparerendes egen manglende erkendelse og accept af sorg, er der
ogsa mange parerende, der oplever en manglende anerkendelse af deres sorg fra om-
verdenen, som vi har brugt begrebet disenfranchised grief til at beskrive. Grundet
disenfranchised grief har de parerende kun i lav grad social support til at hjelpe dem
igennem deres sorg og deres sorg forbliver privat, hvilket kan skabe komplikationer
(Doka, 2009, p. 4). En médde at modvirke disse komplikationer kan vare ved at bruge
medfolelsesfokuseret terapi. Saerligt kunne gvelser fokuseret pd at fa medfolelse til at
stremme ind 1 selvet vaere befordrende. I disse ovelser kan man f.eks. fa den pareren-
de til at fokusere pa tidligere oplevelser med folk, der har vaeret medfelende overfor
en, eller man kan bede den parerende om at visualisere et medfelelsesforbillede, der
er fuldt fokuseret pa den parerendes trivsel og aldrig er fordemmende, men besidder
stor visdom, venlighed og styrke (Gilbert, 2012, p. 516). Herigennem er det vores
vurdering, at man kan fa aktiveret beroligelsessystemet, som kan hjelpe den pare-

rende med at vaere mere medfelende over for sig selv, og gennem medfelelse skabe
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en form for indre tryghed til at handtere de svare folelser ved blandt andet disenfran-

chised grief.

Redefinere forholdet

En sidste problemstilling, som vi vurderer, at en intervention burde imedekomme, er
udfordringer ift. at redefinere forholdet til den ramte. Det har igennem syntesen og
diskussionen vist sig at vaere maladaptivt, at de parerende har en tendens til at teenke
1 absolutheder, og at de derved enten anser den demensramte, som den samme person
og holder fast, eller at de anser den ramte som helt veek og giver slip, hvor ingen af
disse er enskvaerdige (Boss, 1999, p. 7). Vi foreslar, at andengenerations-kognitiv
adferdsterapi (KAT) kan hjelpe med at fa redefineret forholdet til den ramte, sé ab-
soluthederne undgds. Disse absolutheder kan man inden for KAT handtere ved hjelp
af sokratisk dialog. Sokratisk dialog bestdr forst af en udforskende fase, hvor rele-
vante aspekter af en problemstilling undersoges. Dernest folger en udfordrende fase,
hvor klientens antagelser udfordres og til sidst en omstrukturerende fase, hvor klien-
ten har mulighed for at @ndre sine antagelser (Arendt & Rosenberg, 2012, p. 35).
Dette kunne fa de pérerende til at udforske og udfordre deres ’absolutte’ antagelser
omkring forholdet til den ramte, og pd den méde hjelpe dem med at finde et kom-
promis, hvor de hverken afskriver forholdet til den ramte eller holder fast i personen,
som var. | den forbindelse kunne man ogséd hjelpe de parerende med at finde pa ak-
tiviteter vedkommende kunne lave 1 fellesskab med den ramte, for at give dem ideer
til, hvordan deres ’nye’ relation kunne se ud. Endvidere kunne man ogsa lave far-
dighedstreening med de pérerende for at leere dem méder, hvorpa de kan kommunike-
re med og omgés den demensramte.

Derudover kan disse absolutheder indenfor MBSR anskues som automatiske be-
demmelser, der reageres pa med automatiske reaktioner, hvorfor man med fordel,
igennem meditationer, kan lere de parerende at vare ikke-bedemmende, sa de ikke
tenker 1 disse yderligheder og 1 hgjere grad er 1 stand til at vaere 1 tvetydigheden.
Endvidere kunne narrativ terapi, og i1 s@rdeleshed ’hilse-pd’-metaforen, ogsa hjelpe
med at omforme relationen til den ramte. *Hilse-pa’-metaforen hjelper med at kon-
struere et nyt narrativ for den sergende, hvor den afdede ikke er fysisk til stede, men
eksisterer pa et symbolsk plan (Mogensen & Engelbrekt, 2013, p. 59). For de pére-

rende kunne ’hilse-pa’-metaforen hjelpe den parerende med at danne et nyt narrativ,
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hvor den ramte er psykologisk ded, men hvor den pédrerende og den ramte stadig har
en symbolsk relation.

En anden mdde at omforme forholdet til den ramte pa, som er sarlig relevant for de
parerende, der oplever en deaktivering af tilknytningssystemet, er ved at stette dem 1
at udvikle continuing bonds. Altsé at de i1 hegjere grad bevarer en aktiv indre repree-
sentation af den ramte efter den ramtes psykologisk ded i stedet for at kappe alle
band. Dette kan f.eks. gores igennem guidet visualisering, hvor man forestiller sig
den ramte eller ved brevskrivning, hvor man kan give udtryk for ting, man aldrig har
fiet sagt eller dele minder (Neimeyer, 2012).

De demensparerende, der 1 s&rlig grad oplever en hyperaktivering af tilknytningssy-
stemet kunne med fordel hjelpes med ACT og 1 serdeleshed acceptstrategier. Dette
ville kunne hjelpe dem til at acceptere deres tilknytningsfigurs utilgengelighed, og

dermed hjelpe dem med at losne bandet til den ramte.

