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Abstract

This Master Thesis explores how close relatives experience and make meaning of disturbances in
mutual recognition in a relationship, when affected by Alzheimer’s disease. While existing qualitative
research has predominantly focused on caregiver burden and role strain, less attention has been given
to the lived, relational, and existential significance of not being recognized by a loved one. Addressing
this gap, the present study investigates how recognition disturbances are experienced and understood
from the perspective of a spouse whose partner developed dementia. The study is grounded in Inter-
pretative Phenomenological Analysis (IPA) and is based on an in-depth, semi-structured interview
with one participant, “Berit,” a woman in her mid-70s whose husband was diagnosed with vascular
Alzheimer’s disease and died four years later. The interview was conducted in her home and analyzed
through a systematic, idiographic process involving semantic transcription, exploratory noting, the
development of experiential statements, and the clustering of these into personal experiential themes.
The analysis focuses on both passages directly concerning recognition disturbances and contextual
passages essential to understanding their meaning. The findings are presented in three overarching
sections. First, recognition disturbance emerges as an ambiguous and gradual phenomenon charac-
terized by doubt. Moments that previously carried relational self-evidence, such as a familiar greeting
or a tender gesture, become uncertain. The participant describes questioning whether a gesture was
directed at her as herself or merely at whoever happened to be present. Recognition is thus not simply
lost but destabilized, creating a persistent interpretative tension in everyday encounters. Second, the
participant engages in active meaning-making in response to this ambiguity. She draws on medical
explanations of dementia and frames her responses in terms of acceptance and moral steadiness. This
meaning-making process appears to function both as a coping strategy and as a way of preserving a
coherent sense of self within a relationship undergoing profound change. Acceptance becomes inter-
twined with her self-understanding as someone who “did not fall apart,” positioning herself as stable
in the face of relational disruption. Third, the analysis highlights how recognition disturbances re-
shape the relational space between closeness and estrangement. The husband is experienced simulta-
neously as a lifelong partner and as increasingly unfamiliar. Yet moments of connection continue to
occur, interrupting total alienation. The relationship is thus neither fully intact nor entirely lost, but
renegotiated within the shifting conditions of dementia. Overall, the study suggests that disturbances

in recognition constitute a central yet underexplored dimension of the lived experience of being a



close relative to a person with dementia. Rather than being reducible to caregiver burden, the phe-
nomenon touches upon identity, relational continuity, and existential belonging. By offering an in-
depth, phenomenological account of one case, the thesis contributes nuanced insight into the rela-

tional and experiential complexity of dementia beyond the caregiving framework.
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Introduktion

Som mennesker i sociale relationer, har vi det fzlles eksistentielle grundlag, at vi alle er pére-
rende. Det vil blandt andet sige, at vi har mennesker i vores sociale kreds, som er vigtigere end
andre, og hvis liv har indflydelse péa vores eget i hgjere grad end andres. Dette forudsetter et
fundamentalt vilkar i den menneskelige tilvaerelse, og for det, at danne og bevare sadanne re-
lationer: At vi kan genkende - og bliver genkendt - af vores nartstdende. Neervaerende speciale
tager afsat i et litteraturreview, der behandler, hvordan litteratur udgivet mellem 2015 — 2025
har beskeaftiget sig med denne genkendelse — sarligt pé tabet heraf, hos mennesker med de-
mens, og med et serligt fokus pa, hvordan det opleves af deres tette pdrorende, nar dette felles

eksistentielle grundlag udfordres.

Demens, sygdom og udviklingen i befolkningen, samt prognoser for dets udvikling:

Der bliver flere og flere, og dermed flere og flere parerende. Det er samtidigt en sygdom, der
ikke findes nogen kur for — endnu, velger jeg at tro pa. Det vil sige at sygdommens patologiske
udvikling aldrig er progressiv, men kan streekke sig over flere ar. Det stiller deres parerende i
en kompleks position. Sa selvom vi i, i Danmark, formegentlig ikke ser lige s mange péro-
rende som varetager en lige sa stor plejende rolle, som vi ser i mange andre lande, sa vil vi, s&
leenge sygdommen ikke kan kureres, ikke desto mindre se flere og flere parerende — og dermed
en stigning af personer, der befinder sig i en seerdeles kompleks, eksistentiel parerendeposition.
Ud over at vi formegentlig vil se flere personer der vil opleve dette, vil disse nermeste pare-
rende, i de fleste tilfeelde have taet kontakt med sundhedsfagligt personal — ogsa “udenom” den

syge. Derfor er det vigtigt, at vi som psykologer, far bedre forstéelse for denne oplevelse.

Fanomenet 1 litteraturen

I et narrativt littreaturreview, der omhandlede parerendes oplevelser af ikke at blive genkendt
af en naertstdende person med Alzheimer’s demens, gennemgik Hansen (2025) ni kvalitativt
empiriske artikler. Reviewet viste, at parerende til personer med Alzheimers demens oplever
at veere udfordrede pa en reekke omréader, der straekker sig fra praktisk indretning af hverdagen
og meder med sundhedsvasnet, til @ndringer i relationers roller og emotionelle belastninger,
sdsom frustrationer og vrede eller sorg over at have mistet et menneske som stadig er fysisk til

stede. To studier kunne samles under temaet Pdrarendes oplevelser som rolle-transitioner i et



langt sygdomsforleb, der belyser den parerendes rolle i relationen til demensramte, som situeret
i et temporalt forleb, der er preget af konstant forandring (Czekanski, 2017; Tambunan &
Simbolon, 2023). I studiet af Tambunan & Simbolon (2023) navner en deltager, at hun blev
fornaermet, da hendes mor ikke lengere genkendte hende. Andre studier fokuserede pé pére-
rendes oplevelser, der kunne tematiseres under belastninger, stress og rollepres (Leszko, 2018;
Duplianter & Williamson, 2023). I Duplianter & Williamson (2023) viser genkendelsesforstyr-
relse sig implicit som, hvor en deltager navner at hendes mor ikke lengere genkender familien,
som en del af en rakke sorgfulde omstendigheder. Reviewets tredje fund samledes under te-
maet Dyaden og relationelle dynamikker, mens det fjerde og sidste tema fundet i den reviewede
litteratur omhandler Rolleforhandling, identitet og meningsdannelse gennem sprog.

Cooper & Pitts (2022) tolker implicit pd, hvad genkendelsestab betyder for agtepar, og finder
at gjeblikke med fortsat genkendelse mellem par er betydningsfulde og styrkende for parfor-
holdsnarhed hos agtefaller.

Den aktuelle litteratur har altsa behandlet mange aspekter af parerendes levede erfaringer, men
med dén fzllesnaevner for de inkluderede artikler, at de overvejende orienterer sig mod pére-
rendes belastninger relateret til ansvaret for og udfersel af plejen af den demensramte. Dette
fokus kom eksempelvis til udtryk ved at parerende i sterstedelen af studierne forstas som “fa-
mily caregivers.” | reviewet pointeredes det, at dette forhold kunne heenge sammen med, at syv
ud af de ni studier var udfert i USA, hvor parerende ofte varetager rollen som uformelle pleje-
personer til demensramte. Ud over at rejse spergsmal om, hvor overferbar den udvalgte litte-
ratur var i forhold til en dansk kontekst, hvor parerende ofte ikke er de primeere plejepersoner
til personer med Alzheimers eller anden type af demens, rejser det ligeledes spergsmal om,
hvordan parerende, som ikke varetager en primer plejende funktion for en demensramt nzert-
stdende, oplever relationelle og eksistentielle erfaringer, der kan vere forbundet med Alzhei-

mers demens.

Samlet set pegede reviewet altsa pa at hidtidig kvalitativ forskning, der beskaftiger sig med
personers oplevelser i forbindelse med at vare parerende til en nartstiende med Alzheimers
demens, i hgjere grad behandler en interesse for at identificere belastninger og risikofaktorer
knyttet til omsorgsrollen, end den udforsker relationelle og eksistentielle oplevelser, sdésom
genkendelsesforstyrrelser. I trdd med dette identificeredes et hul i forskningen, der peger pé at
oplevelsen af genkendelsestab (nu kaldett genkendelsesforstyrrelse) i disse relationer, ikke er

blevet undersogt som et selvstendigt fenomen. Pérerendes rapportering om oplevelser af



forstyrrelser i den gensidige genkendelse i deres relation til den demensramte, fandtes dog
navnt i flere sammenhange. De fremstod imidlertid som implicitte informationer, frem for
eksplicit, som hvis de var adspurgt. Det peger pé, at fanomenet er relevant for oplevelsen, pa
trods af genkendelse typisk optrader implicit frem for som et eksplicit undersegelsesfeenomen.
Det er problematisk, fordi forstyrrelser i genkendelse relationen til den demensramte kan vere
en central, men overset del af den péarerendes relationelle og eksistentielle erfaring i sygdoms-
forlabet. Pa den baggrund underseger dette speciale, gennem hvordan parerende oplever og

skaber mening i forstyrrelse i gensidig genkendelse.

Problemformulering

Specialets problemformulering:

Hvordan kan man forstd teette parorendes oplevelse og meningsdannelse af

genkendelsesforstyrrelser i relationen til personen med demens?

Baggrund

For bedst muligt at beskrive, hvad det vil sige, at vare parerende til mennesker med demens,
vil jeg indledende vende blikket mod syndromet i klinisk forstand. Felgende afsnit bererer
indledende fakta om demens og dens patologi. Dette opfalges af en kort praesentation hvordan
pérerende til personer med demens ofte er serligt belastede, fordi sygdommen typisk er frem-

adskridende og dermed opleves som et hablest forlob sammenlignet med andre sygdomsforleb.