Slutteligt skal det pointeres, at selvom vi her har prasenteret de forskellige tilgange
meget separat i forhold til. hver problemstilling, sé er det vores forestilling, at disse 1
hej grad kan supplere hinanden i forhold til de forskellige problemstillinger. Yderli-
gere vil vi ogsd gerne understrege, at vi her kun har prasenteret et lille udpluk fra
forskellige kognitive adfaerdsterapier og narrativ terapi, hvorfor dette afsnit ikke skal
anses, som en udtemmende prasentation. Derudover har vi ogsa kun opstillet forslag
til at forbygge en kompliceret sorgreaktion, hvorfor disse forslag med fordel kunne
integreres ind 1 en sterre intervention, der ogsa adresserer nogle af de andre proble-
matikker, de pérerende kan opleve f.eks. angst. Det er vores vurdering, at hvis de
primare risikofaktorer 1 forhold til en kompliceret sorgreaktion, og de tilgange og
redskaber vi har belyst her, adresseres 1 en intervention, vil det mindske de péreren-
des risiko for at udvikle en kompliceret sorgreaktion, reducere emotionelt ubehag og

oge deres livskvalitet.
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Kulturelle forskelle

Tidligere har vi undersogt
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af kritiske aspekter i det at Diagram 1: Studiernes oprindelseslande.

vaere parerende til en de-

mensramt, der setter denne gruppe i sarlig risiko for at opleve en kompliceret sorg-
reaktion. Skent vigtigheden af de identificerede temaer og deres betydning for for-
slagene til intervention 1 det foregdende afsnit, er det relevant at have for gje, at alle
de inkluderede undersogelser 1 syntesen er foretaget i individualistiske kulturer (if.

www.hofstede-insights.com/country-comparison/). Kulturen er relevantm fordi at

kultur definerer, hvornar noget er et problem, hvordan problemet forstds og hvilke
losninger, der er acceptable til det pagaeldende problem (Hernandez et al., if. Gopal-
krishnan, 2018, p. 2). Kultur er samtidig et bredt begreb, der kan anvendes 1 mange
forskellige kontekster og har en forskellig betydning alt efter, hvem der bruger det
(Gopalkrishan, 2018, p.1). Hofstede (2011) definerer kultur, som den kollektive pro-
grammering af sindet, der skelner medlemmerne fra én gruppe eller kategori af men-
nesker fra andre. Dette er interessant, da kulturel diversitet pa tvaers af verden har en
signifikant indflydelse pd de mange aspekter af mentalt helbred, hvilket har indfly-
delse pa maderne hvorpa helbred og sygdom bliver forstaet (Gopalkrishnan, 2018, p.
2).

I onsket om at udforske, hvad kulturen har af indflydelse pa denne opgaves fund, vil
vi her diskutere Hofstedes (2011) individualism- versus collectivism. Individualism
versus collectivism omhandler 1 hvilken grad menneskerne 1 samfundet er integreret i
grupper. P& den individualistiske side finder man kulturer, hvor bandene imellem
individerne er lose, for alle forventes at tage sig af sig selv og den nermeste familie.
P& den kollektivistiske side, finder man kulturer, hvor bern fra fedslen og fremadret-

tet er integreret 1 steerke, sammenhangende in-groups, ofte udvidet familie (med onk-
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ler, tanter og bedsteforeldre), der beskytter dem til gengeeld for deres ubetingede
loyalitet (Hofstede, 2011, p.11).

Som navnt bestar alle de inkluderede artikler 1 syntesen af underseggelser, der er fore-
taget 1 kulturer, hvor individualisme vaegtes hgjere end kollektivisme, hvilket ma
have indflydelse pd oplevelsen og forstdelsen af et sygdomsforleb. Dette er bade in-
teressant 1 forhold til, hvordan kollektivistiske kulturer er anderledes i forhold til
sorg, men ogsd 1 forhold til, hvorfor de umiddelbart ikke synes at have veret en del

af resultaterne 1 syntesens sggning.

Hvordan vi sarger

Hvordan man forholder sig til sorg, varierer ogsd markant 1 forhold til de forskellige
kulturer. Vesten har leenge haft en opfattelse af, at ’at give slip’ pa den afdede er
nedvendigt, for at serge ’rigtigt’, og meget vejledning og terapi har udformet pro-
grammer, der er designet til at hjelpe med at *nedbryde’ disse band til afdede (Stroe-
be, Gergen, Gergen & Stroebe, 1996, p. 35f).

I skarp kontrast med vestlige konventioner er vedligeholdelsen af bdnd med den af-
dede mere accepteret ved religigse ritualer 1 Japan. Her er det normalt, at der dyrkes
en vedvarende kontakt med den afdede igennem et alter 1 hjemmet, dedikeret til fa-
miliens afdede slaegtninge, hvor der er mulighed for at tilbyde den afdede mad. Dét
at tilbyde den afdede mad ved et hjemmealter 1 vestlige kulturer ville blive anset for
at vaere patologisk, da den sergende ville fiksere pa sorgen og ikke ’give slip’ pd den
afdede (Stroebe, Gergen, Gergen & Stroebe, 1996, p. 35). Men for nogle mennesker i
kollektivistiske kulturer, er dét at vedligeholde disse skikke en del af deres selvfor-
stdelse, og dét at overholde kulturelle normer og passende adferd kan stette dem i
heling (Engelbrecht og Jobson, 2016, p.9). Derfor er det problematisk at tilga sorg-
processen med formalet at ’bryde bandene’, da det underminimerer eksisterende kul-
turelle monstre og samtidig betvivler, hvorvidt sorgen er normal hos et ellers upro-
blematisk segment af sergende (Stroebe, Gergen, Gergen & Stroebe, 1996, p. 40).

At tale om sorg kan i det hele taget veere kulturelt uacceptabelt. F.eks. er en traditio-
nel kinesisk kulturel overbevisning, at sygdom skyldes overdrevne, udisciplinerede
eller ubalancerede folelser (Haque, 2010., if., Hechanova & Waelde, 2017, p. 33).
Nogle kinesere mener, at dét at tale om smertefulde ting, veekker smertefulde folel-

ser, hvilket beor undgds (Hechanova & Waelde, 2017, p. 33). Dette er karakteristisk
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for en kollektivistisk kultur, da man her tilstraeber at vedligeholde harmoni, 1 stedet
for at tale om, hvad man har pa sinde, som ellers anses for at vare sundt 1 de indivi-
dualistiske kulturer (Hofstede, 2011, p. 11).

Trods dét, at syntesens artikler er fundet ved en systematisk segning med specifikke
segeord med fokus pa sorg, bestar disse undersggelser primart af interviews, der alle
har det tilfzlles, at de italesatter et muligt smertefuldt emne hos den parerende. Ar-
sagen til at der ikke fremgar artikler fra mere kollektivistiske kulturer, kan vaere som
tidligere naevnt, at det er kulturelt uacceptabelt at tale om sorg. Men hvordan kan
man sa serge, hvis man ikke italesatter sin sorg? I stedet for at tale om deres oplevel-
ser 1 en kinesisk (kollektivistisk) kultur, vil nogle 1 stedet cope ved at troste andre,
vaere travlt beskaeftiget og melde sig frivilligt til at hjelpe andre (Hechanova & Wa-
elde, 2017, p. 33). Denne forskel 1 forhold til at italesatte oplevelsen af det at vare
parerende, og sarligt sorgen forbundet dertil, kan vaere medvirkende til, at der ikke
fremgér undersogelser fra kollektivistiske kulturer, da det simpelthen ikke lader sig
italesatte. 1 stedet ligger der 1 kulturer forskellige acceptable méader, hvorpd man

sorger. Tab er universelt men hvordan man serger, er ikke universelt.

Dem vi er

En anden arsag til, at der ikke blev fundet nogle artikler fra kollektivistiske lande kan
vare den kollektivistiske familiemodel, 1 det at familien her forventes at tage sig af
hinanden (in-group) (Hofstede, 2011, p. 11). Engelbrecht og Jobson (2016) under-
sogte forskellige vurderinger af oplevelsen af traume 1 henholdsvist kollektivistiske
kulturer og individualistiske kulturer. I den kollektivistiske kultur, var der en tendens
til at forklare et traume, som en fysisk belastning, hvor farre erkendte det psykologi-
ske ubehag. Det at vare fodt 1 en kollektivistisk kultur og ind 1 en familie med dertil-
herende status, kan medvirke til, at et traume ikke tillegges selvet. Hvis det bliver
tillagt selvet, kunne der stilles spergsmal til egnetheden til den sociale rolle, som
personen besidder. Serligt ville der stilles spergsmalstegn ved, om personen nu var i
stand til at fortsette i sin rolle 1 gruppen og varetage den tildelte funktion 1 gruppen,
eller om traumet havde skadet eller forarsaget et tab af denne rolle; derved en de-
evaluering af individet, som medlem af gruppen (Engelbrecht og Jobson, 2016, p. 8).
I denne situation kunne tabet siges at vare dobbelt, fordi der ville vere tale om at

lide personlig overlast, og samtidig blive udsat for en de-evaluering af sin in-group,
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grundet ’brud’ pa kulturelle normer og den dertilherende passende adfaerd. Selv om
Engelbrecht og Jobson (2016) fokuserede pé forskellen 1 oplevelsen af traumer imel-
lem individualistiske og kollektivistiske kulturer, pdpeger de her, hvordan en situati-
on forstds forskelligt. I nogle kulturer er der altsd dikteret en adferd, som varende
den rigtige, for ikke at tabe status. Det kan derfor ogsa tenkes, at nogle kulturer har
en ’'rigtig’ made at vare parerende til en demensramt pa, hvor det er okay at erkende
den fysiske belastning, men det er ilde set at erkende den psykiske belastning, da

dette kan resultere 1 at tabe status.

Teoretisk identitet og kulturforstaelse

McAdams mener, at den livshistorie og narrative identitet individet konstruerer altid
konstrueres 1 samspil med den kulturelle kontekst og de nare sociale relationer, sa-
som venner og familie (McAdams, 2001, p. 114; McAdams, 2013, p. 287). Ses fami-
liemodellen fra et narrativt perspektiv, kan man her ogsa argumentere for, at der kan
vaere en markant forskel imellem de individualistiske kulturer og de kollektivistiske
kulturer. Kulturen satter nogle normer og rammer for mennesker (McAdams, 2013,
p.273%). I de mere kollektivistiske kulturer kan der derfor vere en fordeling af ansvar
iblandt flere familiemedlemmer i forhold til at tage sig af den sygdomsramte, sa den
belastning, der felger med plejen og omsorgen af et familiemedlem, ikke kun péleg-
ges et enkelt familiemedlem, da det er den samlede families ansvar. Men ikke kun
plejen og omsorgen er vasentlig, for det kunne ogsé tenkes, at de kollektivistiske
familiemodeller ville have storre indflydelse pa forstéelsen af selvet. I en kollektivi-
stisk kultur med en stor udvidet familie, mé& der derfor ogsd serligt vere stottende
sociale roller. Nar man derfor er ®gtefaelle til en person med demens, vil familiens
reaktioner 1 hgj grad pévirke den parerendes performance (McAdams, 2013, p. 276),
og medvirke til, at den parerende agerer inden for normerne og de kulturelle rammer.
Dog kan vi her ikke give et klart billede af forskellene imellem de individualistiske
og kollektivistiske kulturer.