Kort om demens

Som jeg har beskrevet andet sted (Hansen, 2025, unpublished manuscript) er demens et syn-
drom, der skyldes neurodegenerativ sygdom - eller atrofi - i hjernen. Dette afsnit er en kort
redegorelse for det kliniske billede af Alzheimers demens, udarbejdet med afsat de fakta og
forhold, Hughes (2011) afdaekker i sin bog Alzheimers and other dementias. De mest kendte
former for demens er Alzheimers, Lewy Body demens, frontotemporal demens, vaskuler de-
mens og andre demenstyper. Det estimeres at Alzheimers udger 50 % af alle tilfeelde af demens
pa verdensplan (p. 37). I begyndelsen af sygdomsforlebet manifesterer disse sig pa forskellige
mader, idet de opstér i forskellige dele i hjernen. Grundet tiltagende og diffus atrofi i hjernen,
vil de med tiden ligne hinanden mere og mere. Atrofi ved Alzheimers starter i temporallapperne

og et af de tidligste symptomer vil for Alzheimers vare forringelse af episodisk hukommelse,



hvilket med tiden kun vil forverres (p. 47). Betegnelsen “de-mens” betyder at vare ude af
sindet eller vaek fra sindet (Hughes, 2011). Navnet karak-teriserer demenssymptomernes natur,
og hvordan den netop kan fa den ramte til at fremsta som vaerende vaek fra sit eget sind. Alz-
heimers er en progressiv demenssygdom med terminal prognose, hvilket vil sige at tilstanden
forverres indtil dedelig udgang. Udover tiltagende kognitiv funktionsnedszattelse og nedsat
funktionsniveau i dagligdagen og endda personligheden (p. 37). Demensstadiet af Alzheimers
- her kaldet Alzheimers demens eller demens af Alzheimers type - vil typisk streekke sig over
en periode pa 6 ar (Scheltens et al., 2014). Samtidigt star der ofte stadig nogen pa den anden
side af den mur — som demensen er ved at bygge rundt om den syge, gennem gradvis nedbryd-

ning af hjernen — vi ogsé kan empatisere og sympatisere med, nemlig de parerende selv.

At veere parerende til personer med demens

Som jeg har naevnt andre steder (Hansen, 2025, unpublished manuscript) har en metanalyse af
hvordan parerende til en kronisk syg person belastes, viser, at parerende til Alzheimers-pati-
enter ser ud til at vaere en sarligt belastet gruppe, eksempelvis sammenlignet med parerende
til patienter med terminal kreeft (Mougias, 2015; Hansen, 2025, unpublished manuscript).
sin bog Pérart, praesenterer Eva Hultengren (2019) nogle serlige betingelser for parerende til
en person med netop demens. Dette gor hun bl.a. ved at sammenligne parerende til demens-
ramte med péarerende til mennesker med psykisk sygdom. Hun skriver at sidstnavnte kan
komme til at tvivle pa sig selv og deres rolle i sygdomsforlebet, hvilket hun peger pa typisk
ikke fylder pa samme made i demensforleb. Derudover kan psykisk sygdom vere preget af
svingninger, fordi den syge kan skifte mellem at veere klar og uklar, mere eller mindre kom-
petent og give udtryk for mere eller mindre smerte, pa méader der kan opleves som uforudsi-
gelige for den pérerende (p. 20). Ved demens kan der godt forekomme udsving, men det
overordnede billede er stadig et kontinuerligt, fremadskridende funktionstab, hvor endrin-
gerne i hgjere grad heenger sammen med, hvor langt sygdommen er udviklet. Hun peger pa,

at dette vilkar stiller parerende til demensramte i en position uden hab (p. 19).

Forskningsdesign



Afklaring af arbejdsterm oplevet forstyrrelse i genkendelse

I specialet forstés forstyrrelse i genkendelse eller genkendelsesforstyrrelse (begge termer vil
blive brugt udvekslende lobende) som situationer, hvor den parerendes at blive genkendt i re-
lationen, midlertidigt eller gradvist forstyrres, grundet demens hos relationens anden part, sa

den gensidige selvfolgelighed i relationen forstyrres.

Folgende udfolder en justering af det i litteraturreviewet anvendte arbejdsterm “genkendelse-
stab.”

e Tab kan lyde binert eller definitivt og give indtryk af et fenomen, der markerer et slags
“point of no return”, og som noget statisk og permanent. Forstyrrelse markerer derimod
ikke en ende, men omstendigheder, der betyder, at noget etableret ’selvfolgeligt” (gen-
kendelse i en neer relation) nu forstyrres.

e Forstyrrelse giver mening ift. demenssygdommens natur, i og med at funktioner ikke
blot tabes fra den ene dag til den anden, men gradvist i takt med sygdomsforlebets gang.
Det vil sige, at dét, der forstyrres, kan forlgbe eller fortsatte i andre retninger end det

indtil videre har fulgt.

Forforstaelse og erkendelsesinteresse

Faglig nysgerrighed for noget sd almenmenneskeligt, som den intuitive gensidighed i taette
relationer. Nogle gange kan man blive klogere pé det almenmenneskelige, eller "normale”, ved
at blive klogere pa det abnormale. Derfor vil jeg undersege, hvordan det opleves, ikke at blive
genkendt af en, hvis genkendelse man er vant til at modtage, bliver tydeligt i kontrasten til
noget sa “selvfolgeligt” eller “normalt” som at blive genkendt af eksempelvis sin far, sin mor-
mor eller &gtefzelle. Demens — af nogle kaldet de parerendes sygdom — er blandt andet berygtet
for at den syge mister evnen til at genkende nogen sa velkendte personer som deres egne bern
(kilde). Det er bredt anerkendt inden for psykologien at identitet eller selvet ikke eksisterer
uafhengigt af vores relationer til andre. I dette tilfeelde er der tale om dét specielle forhold
mellem relation og identitet, at relationen forstyrres af, at den ene part mister evnen til at gen-

kende den anden.

Hvordan omstendigheder, eller en haendelse, opleves (eller forestillingen herom) har ikke au-

tomatisk et lighedstegn mellem sig og de faktiske omstendigheder. Videre vil jeg pésta at



levede oplevelser heller aldrig er bare endimensionelle eller binzre. Oplevelsen af ikke leengere
at blive genkendt af en naertstdende med demens, vil aldrig bare kunne koges ned til at vere
”fornzermende” eller som “en sorgfuld omstandighed” alene — for at bruge eksemplet fra ar-
tiklen af Duplianter & Williamson (2023), der blev prasenteret i specialets introduktion. Med
forstyrrelse af genkendelse, folger truslen om forstyrrelse i bade relationer, identitet og konti-

nuitetsfalelse samtidigt.

Interpretive Phenomenological Analysis (IPA)

Interpretative Phenomenological Analysis (IPA) er en kvalitativ analysemetode, der anvendes
til at undersoge, hvordan en given person oplever et fenomen, og hvordan personen forsgger
at skabe mening i sine oplevelser. IPA sigter mod en dyb, kontekstner forstaelse af oplevelse,

som den fremtraeder i deltagerens perspektiv.

Det teoretiske fundament ved IPA er forankret i faenomenologi, hermeneutik og idiografi
(Smith & Larkin, 2022). Den feenomenologiske del af [PA betyder, at metoden retter sig mod
at analysere den levede erfaring (oplevelse) og dens fremtraden for den person, der ’lever”
oplevelsen. Derfor skal arbejdstermet ”genkendelsesforstyrrelse” eller “forstyrrelse 1 genken-
delse” forstas, som det opleves af deltageren. I trdd med dette sager specialet ikke at gore rede
for de faktiske omstaendigheder, ved nar/hvis/om den demensramtes evne til at genkende den
parerende forstyrres (undersegelsesfaenomenet), men hvordan faanomenet opleves af den pare-

rende (deltageren).

I forleengelse af dette, retter tilgangens fokus sig mod oplevelsens kvalitet og betydning, pa den
made som den optreeder, i deltagerens beskrivelser heraf. Derfor udarbejdes specialet ikke gen-
nem en teoretisk ramme for forstaelsen af deltagerens oplevelse. Dette med formalet at undga”

en pa-forhand-styrende linse, for at komme sé “teet pa” feenomenet som muligt.

Dette betyder imidlertid ikke, at oplevelser skal forstas som isolerede, men derimod som situ-
eret 1 den kontekst, de indgér i. Kontekst kan her forstds som deltagerens /ivsverden, som er
hvert menneskes unikke forhold til, og involvering med, verden omkring dem, sdsom objekter,
relationer, sprog eller bekymringer (pp. 16-17). Hermeneutikken kommer til udtryk idet, at [IPA
er en fortolkende tilgang, hvor forskeren forseger at forstd, hvordan deltageren forstdr sin egen

oplevelse, eller meningsskabelse. Denne forstéelse udvikles gennem en bevegelse mellem del



og helhed i materialet (den hermeneutiske cirkel) (pp. ?? -??). Dobbelthermeneutik: Selvom
specialet ikke tager afsat i en teoretisk ramme, betyder det ligeledes, at de fortolkninger om
feenomenet, jeg danner mig i beskaeftigelse hermed “gar fri” for at veere en del af en kontekst,
for de sker pa baggrund af de fortolkninger, jeg allerede har dannet mig forud. Dette kaldes
min forforstaelse og for indblik i dette henviser jeg til afsnit om forforstaclse og erkendelses-

interesse. |

Endeligt, indebaerer idiografien, at IPA prioriterer dybde og detaljer i den enkelte case, frem
for generalisering, og at erfaring forstds som noget unikt og samtidig situeret i en konkret livs-
kontekst. Specialet seger ikke af afklare generelle forhold for en befolkningsgruppe, eller ge-
nerelle ”love” for menneskers adfaerd (Smith & Larkin, 2022, p. 24). Indenfor denne tilgang
forstas oplevelse altsa ikke som noget, der er sket for personen, men som en levet proces, der
er kropsligt forankret og situeret, og som udfolder sig i relation til den verden og de sammen-
haenge, deltageren befinder sig i. IPA retter sig derved mod at undersgge bade oplevelsens
kvalitet — altsd hvordan den markes — og deltagerens meningsarbejde omkring den. Det er i

trdd med denne interesse, at IPA bygger pé idiografi.

IPA-egnet metode til indsamling af empiri

IPA retter sig, som navnt, mod at forstd den indre, subjektive meningsdannelse af oplevelser.
Empirien ma derfor veere af en karakter, der giver adgang til dette. Hvordan far vi adgang til
disse indre, subjektive meningsdannelser? Indenfor den hermeneutisk-feenomenologiske tradi-

tion forstas sproget som dét, der giver os adgang til disse (kilde). Hvis vi “blot” observerer, kan

vi méske se en adfeerd, som vi fortolker som reaktion pa en oplevelse, men vi kan ikke se
indholdet af oplevelsen. Sproglige kilder kan eksempelvis vare dagbogsnotater, interviews el-
ler kunstneriske udtryksformer, sasom litteratur og digte. Det vigtige er, at deltagerens “auten-
tiske” udtryk kommer til orde. Der er altsa flere typer af data, der kan give indsigt i deltagerens
sproglige udtryk, sdsom dagbogsnotater eller interviews, bade live og i videoform. Fordelen
ved et live interview, af semi-struktureret karakter, er, at jeg, som undersggende part, har mu-
lighed for at stille opfelgende eller afklarende spergsmél til deltagernes udsagn undervejs i
dataindsamlingen, hvilket kan bidrage til sterre praecision og mere dybdegiende undersogelse
af det empiriske materiale. Smith og Larkin (2022) anbefaler at indsamle empiri til IPA-studier,

ved at

(Kommenterede [REH1]: videnskabsteoribog

(Kommenterede [REH2]: kilde




Problem-Centered Interview som metodisk inspiration

Interviewguiden er udarbejdet med inspiration fra metoden Problem-Centered Interview, vi-
dere benevnt med forkortelsen PCI (Witzel & Reiter, 2012). PCI er en kvalitativ interviewme-
tode, som tager afset i en forstaelse af, at viden ikke blot “indsamles”, men bliver til i medet
mellem forskerens forhandsforstaelser og deltagernes egne oplevelser. Denne vidensproduk-
tion faciliteres dialogisk, hvilket betyder at interviewet har karakter af en samtale, centreret om

problemetspaendingsfeltet mellem disse positioner.

Epistemologiske trek ved PCI og anvendelse af eksisterende viden

Ifelge Witzel og Reiter (2012) kan PCI forstas som en metode til at rekonstruere viden gennem
en interaktiv proces mellem interviewer og deltager. Metoden er kendetegnet ved, at forskerens
forudgéende viden og forskningsinteresse indgér i en dialog med deltagerens praktiske, hver-
dagslivserfaringer. P4 den made kombineres en deduktiv tilgang, hvor forskeren bygger pa
eksisterende viden, med en induktiv tilgang, hvor deltagerens subjektive perspektiv gives fuld
plads. Hensigten er at facilitere en dialogisk proces, hvor ny empiri bade kan supplere og ud-

fordre tidligere antagelser (p. 5, kap. 2). P4 den ene side, kan beskrivelsen forstas som en pa-

mindelse om, at den eksisterende viden, man har som interviewer vil — og gerne ma — pavirke
dialogen indirekte, lige s vel som selve interview-konteksten. P4 den anden side kan det for-
stds som en pamindelse om at gere brug af den eksisterende viden, man har som interviewer.

I denne undersogelse har denne epistemologiske grundidé veret udgangspunkt for udviklingen
af interviewguiden. Det betyder, at udarbejdelsen af spargsmalene ikke udelukkende er baseret
pé den eksisterende litteratur om péarerendes oplevelser ved demens, men ogsa pa egen forsk-
ningsinteresse og videnshuller, identificeret i litteraturen. Den forudgdende viden, der er taget

afsaet i, drejer sig om:

« Hvilke spargsmél der tidligere er blevet stillet i kvalitative studier om pérerendes ople-
velser ved demens,

» Hvilke tematikker der gér igen i eksisterende forskning (f.eks. roller, tab, identitet, be-
lastning, relation, omstandigheder ved demenssygdom, sdsom progression og sympto-
mer), og

o Hvad der ikke er blevet undersogt eksplicit — nemlig oplevelsen af ikke at blive gen-

kendt af en neertstdende.

(Kommenterede [REH3]: find rigtigt sidetal




Denne forhdndsviden har jeg brugt som afsat til at formulere aspekter, jeg ser som relevante

at belyse for at kunne besvare specialets problemformulering.
Fra forhadndsviden til problemcentrering

Det centrale i PCI er problemcentrering: et metodisk greb, hvor interviewet designes, saledes
at dialogen hele tiden kredser om det undersogte problem (Witzel & Reiter, 2012, p. ??). I
nervarende speciale er problemet defineret som: Parerendes oplevelse af brud i gensidig gen-
kendelse i relationen til en ker med demens. Interviewguiden er altsd udformet med henblik
pé at skabe en samtale, der pa forskellig vis belyser dette fanomen — eller problem. For at stette
dialogens problemcentrering foreslar Witzel & Reiter (2012) en systematisk fremgangsmade,
hvor et tematisk “kort” danner rammen for interviewet (p. 25 i kap 2). Arbejdet med at udvikle
temaerne indebar, at jeg stillede mig selv spergsmaélet: Hvad vil jeg gerne vide?, og bestod af
en reciprok proces, med lgbende refleksion over spendingsfeltet mellem dette og min allerede

eksisterende viden og forforstaelse.
Processen har gaet lidt frem og tilbage mellem disse to kategorier af viden:

1. Den eksisterende viden, jeg allerede havde gennem litteraturen, og

2. Den viden, jeg ensker at tilegne mig gennem specialet.

Det vil sige at "hvad vil jeg gerne vide"-listen, ikke konsekvent genererede de aspekter, jeg har
identificeret som relevante at se pa, for at besvare problemstillingen (oplevelse, meningsdan-
nelse, selvforstielse og relation). Bestemmelsen af disse aspekter foregik nermere som en re-
ciprok proces. Det er spendingsfeltet mellem de to "sider af viden", som jeg gerne vil blive
klogere pd, og interviewets spergsmaél er skabt med henblik pd udforskning af netop dette span-
dingsfelt. Denne refleksion genererede en lang og ustruktureret liste over mulige spergsmal og
vinkler, som jeg derefter sorterede ud fra, hvilke aspekter der syntes centrale for at forsta pro-
blemet. Det, der voksede frem af denne proces, var fire gennemgaende aspekter, som tilsam-

men danner rammen for interviewet:
Relation, Oplevelse, Selvforstaelse, Meningsdannelse

Disse aspekter er ikke adskilte, men overlapper og h&nger sammen som dele af den samme

erfaringsverden. Interviewets spergsmél er udviklet med henblik pd at udforske netop



speendingsfeltet mellem det, jeg ved, og det, jeg seger viden om, og pa den made undersoge

problemet gennem deltagerens perspektiv.

Tematisk ramme for interviewguide

Rammen, der praesenteres i det folgende, er fleksibel og tager sin endelige form lebende under
dialogen mellem interviewer og informanten. Derfor kan den anskues som et slags kort til na-

vigation i dialogen, rettere end en gennemgang af oplistede spergsmal.

Tema 1: Relationen og rolledynamik mellem parterne (spoergsmal 1 - 4)

For idiografisk og helhedsorienteret indblik stilles der spergsmal til, hvordan informantens re-
lation til den demensramte har varet for og efter demenssygdommens debut, eller overordnet.
Specialets forstaelse af genkendelsesforstyrrelse, forudsattes af at der er en etableret relation.
Pa baggrund af fundene, i det i indledningen naevnte studie af Gallagher & Beard (2020), in-
kluderes spergsmal, der kan give indblik i relationens kvalitet, som oplevet af deltageren.

Den temporale progression, som kendetegner et sygdomsforleb med demens og deltagernes
kontekst for deres oplevelse, tegner en betydelig del af rammevarket for interviewet. Ikke de-
sto mindre, hvis spergsmélene alene stilles med den praemis, at deltagernes oplevelse sker i en
relation, der har et eksplicit “for og efter” og ikke ligeledes med den preemis at denne relation
ikke kun eksisterer i lyset af omstendighederne, der omkranser brud i gensidig genkendelse,
risikeres det at overse eventuelle kontinuerligheder i denne kontekst, som rammen for inter-
viewet ogsa méd kunne rumme. I et forseg pa, pa den ene side at respektere dén omstendighed

at demenssygdom medferer mange forandringer og at litteraturen viser, at parerende til men-

nesker med demens oplever uforudsigelighed og forandring (referencer), og p4 den anden side,

at relationer ogsé kan indeholde kontinuitet, i en foranderlig kontekst, ma interviewets sporgs-
mal formuleres med hejde for at den her kontekst er karakteriseret af konstant forandring, men
at der ogsa kan eksistere kontinuitet. Interviewets indledende spergsmal er af en deskriptiv,
men generel karakter. Jeg er interesseret i, hvordan deltageren frit beskriver den demensramte
pérerende, og navner i den forbindelse ikke demenssygdommen i det forste spergsmal, for at
holde det sa abent som muligt, og mere “let” at indlede interviewet med. Interviewets andet
sporgsmal har til hensigt at belyse den etablerede relation, som den var for demensen. Dette
kommer sig af en interesse for at tage hajde for den omstandighed, at demenssygdom medferer
mange forandringer pa forholdsvist kort tid. I litteraturen rapporterede omsorgsgivende pare-
rende, udover plejerelaterede belastninger, om forvirring i roller og om ferst at opdage, man

har faet en ny rolle i relationen, efter man har haft den i et stykke tid. Spergsmal 3 har til hensigt
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at give informanten mulighed for spontant at nevne de ting, der ifolge dem kendetegner, eller
kendetegnede, deres parerende i lebet af vedkommendes sygdomsforlgb. Formalet er, at fa

indblik i, hvilke dele af interaktionerne, eller samveret, de forstar som vesentlige.

Tema 2: Oplevelsen af ikke at blive genkendt (Spergsmal 5 - 7)

Dette tema soger at give indblik i genkendelsesforstyrrelse som oplevelsesfeenomen, ved at
udforske, set fra deltagerens perspektiv, Avordan den levede erfaring med genkendelsesforstyr-
relse opleves, af deltageren. Spergsmalene er abne og vedrerer beskrivelser af konkrete situa-
tioner, hvor genkendelse oplevedes som forstyrret, samt deltagerens tanker, handlinger og for-
staelser i og af situationerne.

Spergsmal 5 er et konkret og deskriptivt spergsmal om deltagerens forstielse af, hvordan gen-
kendelsesforstyrrelser viser sig? Spergsmalets formal er at etablere en faelles forstaelsesramme
af genkendelsesforstyrrelse og for den videre samtale. Bidrager til faelles etablering af dialo-
gens forstaelsesramme for informant og mig. Spergsmal 6 er bredt, men centralt for specialets
problemformulering. Brede spergsmal som dette giver deltageren mulighed for at fremhaeve
de aspekter af oplevelsen, der er meningsfyldte for dem. Samtidigt ma man vere forberedt pa,
at deltageren kan bringe uventede pointer frem i lyset. En central del af PCI-rammevarket er
netop den dialog-preegede karakter (Reiter & Witzel, 2012, p. 21, kap. 2), som interviewet
designes med henblik pa at kunne héndtere. Derfor er opfelgende eller uddybende sporgsmél
til informantens svar pa de etablerede overordnede spergsmal i interviewet velkomne. Spergs-
mal 7 er mindre bredt og retter sig mod en konkret historisk begivenhed/leegger op til en mikro-
forteelling, samt et slags overblik over den kronologiske og temporale del af demenssygdom-

mens progression.