I dette speciale har der veret anvendt teorier med henblik pd at indfange og forsta
oplevelsen af at vaere parerende over et mangearigt sygdomsforleb til en demensramt
med henblik pa at besvare problemformuleringen hvilket omhandler oplevelser, der

giver anledning til forandringer 1 relationen, selvforstaelsen og dertilherende copi-
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ngstrategier og vigtigst sorgen, som praeger dem alle. Vi har ovenstdende kort disku-
teret forskelle 1 det at sorge, men kulturen vil have sterre indflydelse end blot maden
sorgen udtrykkes pa. Selv om kulturen lobende er blevet kommenteret i1 det at den
vaegtes ind 1 forstdelsen af at *bryde badndene’ (Freud, 1917; Bowlby, 1980), pd indi-
videts selvforstaelse (McAdams, 2001; 2013), og hvorvidt den oplevelse man har
bliver anerkendt af omverdenen (Doka, 2009). Dette understreger vigtigheden 1 at se
dette speciale 1 dets kulturelle referenceramme. Med referenceramme menes der, at
alle de inkluderede artikler fra syntesen bestar af undersegelse, der er lavet i de mere
individualistiske kulturer, hvilket vil have indflydelse pa tilhersforhold, selvforstael-
se, sorgens udtryk og hvornar den anerkendes. Hertil kommer det, at specialets for-
fattere ogsé selv tilherer en af de mere individualistiske kulturer, hvilket vil have
indflydelse pad den teoretiske forstdelsesramme og fortolkningen af resultaterne, da
alle individer, uanset hvor de befinder sig, altid vil vare indlejret 1 en kultur, der
praeger forstaelsen af selvet og omverden. Derfor skal denne diskussion af mulige
forklaringer ikke ses som en regel for alle kollektivistiske og individualistiske kultu-
rer, da der er mange andre faktorer, der kan veje ind pé, hvordan et sygdomsforleb
handteres, bade af den sygdomsramte, men ogsé i hej grad af de parerende. Diskus-
sionen skal ej heller bidrage med kulturelle stereotype generaliseringer, da en nation
bestar af en bred vifte af forskellige personligheder (Hofstede, 2011, p. 8). Derud-
over er der ogsa varierende adgang til og muligheder inden for sundhedssystemerne i
de forskellige lande. Derved er dette speciale 1 sig selv ogsa praeget af en kulturel
indflydelse, da vi befinder os i en specifik kultur med normer og forstaelser, der har
indflydelse péd forstielsen af sorgprocessen og ikke mindst sygdomsforstaelsen. Vi
kan ikke sige os frie af de kulturelle rammer, men vi kan vare opmerksomme pa
dem, og den indflydelse de har. Da Danmark ogsé er et af de mere individualistiske

lande (https://www.hofstede-insights.com/country-comparison/) ger dette, at de fund,

der fremgér 1 dette speciale, 1 hej grad kan overferes til det danske system. Derved
vil hovedparten af omsorgs- og plejebyrden antageligvis tilfalde det enkelte individ

og derved ogsé de beslutninger, der omhandler plejen af den sygdomsramte.
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Metodiske begransninger

Alle metasynteser har begraensninger og disse begrensninger ensker vi at stille os
kritiske overfor 1 vores valg af metode. En af de mest omfattende begraensninger er
afstanden imellem dette speciales forfattere og de originale deltagere. Dette har som
konsekvens, at metasyntesen som metode kun tillader ops@tningen af rammer for
undersggelsen i et begraenset omfang. De anvendte metoder 1 de inkluderede artikler
har haft til formal at undersege og give adgang til viden med afsat i en problemfor-
mulering, som er anderledes end det, der fremgar af dette speciale. Herunder vil der
gennemgds styrker og svagheder af den anvendte metode samt de begrensninger
metoden og det sorgteoretiske perspektiv har sat.

Et kritikpunkt der udspringer af afstanden imellem deltagere og specialets forfattere,
er den manglende fanomenologiske dybde i den anvendte metode. For nér det drejer
sig om kvalitativ forskning, er fanomenologi et begreb, der peger pd en interesse 1 at
forstd sociale fanomener ud fra akterernes egne perspektiver og beskrive verden,
som den opleves af informanterne, med en antagelse om, at den vigtige virkelighed
er den, mennesker opfatter (Kvale & Brinkmann, 2009, p. 44). Dog seger vi med det
videnskabsteoretiske afsat 1 kritisk realisme; at bygge videre pd og omdanne eksiste-
rende viden. Med metasyntesen som metode anvender vi eksisterende undersggelser,
med hensigten om at afdekke strukturer, mekanismer og psykologiske processer,
som ikke umiddelbart synes at fremtraede synligt. Dog er dette pa bekostning af den
feenomenologiske dybde, som ellers kunne vare opndet ved at anvende f.eks. inter-
view som metode. Vi vil alligevel argumentere for, at vidensudbyttet ved et inter-
view ville vere begraenset til sammenligning med det vidensudbytte, der er opndet
ved at anvende metasyntese som metode, 1 forhold til at besvare vores problemfor-
mulering. Dette vurderer vi pd baggrund af den tid og de ressourcer det kraver at
finde deltagere, interviewe, transskribere og analysere, som ville tilvejebringe infor-
mation fra parerende, der ville befinde sig pa specifikke tidspunkter 1 sygdomsforla-
bet. Derfor ville metoden ikke vere tilstraekkelig til at kunne besvare problemformu-
leringen, da vi ensker at forsta oplevelserne, der er relateret til hele sygdomsforlgbet.
Alligevel er vi opmarksomme pa, at den valgte metode begranser specialet 1 ud-
forskning af nogle oplevelser, f.eks. kan det navnes, at der 1 enkelte af syntesens
artikler var demensparerende, der udtrykte en oplevelse af at finde pleje og omsorg

givende. Dette var dog 1 sa begranset et omfang, at det i sig selv ikke kunne udgere
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et tema. Med et interview som metode ville vi have haft mulighed for at udforske det
aspekt yderligere, mens metasyntesen begraenser os i en videre udforskning af netop
denne oplevelse.