Tema 3: Selvforstielse og strategier for coping (Spergsmaél 8 - 10)

Temaet har til hensigt at belyse deltagerens selvforstéelse og meningsdannelse under sygdoms-
forlebet, ved at undersoge deltagerens eventuelle copingstrategier, og forhold til andre perso-
ner, udenfor relationen til den demensramte, samt nutidige refleksioner om livet for og efter
genkendelsesforstyrrelse blev en del heraf. Spergsmalene i dette tema bererer noget af det om
informantens relationer, jeg forseger at fa indblik i, i tema 1 om relationen og rolledynamik,
blot udenfor den dyade, der udgeres af informant og demensramt parerende. Pointen er, at
temaerne afspejler hinanden og belyser problemets centrale aspekter lebende, i lyset af de for-
skellige temaers fokuspunkt, men de traekker trade til og fra hinanden. Eksempelvis omhandler

sporgsmal 9 i dette tema (Var der noget, der kunne hjcelpe dig til at hdndtere, situationer,
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hvor genkendelsen var forstyrret?”) barrierer og facilitatorer for coping. Hvis relevant for del-
tagers svar pa spergsmal 9, kan der sperges uddybende ind til eventuelle andre personers til-
stedevarelse i situationer, hvor deltageren oplevede genkendelsesforstyrrelse, for at blive klo-

gere pd den sociale kontekst, udenfor relationen, og dens betydning for oplevelsen.

Tema 4: Supplerende perspektiver og afrunding (Spergsmal 12 - 14)

Dette tema omkranser spargsmal, der afrunder samtalen pa en made, hvor selve interviewsitu-
ationen bliver evalueret og ”samlet op” i faellesskab. Det er lidt med inspiration fra afrunding i
terapeutiske samtaler, og selvom dette ikke er en terapisituation, ser jeg det passende at afrunde
interviewet pa en made, der evaluerer eller opsamler dagens samtale, idet emnet, interviewet
drejer sig om er af sérbar natur. Samtalen kan vaekke minder og felelser, hos deltageren, som
kan vaere sveere. Under dette tema findes der ligeledes speorgsmal, der inviterer til mere fri
association, for at tilgodekomme eventuelle blinde pletter i de hidtidige spergsmal. Ligeledes
har temaet til formal at kaste lys pa deltagerens meningsdannelse i den bredere kontekst, ople-
velser af genkendelsesforstyrrelse er situeret i. Spergsmél 13 vedrerende eventuelle positive
bidrag kan virke ledende, men det stilles ogsa i hensyn til fernavnte opsamling/refleksion, og
for at bidrage med eventuelle oversete nuancer. I en artikel om overvejelser, man som forsker
kan gere sig, i forbindelse med forskningsinterviews med sensitive grupper eller om sensitive
emner, fremlegger Dempsey et al. (2016) erfaringer med at fa adgang til, og interviewe fami-
liemedlemmer, der yder palliativ omsorg og pleje for personer i det sidste stadie af demens. I
evaluering af overvejelser omkring afslutningen af denne type interviews, beskriver Dempsey
et al. (2016), at de, som et af de afsluttende spergsmal, de stillede deltagere var, hvad der er
godt ved at vaere omsorgsgiver eller plejeperson for nogen, der er doende af demens. Dette gor
de med den begrundelse at studier om parerende til demensramte, kan vere tilbgjelige til ude-
lukkende at fokusere pa negative aspekter ved omsorgsrollen, og at et spergsmél som dette, der
refokuserer pé de positive aspekter, abnede muligheden for en positiv afslutning pa interviewet
(p. 487).

Den anvendte interviewguide kan ses i Bilag 1, hvor spergsmélene er nummererede.

Deltagerkriterier

De deltagere, jeg onsker at rekruttere, er overordnet naere parerende til personer med Alzhei-
mers demens, som har oplevet forstyrrelse i den demensramtes genkendelse af dem. Der er

imidlertid nogle inklusions- og eksklusionskriterier.
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o Deltagere skal vere fyldt 18 ar, have en nartstiende parerende med diagnosticeret Alz-
heimers eller anden demens-type (kaldes blot “demens” videre i teksten).

o Nertstdende parerende betyder i dette tilfeelde en foralder, en partner/egtefzlle, en
saskende eller et (voksent) barn. At de har oplevet at deres parerende med demens ikke
har kunnet genkende dem.

e I lyse af de rammer specialet udarbejdes under, vurderer jeg at det er mest hensigts-
massigt ikke at inkludere flere deltagere end 1 — 3, for bedst muligt at arbejde med
idiografisk dybde.

o I et [IPA-studie med flere deltagere sigtes der efter en homogen gruppe, sa det vil jeg

bestraebe mig efter at rekruttere, hvis flere melder sig.

Pilotinterview

Den forste deltager, som meldte sig, var en 75-arig mand i et heteroseksuelt @gteskab, hvis
mor levede med markbar, men udiagnosticeret demens i omkring 6 ar, for hun gik bort for fa
ar siden. Han meldte sig p& opfordring af sin kone, som havde hert om interviewet gennem
andre bekendte. Det blev dog klart under interviewet, at han ikke havde oplevet brud i den
gensidige genkendelse, mellem ham og hans mor. Jeg valgte dog at fuldfere interviewet, da der
pé davaerende tidspunkt ikke var andre, der havde meldt sig, og samtidigt var det en mulighed
for at afpreve anvendelsen af undersegelsens interviewguide. I forbindelse med dette beslutte-

des det, at tilfgje de indledende del, hvor deltageren selv fremlaegger sin historie kort.

Metode
Rekruttering i praksis

For at henvende mig til denne gruppe lavede jeg et rekrutteringsopslag (se Bilag 2). Det frem-
gik eksplicit at jeg sogte deltagere som “Har en nertstdende med demens (sd som en forelder,
partner, seskende eller et voksent barn), som har haft tidspunkter eller perioder, hvor de ikke
har kunnet genkende dig,” samt lysten til at dele erfaringer med forestaende. Derudover frem-
gdr kriteriet om en nedre aldersgrense pa 18 ar. Opslaget printedes, og jeg fik tilladelse til at
hange dem op pé syv lokale demensplejecentre. De blev ogsé hangt op pa opslagstavlen pa

tre starre, lokale biblioteker.
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Prasentation af casen

Deltageren, Berit, var en kvinde i midten af 70’erne. Den relation, hvor hun var parerende, som
interviewet drejede sig om, var relationen mellem hende og hendes agtemand, der gik bort
omkring 4 ar efter, at han blev diagnosticeret med vaskulaer Alzheimers. De var gift indtil ag-
temandens bortgang, og det blev til et nesten 50-ars langt agteskab. Sammen fik de to bern,
her kaldet Camilla og Thomas, som i dag er voksne. Deltageren havde imidlertid ogsa erfaring
som paregrende til sin demensramte mor, der led af frontotemporal demens. I interviewet for-
teeller deltageren om adferdsaendringer hos egtemanden, lige fra de forste, til de symptomer,
der viser sig nar demensen er mere fremskreden. Ud fra interviewet, kan man tegne en tidslinje
over den periode, fra @gtemanden blev syg, til i dag, hvor deltageren har et nyt hjem og er i et
nyt parforhold. Tidslinjen tager sit startpunkt mens de to boede i det hus, de havde sammen og
havde boet i, i mange ar, hvor de boede, da han bliver diagnosticeret, herunder hvordan det var
at have ham boende hjemme. Efter to ar flyttede agtemanden, Per, pa plejehjem og i labet af
det tredje ar solgte deltageren deres hus, og fandt det hjem, hun nu bor i. I lebet af det fjerde
ar, dede agtemanden og deltagerens mor, som boede pad samme plejehjem. Tiden efter Pers
bortgang omtales ogsé, og det er i labet af det femte &r, at deltageren finder ind i et nyt parfor-
hold med John.

Udforelse af interview

Empirien blev indsamlet gennem lydoptagelse af interviewet med deltageren. Interviewet blev
udfort i deltagerens eget hjem. De tilstedevaerende var deltageren og interviewer. Lydoptagel-
sen varede 2 timer og 34 minutter. Deltager blev informeret om, at hun til hver en tid, ville
kunne afbryde interviewet, bede om at fa lydoptageren slukket, tage en pause eller undlade at

svare pé spergsmal.

Analyse

Behandling af empiri

Den forste fase af analysen, som ifelge Smith & Larkin (2022) involverer fordybelse i “origi-
nal-dataen” (p. 78) blev indledt ved at lytte til optagelsen uden at skrive noget ned. Derefter
fremstilledes en semantisk transskription (p. 69), hvilket vil sige en transskription af rdmateri-

alet i dets fuldhed. Transskriptionen hertil blev foretaget ved sidelebende at lytte-og genlytte
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og transskribere, i intervaller & 10 minutters ra optagelse, indtil alle transskriptionen matchede
lydoptagelsen. Dette blev foretaget pa hele interviewet, altsd pa omkring 23 intervaller. Disse
tidskoder er noteret i den semantiske transskription. Fyldord, afbrudte setninger, teven, genta-
gelser og generel snak eller lignende blev transskriberet. I denne transskription blev pauser pa
mellem 3-6 sekunder markeret med ”..” og leengere tids pauser er markeret med antal sekunder.
Ordlyd er ikke transskriberet, medmindre den bidrager med et emotionelt udtryk for mening,
sasom gradkvalt udtale eller ord udtalt tydeligt tryk pa. Sidstnavnte blev markeret med under-
stregning. Derudover blev latter, grad eller nonverbal gestik noteret, sdsom deltagers demon-
stration af et kaertegn pa kinden. Slutteligt blev det transskriberede rdmateriale pseudonymise-
ret og dele af samtalen censureret, enten efter deltagers enske eller undertegnedes vurdering af
tilstedeverelse af personidentificerende information i materialet, hvor en pseudonymisering
ville forstyrre meningen i deltagerens udsagn. Pseudonymiseringen omfattede personnavne,
stednavne, titler, institutionsnavne og arstal. Denne forste transskription gav 103 siders empi-

risk materiale.