En af de mere pédfaldende begransninger fra de inkluderede studier er, at der i 11 af
studierne, ikke er redegjort for de originale forskeres indflydelse pa deltagerne. Og
der tilmed 1 flere af studierne ej heller fremgik etiske overvejelser. Ifolge Kvale og
Brinkmann (2008) ber der tilstraebes gennemsigtighed med hensyn til det, der produ-
ceres og det som danner grundlag for de dragne konklusioner. Denne begrensning er
relevant at have for gje, da forskerens integritet og rolle som person, er afgerende for
kvaliteten af den forskningsbaserede viden og af de etiske beslutninger, der traeffes i
kvalitativ forskning (p. 93). Denne begransning er forsggt mindsket ved at anvende
et metodisk kvalitetsvaerktej CASP. Dette verktej benyttes til at vurdere de originale
forfatteres overvejelser vedrerende etik, metode og analyse. CASP blev anvendt med
det formal at kunne gennemga artiklerne, der blev inkluderet i metasyntesen, syste-
matisk og gennemsigtigt for at sikre at den anvendte viden var indsamlet pa en vi-
denskabelig forsvarlig méde. De inkluderede artikler skulle derfor leve op til et mi-
nimum af kvalitetskravene 1 CASP, for at kunne inkluderes i1 syntesen (se venligst
bilag 1 for kvalitetsvurdering af de enkelte artikler).

Yderligere ber en sproglig begrensning navnes, da alle studierne métte vere pa en-
gelsk, eller i1 et af de nordiske sprog, dansk, norsk eller svensk, for at kunne inklude-
res. Derved er der en sproglig begraensning, da det ikke kan udelukkes at andre studi-
er kunne vere relevante, ikke er blevet fundet og inkluderet, fordi de ikke var udgi-
vet pa et af de nevnte sprog. Dette kan ogsd vere en medvirkende arsag til, at synte-
sens inkluderede artikler alle har en kulturel begraensning, da studier fra andre lande

kan have publiceret pd landets modersmal.

Metasyntese som metode, trods ovenstdende begraensning, drager fordel af at inklu-
dere viden pé tvaers af landegraenser, metodiske tilgange og kilder. Derved er den
tilvejebragte viden mere generaliserbar, da metasyntesens metodiske tilgang, kraever
en systematisk sggning af litteratur og derved er alle relevante studier inkluderet, fra
de videnskabelige databaser. Denne systematiske tilgang er ogsé anvendt i1 analysen,
da de inkluderede studier blev kodet linje for linje af uathengige forskere, for deref-
ter at danne temaerne, der fremgér 1 analysen. Disse temaer blev derefter sammenlig-

net forskerne imellem og eventuelle konflikter lost ved diskussion. Denne omhygge-
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lige metodiske tilgang til det inkluderede materiale, oger den tilvejebragte videns
validitet og reliabilitet, da disse temaer optreder pé tvaers af den inkluderede littera-

tur.

Begreensning i metasyntesens litteratur

Herunder vil vi diskutere relevante forskelle, der fremgik 1 selve artiklerne som blev
anvendt 1 metasyntesen, med det formal at gere leseren opmarksom péd nogle be-
grensninger omkring metasyntesen, som har haft indflydelse pa specialets konklusi-
on, men ogsa for at gare opmarksom pa manglende viden, der kan vere relevant for
fremtidig forskning vedrerende demenspérerendes oplevelser af sorg eller demenspa-

rerende generelt.

Demenstyper

Bemarkelsesverdigt for alle de inkluderede artikler, vedrerende parerendes oplevel-
ser, er, at der ikke tages hgjde for forskelligheden af demenstyper. Da dette speciales
primare fokus har veret den komplicerede sorgreaktion, der forarsages af sorgrelate-
rede stressorer, kan man kun spekulere i, om demenstypernes forskellige udtryk har
indflydelse pd oplevelsen af tab. Indledningsvist blev der redegjort for forskellige
demenssygdomme, med sarlig vaegt pa deres forskellighed. Arsagen til at vi her fin-
der disse forskelligheder vigtige, bunder 1 underseggelsens afsat 1 at finde relevante
stressorer 1 sygdomsforlebet, der kan pavirke de parerende i en grad, der kan resulte-
re 1 en kompliceret sorgreaktion. Alligevel er de forskellige demenssygdomme ikke
yderligere specificeret 1 de inkluderede artikler, hvilket er en svaghed, der ikke kun
kan tillegges metasyntesen som metode. Nedenstadende figur illustrerer de anvendte
betegnelser af demenssygdommene 1 de forskellige artikler 1 forhold til antallet af
artikler.