Derefter udarbejdede jeg en kondenseret og meningsorienteret version af transskriptionen (se
Bilag 3), der udger det materiale som analyseres. Dette reducerede mangden af empirisk ma-
teriale til 70 sider. Nogle “Ja” og “Nej” fra interviewer er bibeholdt i den meningskondenserede
analyseversion af transskriptionen, mens andre er udeladt. Beslutningen om hvilke, der kom,
eller ikke kom, med i versionen til analyse, blev taget ved at lytte til lydoptagelsen af inter-
viewet, samtidigt med at gennemlase den semantiske transskription. Nogle “Ja”’/“Nej” indgar
som en mere passiv del af samtalen, der “blot” signalerer, at intervieweren — eller deltageren —
herer og forstar, hvad der bliver sagt. Nogle gange tales disse hen over af deltageren, uden det
opleves som en afbrydelse, eller at deltageren “taler i munden pa” intervieweren. Denne type
er ikke bibeholdt i analyse-versionen. I denne transskriptin er gentagelser, som ikke er me-
ningsbarende heller ikke kommet med, og nogle ordstillinger er blevet korrigeret, sé det forstas
pa skrift, som hun udtrykte det i talesprog. Disse korrigerede ordstillinger er markeret med

firkantede parenteser.
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Semantisk transskription (p. 28, 1. 806 - 815)

Meningskondenseret transskription (p. 26, 1. 807 - 816)

D: Sa hvis vi er i sommerhus sammen, og de er sa
flinke til at- John og mig vi har en uge hver
sommer, hvor at de, vi er i sommerhus. De har et
sommerhus ovre pa [Stednavn] og s& kommer,
kommer de selvfolgelig ogsé pa besgg et par dage.
Sa skal de lige have repareret lidt, og s&, Thomas
han har, han hedder Thomas.

I: Ja.

D: Han har en bad, som &h John han hjelper til
med at raekke til og fa repareret og de kerer pa, du
ved godt hen og keber noget der mangler, og folges
ad, sae, men han kan ikke gé i fars sted, men altsa,
men vi er sd heldige at vi har faet ham.

I: Ja?

D: Han har ingen bern.

Deltager:  Sa hvis vi er i sommerhus sammen,
[er de] sa flinke til at- John og mig,
vi har en uge hver sommer, hvor vi
er i sommerhus. De har et
sommerhus ovre pa [Geografisk
lokation] og sa kommer de
selvfolgelig ogsd pa beseg et par
dage. Sa skal de lige have repareret
lidt og sd [har Thomas] en bad,
som John hjelper med at raekke til
og fa repareret, og de kerer pa, du
ved godt. [De tager] hen og keber
noget, der mangler, og folges ad.
Han kan ikke gé i fars sted, men vi

er sa heldige at vi har fiet ham.

Han har ingen bern.

Figur 1: Eksempel pd kondensering af semantisk transskription til meningsorienteret transskription

Eksplorative noter

Efter renskrivningen af transskriptionen til en meningsorienteret og kondenseret analysever-
sion begyndte processen med eksplorativ notering. Formélet med denne fase er at undersoge
bade semantisk indhold og sprogbrug pa en aben og undersegende méade (Smith & Larkin,
2022, p. 79). I praksis beted det, at jeg tilgik materialet med s& fa forhandsantagelser som
muligt og noterede alt, hvad der spontant fremstod relevant eller bemerkelsesverdigt — uden
aktivt at lede efter bestemte temaer sdsom identitet, relation eller oplevelse. Noterne blev forst
skrevet i hdnden pé en printet version af den meningsorienterede transskription. Jeg havde her
indsat en bred margin i hgjre side, hvor jeg labende nedfaeldede deskriptive og sproglige iagt-
tagelser, mulige betydningsmarkerer og egne spontane fortolkninger. Passager, som umiddel-

bart fremstod meningsfulde, blev desuden understreget for at lette den efterfolgende analyse.
Smith og Larkin (2022) beskriver, at denne del af processen ofte kan foles overvaldende. IPA
foreskriver nemlig ikke faste regler eller en bestemt made til at opdele teksten pé, hvilket kan

efterlade analytikeren med en oplevelse af, at der ingen naturlig “’stopklods” er i arbejdet. Nar
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dette sker, anbefaler de, at man vender tilbage til det, de kalder deltagerens key objects of con-
cern, som er de dele af materialet, der tydeligst baerer betydning for deltageren, sdsom relatio-
ner, processer, steder, begivenheder, verdier og principper (p. 79). Denne anbefaling havde jeg
lebende i baghovedet under notearbejdet. Nar der opstod tvivl om, hvilke noter der var vaesent-
lige, eller nar materialet foltes omfattende, brugte jeg altsé disse kerneomrader som et oriente-
ringspunkt, samtidig med at analysen forblev aben og eksplorativ. For at holde overblikket over
transskriptionen, i notearbejdet, blev dele af den meningskondenserede transskription markeret
med overskrifter, sdésom “Plejehjem” og “Ny partner” eller ”Genkendelse” mens nogle sider

2712

markeret med ”!” i gvre margin, for at markere at de indeholdt sddanne centrale dele. Dette gav
et overblik over, hvorhenne i interviewet nogle af disse dele optradte, samt i hvilken reekkefolge

og dermed ogsa hvilken forbindelse, de syntes meningsafklarende for deltageren.

Dele af materialet fremstod som mere relevant for besvarelse af problemstillingen, eller rum-
mer mere centralt indhold om konteksten, end andre dele. Til nogle af de mere meningskom-
pakte passager, der kunne rumme flere meningslag, har jeg brugt den arbejdsregel at dele ma-
terialet op i deskriptive, lingvistiske og konceptuelle dimensioner, og skilt det ad pad denne

made. Det er ikke eksplicit markeret i marginenen pa det printede arbejdsmateriale.

De eksplorative noter fungerer altsd som det initiale analytisk lag, som danner grunden for det
videre analytiske arbejde. Smith og Larkin (2022) foreskriver, at man altid skal beholde en
intakt kopi af sin transskription, med eksplorative noter og erfaringsudsagn (p. 91). Siden ar-
bejdet med den printede version af transskriptionen brugt til analyse, er der blevet foretaget
justering i denne, der sikrer pseudonymisering yderligere. Derfor er det printede dokument,
hvor de eksplorative noter fremgér, ikke vedhaftet som bilag, men bevaret som printet doku-

ment i fysisk form.

Erfaringsudsagn

Erfaringsudsagn, pa engelsk experiential statements (Smith & Larkin, 2022), er noter, analyti-
keren laver, som har form af udsagn om de af deltagerens levede erfaringer, eller oplevelser,
pa baggrund af deltagerens formuleringer herom. Det er altsd analytikerens — ikke deltagerens
— udsagn om deltagerens levede erfaring. Som analytisk greb beskrives det som en kondense-

ring af den nye mangde analysemateriale, som de eksplorative noter udger (p. 86).
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I den eksplorative fase af analysen bestrebte jeg mig pa at holde mig taet til hvad deltageren
sagde, i sine udsagn, for bedst muligt at eksplorere dbent og bredt, og inkludere nuancerne i
hendes egen udlaegning, som var dét, der danner basis for at denne del af analyse nu kan be-
gynde at kondensere dette arbejde ned til en fortolkning af indholdet i hvad hun sagde. Det vil
ogsa sige, at jeg i denne del af analysen bevaeger mig leengere veek fra deltagerens livsverden
og i hgjere grad inkluderer mere af mit eget fortolkende perspektiv. Denne del af det analytiske
arbejde, giver et godt eksempel pé dobbelt-hermeneutikken i IPA, idet disse udsagn rummer
den forstaelse man ender med, som analytiker, der prover at forstd hendes forstdelse af ople-

velsen.

Smith & Larkin (2022) beskriver udvikling af erfaringsudsagn som en proces, der i princippet
kan fortsette gennem hele transskriptionen. I selve arbejdet med erfaringsudsagn har jeg imid-
lertid afgraenset mig til de passager fra transskriptionen, der mest direkte omhandler underso-
gelsens faenomen (genkendelse, tvivl om genkendelse, fremmedhed og meningsdannelse i re-
lationen), for at holde udsagnene lokale og tydeligt forankret i de relevante tekstfragmenter og
de eksplorative noter.

Som konkret fremgangsmetode, foreslar Smith & Larkin (2022) at man skriver erfaringsudsagn
ned i venstre margin i det samme eksemplar af det empiriske materiale, som man har noteret
eksplorative noter i hgjre margin af. Jeg valgte i stedet at lave et separat dokument, hvor jeg

oplistede erfaringsudsagn for hver central passage, for bedre at have et overblik over disse.

Udvelgelsen skete pa baggrund af eksplorative noter pé tvaers af hele materialet og en efter-
folgende indeks over genkendelsesrelaterede sekvenser. Indekseringen ledte til udvelgelsen af
10 passager fra interviewet, der centrerede sig om genkendelse. Hertil blev lavet i alt 84 erfa-
ringsudsagn. Erfaringsudsagn blev dermed udarbejdet lokalt for hvert udvalgt tekstudsnit og

forankret i de tilherende eksplorative noter.

Udvidelse med kontekstuelle erfaringsudsagn

Undervejs besluttedes det, at inddrage oplevelsesudsagn til nogle passager fra interviewet, som
ikke relaterede sig direkte til hendes erfaringer med genkendelsesbrud, men som jeg vurderede
udgjorde centrale dele af den kontekst, som hendes oplevelse og meningsdannelse af genken-
delsesbrud, udfolder sig under. Beslutningen tilfejede ni yderligere passager, jeg fandt rele-
vante for at forsta centrale dele af konteksten, med dertilherende 53 erfaringsudsagn. Disse kan

ligeledes ses i Bilag 4, hvor de er prasenteret i tabeller. For de kontekstuelle erfaringsudsagn
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var jeg serligt opmarksom pa, at “lighed” ikke nedvendigvis handler om, at udsagn bruger
samme ord eller nevner samme folelse (f.eks. at noget “rorte” hende), men om at de udtrykker
en beslegtet oplevelsesmening i den konkrete situation. Det var serligt relevant for kontekst-
passagerne, fordi de ofte beskriver vilkdr omkring fenomenet, (sésom ensomhed, belastning
eller rammer for hverdagen), og derfor kan indeholde formuleringer, som sprogligt ligner ud-

sagn fra genkendelsespassagerne, men har en anden rettethed og betydning.