Vi vil argumentere for, at denne begransning er relevant for vores perspektiv, da vi
ikke er 1 stand til at identificere relevante sygdomsrelaterede stressorer. Der mé vere
forskelle 1 oplevelsen af de forskellige demenstypers pévirkning af de demensramte,
som ogsa ma have relevant betydning for plejen, omsorgen og ikke mindst forholdet
til den demensramte. Vi argumenterer for relevansen af denne forskel, da Alzhei-
mers-patienterne kan bevare den sociale facade igennem deres emotionelle varme,

sociale manerer og sociale hefligheder 1 samtaler, hvilket kan maskere omfanget af
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de underliggende kognitive problemer (Snowden, 2010, p. 565). Personer med fron-
totemporal demens, der tidligere var ansvarlige og bevidste mennesker, bliver der-

imod heemningslese og socialt uanstendige. De forsemmer sig selv og deres person-

Antal af Demenstype

Demens relaterede sygdomme

Alzheimers og relaterede

Alzheimers

0 2 4 6 8 10
Diagram 2: Opgivelsen af demenstyper fordelt pa studierne

lige ansvar, og de udviser en komplet mangel pa selvindsigt og bekymring for deres
forandrede mentale tilstand (Snowden, 2010, p. 568). Lewy bodies-demens adskiller
sig ogsd, hvor den demensramtes mentale tilstand her fluktuerer, og der kan opleves

hallucinationer (Snowden, 2010, p. 575f).

Afgraensningen skulle tjene det formal at leegge nogle faste rammer for undersogel-
sen af sorg hos demensparerende, men denne afgrensning kan vi ikke med sikkerhed
vide er lykkedes, grundet de manglende informationer fra metasyntesens artikler.
Derfor vil vi fremadrettet opfordre til at forskning indenfor demensparerendes ople-
velser af omsorgs- og plejeforlobet ogsa tager hgjde for typen af demens, da demens-
sygdommene har forskellige udtryk, varighed og krav til plejen, der vil have indfly-

delse pa de demenspérerende.

Begransning og bidrag fra det sorgteoretiske landskab

Med vores valg om at undersgge sorgaspekterne omkring demensparerendes psyki-
ske belastning, tog vi ligeledes afsat 1 det sorgteoretiske landskab. Med denne af-

grensning for gje, blev segningen efter metasyntesens artikler foretaget med henblik
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pa sorgen hos demensparerende. Derved er kriterierne og segeordene, der er blevet
anvendt ogsa afgranset til at relatere til sorg og tab. Metasyntesens mal har varet at
identificere de oplevelser, der er felles for demensparerende pa tvars af studier, for
pa den made at kunne identificere sorgrelaterede emner og stressorer, der kunne bi-
drage til besvarelsen af vores problemformulering.

Artiklerne 1 metasyntesen varierer i deres underseggelse af sorg blandt demenspare-
rende, 1 hvorvidt tidspunktet for undersegelsen har fundet sted pre- eller postmor-

tem.

Angivet tidspunkt for undersggelse af sorg i
artiklerne

Uspedficeret

Pre- og postmortem

Postmortem

Diagram 3: Hvorvidt studierne har undersogt de pdrorendes sorg for dod, efter dod eller begge.

Som det fremgér af ovenstiende model, har de fleste af artiklerne undersogt sorg
premortem. Dette understotter, at sorg ikke skal anses for at vaere et folge af et dods-
fald, men kan forekomme selvom den sygdomsramte er i live.

Dette er veesentligt 1 forhold til den (sorg)litteratur, der er redegjort for i dette specia-
le. Almen sorgteori tager typisk afsat i et absolut tab, som et dedsfald, (Kiibler Ross,
1970; Stroebe & Schut, 1999) hvilket er i konflikt med dette speciales forstielse af
tab 1 forhold til demenspérerendes sorg. Derfor inddrages der andre forstdelser, som
belyser sorg og tab i relation til den demensparerende, som ambiguos loss (Boss,
1999), anticipatory grief (Rando, 1986), predeath grief (Lindauer & Harvath, 2014),
disenfranchised grief (Doka, 2009), The grief-stress model (Noyes et al., 2010) og
The dementia grief model (Blandin & Pepin, 2017).

Netop dét, at metasyntesens inkluderede studier har undersegt sorg for og efter dods-
faldet, giver mulighed for et bredt indblik 1 demensparerendes oplevelser pd mange

forskellige tidspunkter 1 sygdomsforlgbet. Metasyntesen som metode, har den fordel
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at kunne inddrage viden om sorg fra en l&ngere periode, som kun fa andre kvalitative
metoder ville kunne tilvejebringe. Dette perspektiv har varet serligt relevant, da der
1 et demenssygdomsforleb er tale om en langt sygdomsforleb med mange signifikan-
te tab, hvilket understettes af fundene 1 syntesen.

Selvsamme kan kritiseres, da den inkluderede viden kan vare for bred i det, at den er
indsamlet over en bred tidsramme, og dette kan give konflikter 1 de rapporterede op-
levelser og graden af belastning, da variationerne 1 de rapporterede oplevelser, og
derfor ogsa belastninger, kan skyldes de varierende tidspunkter i sygdomsforlgbet.
Det kan dog ogsa skyldes individuelle forskelle deltagerne imellem. Dette mener vi i
imidlertid ikke udger et storre problem for specialets validitet, da denne viden bidra-
ger med et mere nuanceret billede af, hvilke vasentlige oplevelser, der har haft ind-
flydelse pd de demensparerendes omsorg og pleje for den demensramte og den be-
lastning og sorg, der var forbundet med det. Ved ikke at afgraense sorg til enten for
eller efter dedsfaldet, kunne metasyntesen som metode anvendes til at undersoge
sorgens pavirkning igennem hele sygdomsforlgbet og derved belyse de gennemgéen-
de stressorer og temaer for et demenssygdomsforleb og péavirkningen hos de de-
mensparerende. Specialet stotter derfor en bredere tabs- og sorgforstaelse ved dets
brede perspektiv af sorg hos demenspérerende, som ikke ville vaere mulig at under-
soge ved den almene afgraensning af et signifikant tab, der kun anses ved at vere ved
et dedsfald. Derudover inddrager dette speciale en forstéelse af, at der kan forekom-
me individuelle forskelle imellem parerende, der har indflydelse pa deres oplevelse
af tab og sorg. Dette kommer til udtryk serligt 1 specialets diskussion af tilknytning
og den narrative kontinuitet. Specialet har imidlertid en svaghed 1 dét at undersoge
stressorer, der resulterer i en kompliceret sorgreaktion. Syntesens artikler er indsam-
let med henblik pa at identificere studier, der har undersegt sorg hos demenspareren-
de i et bredt perspektiv, altsa under sygdomsforlgbet og efter dedsfaldet.

En betydningsfuld faktor, der mé tages hgjde for i specialets tilgang, er, at vi udleder
en lang rekke temaer, der bidrager til vores forstdelse af en kompliceret sorgre-
kation, men pd baggrund af fund fra andre studier, hvor vi ikke er i stand til at afkla-
re, hvorvidt, der, udover oplevelserne af tab og sorg, ogséd er tale om depression,
angst, stress og kompliceret sorg efter dedsfaldet. Den direkte korrelation er siledes
ikke mulig for os at undersoge, og syntese og diskussion bliver i1 hgjere grad en gene-
rel forstaelse af sorgprocessen, hvor vi pa baggrund af en teoretisk fortolkning indlae-

ser, hvad vi med et bredt psykologfagligt grundlag, kan se som varende krtisike
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aspekter af demensforlebet, og som muligt kan vere arsag til den betydelige psyki-
ske og fysiske morbiditet, der fremgéar af litteraturen. Vi opfordrer derfor til at se
specialets syntese og diskussion, som indledende arbejde, der kraver yderligere
forskning pa omrédet.

Dermed er de identificerede belastninger i dette speciale ikke ensbetydende med en
kompliceret sorgreaktion, men har til formal at bidrage med viden til, hvornér de-
mensparerende kan have serlig brug for stette under sygdomsforlebet, for at cope
med de sorgrelaterede stressorer, der satter dem 1 sarlig risiko for at udvikle en

kompliceret sorgreaktion.

Kultur

Som det fremgik af ovenstdende kulturdiskussion, besar alle syntesens inkluderede
artikler af undersegelser foretaget 1 individualistiske lande. Da metasyntesens inklu-
derede artikler er taget fra undersogelser, der er foretaget 1 individualistiske kulturer
og lande, kan dette have indflydelse pa de péarerendes oplevelser af sygdomsforlabet.
Dette betyder, at der kan vare et problem i forhold til generaliserbarhed til kollekti-
vistiske kulturer. Forskellen ved individualisme og kollektivisme kan vere relevant
her, da der 1 individualistiske kulturer er en antagelse om at; alle kun skal tage sig af
sig selv og egen nermeste familie. Imens man 1 kollektivistiske kulturer; er fodt ind i
en udvidet familie eller klan, som man beskytter til gengeeld for deres loyalitet (Hof-
stede, 2011, p. 11). De individualistiske kulturer leegger derfor mere ansvar og vegt
pa individet, hvorimod der i1 de kollektivistiske kulturer er et felles ansvar. Dog kan
man ogsd se denne begraensning, som en fordel, da det ogsé kan siges at vaere en na-
turlig afgreensning og fundene 1 dette speciale bedre kan overferes til andre individu-
alistiske kulturer og lande. Dette gor fundene 1 dette speciale relevante her i Dan-

mark, da ogsd Danmark tilherer de mere individualistiske lande (www.hofstede-

insights.com/country-comparison).

Opsamling

Metasyntesen som metode har her s@rligt evne til at indsamle eksisterende viden
inden for et givent omrade, og kan pa tvers af eksisterende viden bidrage med et nyt
og nuanceret perspektiv pd omradet. Her har specialet bidraget med en bredere tabs-

forstaelse, bade teoretisk, men ogsa i kraft af fundene 1 syntesens analyse.
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Da metasyntesen inddrager andre forskeres undersegelser, tillader den ikke at ind-
hente yderligere information fra de parerende uanset informationens relevans. Speci-
alets begraensninger bestér sarligt 1 det, at forfatterne af dette speciale, ikke har veret
1 stand til at indhente information, grundet ’afstanden’ til de demenspéarerende. Der-
for tillader metasyntesen ikke at undersege de forskellige demenstypers indflydelse
pa de demensparerendes oplevelser af pleje- og omsorgsforlebet, og derfor heller
ikke hvilke eventuelle forskelle i belastning disse forarsager. En kulturel begrens-
ning er ogsa at finde, da alle de inkluderede studiers undersogelse af demenspéreren-

de har veret foretaget 1 individualistiske kulturer.