I alt genererede denne del af analysen 137 erfaringsudsagn, som kan ses i tabellerne i Bilag 4,
hvor nr. [1 — 84] kan ses i de bla tabeller (genkendelse), og nr. [85 — 137] kan ses i de lyserade
tabeller (central kontekst).

Passagens indhold deskriptivt
Pers tidlige adfeerdsaendringer og deltagers beskrivelse af tvivl om evne il genkendelse, mens Per stadig bor i deres hus.

Erfaringsudsagn

Uddrag fra kondenseret transskription
(0.4,1.99-p.5,1.138)

Eksplorative noter

w

L

®

Hun oplever, at Per ikke kan forstd, hvad hun siger, og
heller ikke hvad han selv vil

Begyndelsen er uklar for hende, og hun forstér ikke
forst, at det handler om demens.

. Hun beskriver, at Camilla “setter det hele i gang” med

udredning i [201X], og at hun derefter begynder at
acceptere, at der er tale om “sddan noget” (demens).

hird tid: *det var en hdrd omgang’, og det var hirdt at se
ham *have det s skidt’.

Deltager: At han ikke kunne forstd, hvad jeg sagde, eller hvad han ville,
og- Jeg kan huske han kerte hjemmefta, og han var jo med her i [et rad],
og heldig- fik han ikke nok stemmer anden gang, s det var godt. Men
han kerte ud og kom hjem igen, og den falelse af at puuh, nu kunne han
ikke finde vej og, jamen, det, zhm, og det gik ikke sadan op for mig at
det var fordi han var ved at blive.. Det var far [201X]. Det gik ikke sadan
op for mig at.. Hvad sker der egentlig? Hvad er det for noget? Og der er
det s4, at min pige, og selvfolgelig min dreng ogsd, kommer ind i
billedet. Camilla er sygeplejerske og hun bankede i bordet og satter det

nemmere, jeg tager de der poser, Per, s4 er du fri for at cykle med dem.”
(Imiterer Per:) "Ah ja, det var da meget nemmere.” Jeg tror ikke, han
vidste, hvem jeg var, men det var sé det, det var. Jeg fik da det hele ud i
bilen og kerte hjem og lavede kaffe, og da han kom hijem, satte han sig til
bords som om der ingenting havde veret. Men @hm, det er en hard
omgang. Med det samme fik vi tilknyttet en demenssygeplejerske og hun
var guld vaerd.

Hun beskriver ham som at han hverken kunne forst, hvad
hun sagde eller hvad han ville

Beskriver initiel egen forvirring, samt bekymring og uklart
begyndelsestidspunkt. Det “gik ikke op for hende” at det
var demens

Beskriver en bevagelse fra “for [201X]” med forvirring —
Canilla “setter det hele i gang” (initierer udrednigsforlab)
i [201X] — Og s& “begynder hun at acceptere, at der er
sidan noget (demens)” — Accept begynder efter

4. Accepten er samtidig hird: det er smertefuldtat seham | hele i gang, der i [201X] og h, ja, s er det ligesom om at jeg begynder | sygdomsafklaring.
oL ogsh at acceptere.. At der er.. Der er sidan noget. Ja, der er faktisk | Lingvistisk kontrastmarkor: “men” + “si” “si begynder
5. Nir han cykler afited med oppakning, tale hun tl ham | [201W] her mellem. (Peger pd papirnote foran sg; og henviser il drstal | eg... men det er harde”) accept og at det var hird holdes
e e e T e T mellem 201X og 201Y). sammen som to samtidige spor. Hardt at s ham mndre sig
nemmere”). og have det skidopfore sig anderledes end han plejer, og
Interviewer: Ja? initielt kunne hun ikke forstd, hvad der skete med ham.
6. Bfter episode, hvor han cyklede afted, sster han sig il Pyt e Wy
::mz‘;‘e::‘}“;;‘- ;“;"e’r‘;‘l::l"“m alene med Deltager: S begynder jeg faktisk ogsé at acceptere at han er sadan, men | ham, henvendte hun sig til ham, som om hun er “med p&”
> det er hirdt at se sin mand (Bliver grddiabil) gh i seng i alt it tgj, og | hvad han laver, og som om hun bare vil “gore dot nemmere
7. Hun bliver usikker pé, om han ved hyem hun er,og kan | Dive g, skilde ud, og at han har det 4 skidt og greder, g ja g i seng | for ham” og “normalheden” fortstter forham derhjemme,
kun sige, at hun “tror det ikke, og afrunder: “men det | ved siden af ham o, hm, ja, jeg fik ham da somme tider af tojet. Det, | hvor han satter sig til bords “som om ingenting havde
var si det, det var”. han ogsé kunne finde pé, det var at han kunne cykle hiemmefra, men det | vaeret” — Det har ikke veret ingenting for hende —» Hun er
ik han heldigvis sidan on GPS pa min telefon, sé jeg kunne folge, hvor | alene med betydningen af hvad der er sket/sker.
8. Demenssygeplejerskens funktion opleves som “guld han var. Sa kerte jeg ud og hentede ham og han cyklede rundt med al | Hun var ikke sikker pa, om han vidste, hvem hun var. Hun
veerd?i enitid, hun beskriver somen hird omgang. oppakning pé cyklen og pa styret, men jeg kunne gé hen og sige fil ham- | tror det ikke. Lingvistisk markerer hun en slags
9. Hun beskeiver begyndelsen afsygdomsforlobet som en | 8 Korte engang til [By C1, og hen [l ham og sagde]: "Det erda meget | affundethed med dette: “men det var sé det, dt var”

Demenssygeplejersken var “guld vaerd”
Det var et vilkir, at det var en hard tid: “Det var en hard
omgang” + Det var hardt at se sin mand “have det s4 skidt”

Figur 2. Eksempel pad passagetabel med erfaringsudsagn, fra Bilag 4.

Fra erfaringsudsagn til personlige oplevelses-temaer

Personlige oplevelsestemaer kan forstds som de menstre, der viser sig, nar erfaringsudsagn
samles 1 meningsfulde klynger, der repreesenterer oplevelsesaspekter pa tvers af transskriptio-
nen (Smith og Larkin, 2022, p. 94). Denne del af analysen beskrives som en kreativ proces, der
ikke findes én korrekt fremgangsmade til. De peger imidlertid pd, at den mest almindeligt an-
vendte méde, at danne en analytisk struktur over materialet, er at sortere det efter lighed (p.

98). Jeg dannede mig et overblik over erfaringsudsagnene, ved at printe dem, klippe dem ud,
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sprede dem ud pa en bordflade i tilfeldig orden og derefter l&se dem pa kryds og tvers. Der-
nast samlede jeg dem efter oplevelsesmaessig kvalitet. Det vil sige efter lighed i hvilke typer
af erfaringer og betydninger der gik igen, og hvordan deltageren forsegte at forstd og handtere
dem (f.eks. usikkerhed, accept, fremmedhed og @ndrede livsrammer). Jeg brugte lobende min
problemformulerings fokus pé oplevelsen af brud i genkendelse i en nr relation og mod hvor-

dan deltageren skaber mening i denne, som en slags linse til at anskue udsagnene gennem.

Ved fysisk at rykke rundt pa de forskellige bunker og enkelte udsagn, prevede jeg forskellige
kombinationer og reekkefolger af, indtil klyngerne af erfaringsudsagn blev mere sikre, og feerre
og feerre udsagn manglede en passende plads, i forhold til deres betydning for hele hendes
forteelling. Temaerne skal altsé ikke forstds som laste kategorier der definerer materialet, men
som fleksible rammer for et billede pd hvad der gentager sig i hendes méde at opleve, fortolke

og positionere sig i en relation, hvor genkendelsen er forstyrret.

Personlige oplevelsestemaer og subtemaer

Organiseringen af erfaringsudsagn endte med at give folgende temaer og subtemaer. Herunder
ses en tabel, der viser et overordnet overblik over hvilke erfaringsudsagn, der danner grundlag
for hvilke temaer. De er i figuren markeret med numre, tilsvarende nummereringen, der kan

ses i tabellerne i Bilag 4. Temaerne prasenteres uddybende i afsnittet Resultater,

Opsamling

Organiseringen af erfaringsudsagn til temaer for personlige erfaringer, kan ses som en iterativ
proces, hvor lgbende forstéelse og fortolkning ledte til justeringer undervejs. Denne beskrivelse
kan “faktisk” tilskrives den samlede analytiske fremgangsmade, idet jeg lobende bevagede
mig frem og tilbage mellem genlasning af materialet, notering, forelgbige fortolkninger og
justering af fokus. Som led i dette er analysearbejdet udfert med nogle skift imellem verktej,
dvs. papirform og computer. Dette grundet de fordele ved at arbejde med papir, der er nevnt i
det foregdende, kombineret med dokumentation af processen. For eksempel blev de initielle
eksplorative noter noteret pa en printet version af transskriptionen, for senere at blive tilfgjet
til passagetabellerne (Bilag 4) pa computeren. Dette betod samtidigt at jeg matte genbesage
dem, og ret tet, hvilket ledte til justeringer og dermed nogle forskelle mellem de eksplorative

noter, noteret pa print og i tabellerne i Bilag 4.
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Kvalitetskriterier og etik

Kvalitet

Kvalitetskriterier handler om hvorvidt analysen fremstar gennemsigtig, velbegrundet og tro-
veerdig i sin bevaegelse fra deltagerens udsagn til forskerens fortolkninger. I dette speciale er
kvalitet og troverdighed gennem en raekke sammenhangende strategier, der knytter sig til (1)
sensitivitet over for kontekst og deltager, (2) systematisk analyse, (3) transparens i beslutnin-

ger og proces samt (4) sammenhang i det endelige argument.