Konklusion

Hvorfor oplever demensparerende 1 hej grad en kompliceret sorgreaktion? Sadan
lyder vores problemformulering. Vi opstillede netop denne problemformulering, for
at indfange vores undren om tabets og sorgens betydning for den massive psykiske
belastning, der hersker hos den store gruppe af parerende til demensramte. En be-
lastning, der er segt indfanget, som blandt andet depressionssymptomer, angst, stress
og fysiske helbredsproblemer. Dog undrede vi os over, hvorfor netop denne befolk-
ningsgruppe, oplever markant hgjere niveauer af disse symptomer, sammenlignet
med pérerende til andre sygdomsramte — arbejdsbyrden og den forandrede hverdag
ma 1 hej grad vaere sammenlignelige. Her opstod en antagelse om, at det hejere ni-
veau af psykisk belastning hos demensparerende i nogen grad kunne tilskrives inter-
personelle tab, som folge af demenssygdommens karakteristika — et psykologisk tab
af sé signifikant karakter, at der ma vare tale om en sorgreaktion som folge heraf.
Heraf opstod vores undren, for kunne en del af den psykiske belastning sé 1 virke-
ligheden vere udtryk for en kompliceret sorgreaktion?

Med en metasyntese som metode, valgte vi derfor at granske parerendes sorgoplevel-
ser, for at fa en storre forstdelse af sorgens betydning for parerendeoplevelsen. P&
baggrund af vores temaanalyse og syntetisering af det systematisk indsamlede data,
fandt vi fem overordnede temaer. De centrale aspekter heraf, set 1 forhold til pro-
blemformuleringen, blev samlet i én synteseformulering, der udgjorde en generalise-
ret helhedsforstielse af de péarerendes sorgoplevelser, hvilken blev som folger: De-

mensparerende oplever en fastldshed og immobilitet 1 en usikker, ambivalent og ik-
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ke-valideret livssituation, praeget af hyppige signifikante tabsoplevelser af inter- og
intrapersonel karakter.

Med disse centrale aspekter klargjort, diskuterede vi betydningen heraf med afset i
eksisterende sorgbegreber og -modeller fra demenslitteraturen, samt i Stroebe &
Schuts (1999) tosporsmodel, der blev et styrende redskab for diskussionen af pére-
rendes komplicerede sorgreaktion. Dette med betydelige bidrag fra bdde tilknyt-
ningsteori, narrativ teori, stressteori samt bidrag fra et neurovidenskabeligt perspek-
tiv.

Vi fandt, at den psykologiske ded og ambiguous loss kan hindre den parerendes evne
til at cope med de intra/interpersonelle tab via dynamisk oscillation mellem det tabs-
orienterede og det restorationsorienterede spor, hvorfor den komplicerede sorgreakti-
on opstér. Vi fandt, at usikkerheder i tilknytningen til den ramte, grundet en utilgaen-
gelig og ikke-responderende tilknytningsfigur, kunne forarsage enten en hyperaktive-
ring eller deaktivering af tilknytningssystemet, hvorfor den parerende ikke formar at
cope ved dynamisk oscillation.

Vi fandt, at den demensramtes psykologiske ded medferte et brud pa den ramtes fae-
nomenologiske og narrative kontinuitet, som yderligere forte til et brud pa den pare-
rendes narrative kontinuitet. Den parerendes livshistorie er dermed ikke langere
sammenhangende, konsistent eller meningsfuld, og der opstar derfor et stort behov,
for at genoprette den narrative kontinuitet gennem en rekonstruktion af forholdet til
den ramte, samt en rekonstruktion af den parerendes livshistorie og narrative identi-
tet. Disse er ekstra stressorer, som kan fore til overload, der fastfryser oscillationen
mellem at vaere tabs- og restorationsorienteret.

Vi fandt, at de vedvarende tab og brud péd bade tilknytningsbandet og den narrative
kontinuitet, kan perciperes som trusler, der bevirker et kontinuerligt aktiveret trus-
selssystem. Samtidig fandt vi, at beroligelsessystemet kan siges at vere ’brudt’, da
der ikke opnés tryghed og en sikker base i hverken tilknytningsfiguren (den ramte),
det sociale netvaerk (grundet disenfranchied grief) eller fra indre psykologiske pro-
cesser (grundet stress eller @ndringer 1 mentale reprasentationer). Derfor fandt vi, at
stress og sorg 1 gensidig pavirkning kan veare arsag til vedvarende psykologisk ube-
hag.

Disse fund gav anledning til en reekke samfundsmassige overvejelser, blandt andet
en diskussion af specialet 1 kulturel kontekst, men ogsa mere praktiske overvejelser

omkring, hvordan systemet 1 hgjere grad ber ivaerksatte indsatser, der kan oplyse
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samfundet, samt aflaste den parerende, sa at vi far et demensvenligt samfund, hvor
der ogsa tages hand om den parerende. Her blev det ogsa vores konklusion, at den
parerende kan have gavn af fokuserede interventioner, der ogsé adresserer de sorgre-
laterede aspekter, sdledes at der fremmes hensigtsmassig coping og tilpasningsdyg-
tighed 1 takt med sygdommens udvikling.

Specialets fund bygger pa en syntetisering af adskillige eksisterende studier, hvorfor
fundene er empirisk forankret. Samtidig skal specialet ogsa ses, som et teoretisk re-
fleksionsprojekt til inspiration for fremtidig forskning pa netop dette omrade, samt
anvisningsmateriale til rehabiliteringspsykologiske tiltag og udvikling af interventi-
onsprogrammer med sorg, som et integreret aspekt.

Afsluttende ensker vi at konkludere, at dét at vere parerende til en person ramt af
demens, er yderst belastende for bade kroppen og for psyken, hvorfor der ma ivaerk-
settes helhedsorienterede indsatser i de danske kommuner, sd vi kan fremme psykisk

sundhed og livskvalitet hos de mange berorte.
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