Studiet undersoger et sarbart og relationelt feenomen (forstyrrelser i genkendelse i et demens-
forleb) og bygger derfor pa en tilgang til empiriindsamling, der havde til hensigt at give del-
tageren plads til at udfolde oplevelsen pé egne premisser. Interviewet blev gennemfort i del-
tagerens hjem og var semistruktureret, med mulighed for opfelgende spergsmal, sa deltage-
rens egne betydningsmarkerer, begivenheder og sproglige nuancer kunne udfoldes. I inter-
viewets tilretteleeggelse og afslutning er der taget hejde for emnets sensitive karakter. For ek-
sempel informeret samtykke, information om mulighed for pauser, og ret til afbrydelse og/el-
ler tilbagetreekning af samtykke, samt tilbud om opfelgende kontakt. Empirien er desuden be-
handlet under hensyn til anonymitet og beskyttelse af personidentificerende information ved
hjlp af pseudonymisering og selektiv censur af detaljer, hvor anonymisering ville forstyrre
meningen i udsagnene. Analysen er gennemfort som en IPA-proces med en gradvis beva-
gelse fra nar leesning til mere kondenserede fortolkninger. For at understette stringens er ana-

lysen dokumenteret i flere led.

o Fordybelse i data: Ferste gennemlytning af interviewet uden notering, efterfulgt af
gentagne gennemlytninger under transskription.

o Behandling af empiri: Der er udarbejdet en semantisk transskription i fuld leengde og
derefter en meningsorienteret analyseversion, begge med pseudonymisering af per-
sonoplysninger. Kondenseringen af den semantiske transskription er foretaget med det
formal at bevare meningsbaerende sekvenser og relevante udtryksformer (pauser,
emotionelle markerer og nonverbal gestik), samtidig med at analytisk stej reduceres.

o Eksplorative noter: Den meningsorienterede transskription er gennemarbejdet med ek-
splorative noter, hvor bade deskriptive, sproglige og konceptuelle iagttagelser er fast-

holdt, og hvor centrale passager er markeret for senere analytisk bearbejdning.
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o Erfaringsudsagn: For at kondensere det eksplorative notearbejde og fastholde forbin-
delsen mellem tekst og fortolkning, er der udarbejdet erfaringsudsagn lokalt for ud-
valgte passager. Udvelgelsen er foretaget med fokus pa passager, der direkte om-
handler undersogelsesfenomenet (genkendelse, tvivl om genkendelse, fremmedhed
og meningsdannelse) samt supplerende passager, der udger central kontekst for delta-
gerens meningsdannelse.

o Temadannelse og iterativ kontrol: Erfaringsudsagn er organiseret efter oplevelses-
messig lighed og samlet i personlige oplevelsestemaer og subtemaer. Under temadan-
nelse er der labende foretaget kontrol tilbage til den konkrete tekst (og til det bredere
interviewforleb), sa temaerne ikke losriver sig fra deltagerens samlede fortelling, men

bevarer forankring i livsverden og kontekst.

Analysemetoden er prasenteret som et slags audit trail, hvor laeseren kan folge analysens be-
vagelse fra indledende aflytning af interview til organisering i personlige oplevelsestemaer,

og hvordan empirien er behandlet og justeret undervejs.

Transparens og refleksivitet i forskerrollen

Gennem specialet er transparans blevet efterstrabt ved at beskrive centrale valg og afgraens-
ninger (f.eks. hvorfor netop disse passager blev behandlet med erfaringsudsagn, og hvorfor
kontekstpassager blev inddraget). Samtidig er refleksivitet behandlet som en lebende praksis i
analysearbejdet: i takt med at der opstod forelebige fortolkninger, er der bevaget tilbage til
materialet for at undersege, om fortolkningen kunne bere i lyset af helheden. Det betyder, at
fortolkninger ikke forstds som endelige “fund”, men som velbegrundede lesninger, der lo-

bende er afprovet i madet med data.

Trovaerdighed gennem forankring i citater og meningsnaerhed

For at sikre, at resultaterne ikke bliver lasrevne pastande, er temaer og underpunkter under-
stattet af illustrative citater og konkrete episoder, som belyser bade oplevelsens kvalitet og
deltagerens meningsarbejde. Dette har til hensigt at gere analysens “spring” synlige: Hvad er
det i deltagerens udsagn, der giver grundlag for den fortolkning, der preesenteres? I trdd med
IPA’s idiografiske fokus vaegtes dybde og nuancering frem for bred generaliserbarhed. Tro-
veerdighed forstés derfor her som den grad, analysen giver en overbevisende, sammenhen-

gende og tekstnert forankret forstaelse af den konkrete cases oplevelsesverden.
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Etik

Informeret samtykke
Ved henvendelse om interesse for deltagelse, fik deltageren tilsendt en informationsmail (se

Bilag 5), samt samtykkeerklering til genleesning (se Bilag 6).

Databehandling

Idet naerverende speciale har til formal at undersgge en oplevelse med en fortolkende faeno-
menologisk analysemetode og en dialogisk, problemcentreret interviewmetode (PCI), vil spe-
cialet inkludere udarbejdelse og vedleeggelse af en transskription af interview(s). Der blev fo-
retaget en pseudonymisering af empiri, i overenesstemmelse med geldende GDPR-lovgivning
om beskyttelse af persondata (datatilsynet.dk). Dette er beskrevet naermere i afsnit om behand-
ling af empiri, under afsnit om analysens fremgangsmetode. Ligeledes er data opbevaret i over-
ensstemmelse med galdende GDPR-lovgivning. Lydfil af interview blev slettet efter trans-
skriptionsprocessen. Den endelige transskription af materialet sendt til deltageren, med henblik
pa mulighed for gennemlasning, samt godkendelse af brug af materialet. Mero-Jaffe (2011)
belyser betydningen af deltagergodkendelse af transskriberet materiale. Hun peger pé at prak-
sissen giver deltageren mulighed for at kontrollere, hvordan vedkommendes udsagn bliver re-
presenteret, rette misforstaelser og sikre, at det skrevne faktisk afspejler det, de oplever at have
sagt, hvorfor det ikke blot bliver et teknisk, men et etisk redskab i forskning. Af hensyn til
beskyttelse af personidentificerende indhold, vedleegges ikke kopi af modtaget e-mail med del-

tagers accept.

Efter endt interview blev deltageren informeret om, at hun var velkommen til at kontakte mig,
enten pa mail eller per telefon, i tilfeelde af spergsmal, eller blot for en opfelgende snak. Dette
blev tilbudt, da interviewet omhandlede et sérbart og meget personligt emne fra hendes liv,

hvorfor det var muligt, at hun kunne fa en emotionel reaktion efterfolgende.

Fund

Laeseguide til afsnittet om specialets fund. Personlige oplevelsestemaer, og eventuelle subte-
maer praesenteres igennem tre hovedsektioner, hvor forste sektion (1. At blive genkendt — ma-
ske) udfolder genkendelsesforstyrrelse som et oplevelsesfenomen preeget af tvetydighed, gra-

duelle forskydninger og vedvarende tvivl. Herefter belyser anden sektion (2. At skabe mening
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i det uafklarede), hvordan deltageren handterer denne uafklarethed gennem sygdomsforstéelse
og accept, der ogséd fungerer som en méde at positionere sig selv i relationen. Afrundende be-
lyser afsnittets tredje sektion (3. Fremmedhed og neerhed i relationen) hvordan disse erfaringer
og denne meningsdannelse fér relationelle konsekvenser, hvor bade nerhed og fremmedhed
forhandles og destabiliseres. Citaterne, der lebende prasenteres, kan findes i Bilag 3 pa side-

nummer, der refereres til efter citaterne.
Sektion 1: At blive genkendt — maske

1.1 Er det fordi det er mig?: Tvivl i medet

Dette tema udforsker faenomenets oplevelseskvalitet, ved indledende at udfolde de eksempler,

hun giver pé konkrete haendelser, som Berit knytter til oplevelse af genkendelsesforstyrrelse.

Hun fortaeller om deres sidste maltid sammen, som fandt sted pé plejehjemmet, hvor et krops-

ligt keertegn bliver tvetydigt.

” Berit: Sd da vi sad og spiste, der keelede han sadan, der gjorde han sadan ved
mig. (Aer egen kind). Sd, sa teenker man jo ved sig selv: "Er det fordi det er mig?
Eller havde han ogsd gjort det, hvis der havde siddet en af de ansatte?” Den..

Den kan jeg ikke gore rede for.” (p. 13).

Da Per aer hendes kind, sidste gang, de spiser sammen, stiller hun sig selv et spergsmal om
keertegnets rettethed (mig eller en anden?), og kaertegnet bliver noget, hun ”ikke kan gore rede
for”, og som altsa efterlader hende med en tvivl (p. 13). Med formuleringen "Er det fordi det
er mig?" 1 spergsmélet, hun stiller sig selv om kertegnets rettethed, bliver det ikke kun et
spergsmal om hvem det er rettet mod, men ogsd hvad der rettes mod hvem. Med andre ord kan
setningen formuleringen forstas som et udtryk for at hun undrer sig over, hvad intention hand-
lingen blev udfoert med, eller hvad der drev den. I det tilfaelde betyder intentionen bag kaertegnet
noget for hendes meningsdannelse af oplevelsen, og gjeblikket efterlader hende med tvivl. 3.
Et kropsligt keertegn (at han aer hende pa kinden) bliver for hende tvetydigt: hun kan maerke

betydningen i gestussen, men kan ikke afgere, om den er rettet mod hende som hende (p. 13).

Hun kommer i tanker om en episode, hvor hun var pé vej til bussen i den by, hun og Per boede
i, 1 henholdsvis hus og pé plejehjem. Episoden star som et konkret eksempel pa tvivl om hvor-

vidt han kan kende hende eller ej.
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“Berit: Der var ogsa engang.. [ ...] Da jeg gik op til bussen i [By C], moder jeg
Per.. Jeg sagde: "Hej!” Sa sagde han bare: "Hej? Nd, du skal nok i byen.” "Ja-
men jeg skal op og med bussen,” sagde jeg. "Ndna” [sagde han] sa gik han
videre. Og jeg gik videre. Jeg kunne lige sd godt have modt dig.” (p. 68).

Episoden kan laeses som et eksempel pé, hvordan konkret tvivl om netop genkendelse, kan
opstd i et helt almindeligt mode. Per svarer hende hefligt, men uden noget, der tydeligt viser,
at han ved, hvem hun er for ham. Formuleringen "Sd sagde han bare” om hans svar til at hun
hilser, og at hun "lige sd godt kunne have modt mig” og ikke helt passer til hendes forventning
til interaktioner med mennesker, man kender. Madet efterlader hende med en tvivl om, hvor-

vidt hun blev medt som hans kone, eller som en tilfeldig person pa gaden.

” Berit: [ ...] Der var jeg godt nok lidt rort over det, da jeg gik derfra. Jeg teenkte:
"Kunne han kende mig? Kunne han ikke kende mig?” Men jeg accepterede at

sadan var livet. Jeg ved det ikke. Det far vi heller ikke at vide [...]” (p. 68).

Tvivlen som medet efterlader hende med, formulerer hun som et konkret spergsmal i tankerne:
”Kunne han kende mig? Kunne han ikke kende mig?”” Episoden bliver for hende tydeligt emo-
tionelt maerkbar, og hun siger at hun ”godt nok blev lidt rert.” Tvivlen forbliver uafklaret, og
hun bevager sig hurtigt ind i en positionering af accept af at ”sadan var livet” og afslutter med
konstateringen ”Det féar vi heller aldrig at vide.” Det peger pa en forstaelse af genkendelsesfor-
styrrelse, som noget, hun ikke kan lgse, men som hun méa leve med uden sikker viden. Accept
af usikkerhed som et vilkdr, fremstar her som en made at leve med det uvafklarede pa, og finde

mening trods af tvivl.

Hun kan ikke placere et tydeligt eller bestemt “forste gang”-gjeblik, men henviser til en tredje
oplevelse med en situation, der ”slog hende” og bliver staende i hukommelsen (p. 37). Nar hun
teenker tilbage til episoden gentager hun en beskrivelse af hvad der skete, med et let grin (p.
37).

Interviewer: [...] Var det forste gang, du teenkte [at han ikke helt vidste, det
var dig]?”

Berit: "Det kan jeg ikke sige 100 procent, men det var i hvert fald en gang, hvor
det slog mig. [...] Nar jeg kom og drak kaffe, kunne jeg godt lige sadan [sige]:

“Hey Per,” og scette mig overfor ham. Der reagerede han ogsd. Det blev han
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glad for, men eh, det var mere da at- Det glemmer jeg aldrig. [Han] gav min
hdnd sdadan et dask. (Griner lidt).” (p. 37).

Citatet peger samtidigt pa, at hun ikke kan knytte begyndelsen af tvivl om genkendelse til et
bestemt tidspunkt i forlebet, eller at der ikke er et "for og efter” usikkerheden om genkendelse
indfandt sig. Episoden, hun henviser til, hvor Per gav hendes hand et dask™ fandt sted, efter

Per var flyttet pd plejehjem, og hun besegger ham sammen med sin bror.

"Berit: Sa ville jeg tage Per i hdnden.. Den slog han simpelthen veek.. Fordi han
troede jo at det var en keereste til mig, min bror. Tror jeg. At han tror, at min bror
det er min keereste. Sa vil han jo ikke have mig i handen. Han slog sddan til min
hadnd, og jeg teenkte ved mig selv, med det samme. "Nd, han tror min bror han er

en.. keereste.” (p. 13).

Denne situation skiller sig samtidigt ud fra de andre ved, at hun har en klarere fornemmelse af,
hvordan hans adfzerd kan forklares. Hun markerer usikkerhed omkring sin egen forklaring
(“tror jeg”), om Pers misforstéelse af relationerne, men holder fast i den som en made at forsta
dét at han slog hendes hand vek (p. 13). I denne situation adskiller hendes tanker om hans
adfzerd sig fra de spergsmal, hun beskriver, der opstod i hendes tanker, ved situationen med

keertegnet og madet pa vej til bussen.

YInterviewer: Hvad folte du, da han gjorde det?
Berit: Jeg tror den tanke, den var at: "Nd, han tror ikke- Han tror at det er min
keereste. Nu vil han ikke have noget med mig at gore.” Jeg teenkte mdske: “Han

kan ikke kende os,” eller, ja.” (p. 37).

Hun forstar episoden gennem en tanke-forklaring (jalousi/kareste) og glider fra “hvad jeg

folte” til “hvad jeg tenkte” — som om meningen findes i tolkningen mere end i en klar folelse

(. 37).

Genkendelsesforstyrrelse opleves af Berit ikke som noget, der kan identificeres med sikkerhed.
Nogle oplevelser er emotionelt maerkbare og uatklarede (busepisoden), mens handepisoden er
mere tolkning i tanke, end emotionelt. Hun oplever ikke “ikke-at-blive-genkendt” som et sik-
kert faktum, men som noget hun ma spekulere i og leve med som mulighed. Genkendelsesfor-

styrrelse fremstar ikke som noget, deltageren kan tyde med sikkerhed. Samlet peger episoderne
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pa, at Berit ikke lngere kan tage sin position som @gtefelle for givet, men ma forsege at

udlede den indirekte i situationen.

1.2 Hvem er jeg for ham nu? At st uden fast position

” Berit: [...] Selvom han ikke kunne kende mig. Det regner jeg ikke med, han
kunne. Eller hvor meget og hvor lidt, han kunne kende mig [...]” (p. 60)

Formuleringen i ovenstdende citat peger pa at genkendelsesforstyrrelse forstas som noget del-
tageren oplever som graduelt, eller et spektrum. Hun kobler genkendelse til grad og usikkerhed
(“hvor meget og hvor 1idt”) (p. 60). Genkendelsesforstyrrelse bliver ikke alene noget binzrt,
hvis egentlige manifestation hun kun kan gisne om, men ogsé noget, der kan manifestere sig i
mindre eller storre grad. Spergsmalet om genkendelse kan ikke blot rummes i ”’Kan han kende
mig, kan han ikke?” men ogsé “hvor meget og hvor lidt kan han kende mig?” Det satter en
nuance pé vilkaret om usikkerhed, og hendes meningsarbejde for endnu en dimension. I for-
leengelse af foregdende temaer, hvor vi ser forskellige fortolkningsméder, ved situationer, hun
giver som eksempler pd den samme slags oplevelse. Temaet her fremsatter, eksempler pa,

hvilke tegn, hun afleeser som udtryk for genkendelsesforstyrrelse.

YBerit: Ndr jeg kom derop, der om formiddagen, og fik kaffe, og var sammen med
ham selvfolgelig, bagefier, sd var det ligesom om at han nok ville holde lidt af-
stand til mig.

Interviewer: Ja?

Berit: Jeg fandt aldrig ud af om vi var sadan- Jeg kendte sidan- Vi, jeg, havde
albummer. [...] kiggede i albummer sammen, men han kunne ikke kende dem.

Selv vores bryllupsbilleder eller noget- Han kunne ikke se, det var os.” (p. 27)

Hun oplever, at han “holder lidt afstand” til hende, nar hun kommer pé besog, som en mulig
marker for, at han ikke helt kan kende hende (p. 27). Hvad hun oplever som “manglende inte-
resse” bliver tolket som mangel pa genkendelse, selvom der ikke kommer en tydelig afvisning
og hun ma “oversatte” passivitet til mening (p. 28). At kigge i albummer med bryllupsbilleder
ender, for Berit, med at blive en test af deres “felleshed.” Da han ikke kan genkende hende og
ham selv pé deres bryllupsbilleder, forstar hun det som et tegn p4, at deres felles historie ikke

leengere kan bekraeftes gennem ham (p. 27).
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” Berit: [ ...] Han sad ikke ret leenge. Jeg tror simpelthen ikke- Det var ikke sddan,
han ikke ville have noget med os at gore. Han var ikke gal pd os.” (p. 28)

Hun forseger at nuancere hans adfeerd vk fra ond vilje (“han var ikke gal”), hvilket antyder
et behov for at holde ham “god” og relationen “ren,” selv ndr hun bliver efterladt (p. 28). Hun
giver samtidigt udtryk for en klar fornemmelse af, at situationer, hvor han gik fra bordet under
besag, ikke kan forklares med, at han var vred, eller ikke “ville have noget med dem at gore.”

Hun ender i forklaringen, at han ikke kunne kende dem, som et mere lovende bud.
"Berit: [...] jeg tror sgu ikke at han kunne genkende os. Jeg tror det ikke.
Interviewer: Nej?

Berit: Vi var- Vi var sddan nogle- Det er det, jeg siger: Det teetteste, jeg tcenker
pd, var [det neesten] sidste maltid, vi havde sammen- At han sadan lige korte mig

her (Henviser til sin kind).
Interviewer: Ja?

Berit: Hvad han teenkte, det ved jeg ikke.”
(p. 29).

Formuleringen “jeg tror sgu ikke” kan tolkes som et udtryk for at hun opfatter sin egne for-
tolkninger af genkendelsesforstyrrelse, som det bedste bud, og star ved det. Gentagelsen af
”Jeg tror det ikke” som om hun aktivt prover at komme i tanke om tegn, der kunne tolkes som
det omvendte, men ender med at bekrafte hendes forstaelse (p. 28). Hun vender tilbage til deres
sidste maltid, hvor han aede hende pé kinden, som et af de fa steder, hvor hun kan hafte et
muligt tegn pa genkendelse, og tilfajer "Hvad han teenkte, det ved jeg ikke,” som et udtryk for
ikke at forsta, hvad der foregik i ham (p. 28).

Genkendelse bliver noget, hun ma udlede indirekte, ud fra hans interesse, engagement eller
tilstedevearelse (eller mangel pd samme), nar hun besegger ham (p 28). Hun bevager sig fra
sporgsmal om genkendelse til at leegge vaegt pa eksempelvis gleedesudtryk, nar hun beseger
ham. Hun er usikker pa, om han genkender hende, og laegger i stedet veegt pa, at han blev glad,

nér hun kom pé beseg (p. 13).
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Opsamling pd tema 1.1 og tema 1.2

Genkendelse fremstar gradueret (“mere eller mindre”) snarere end bingrt. Hun formulerer selv,
at det kan vaere “hvor meget og hvor lidt” han kan kende hende, hvilket peger pa et spektrum.
Tvivl opstar i konkrete hverdagssituationer og bliver emotionelt markbar. Eskempelvis ker-
tegns-episoden (“er det fordi det er mig?”) og bus-episoden (“kunne han kende mig?” og “vi
far det ikke at vide””). Hun mé orientere sig via tegn i Pers adferd, frem for sikker viden. Gen-
kendelse udledes indirekte gennem hans adferd: afstand, interesse/manglende interesse, enga-

gement, respons pa felles "os’ (album/bryllupsbilleder).

Selvfelgeligheden af hendes rolle for Per, bliver erstattet ad usikkerhed, idet det er et vilkar, at
han maske ikke kan kende hende. Hun ma derfor oriengere sig efter tegn, hun kan aflaese for

at have en chance for at forsta, hvordan han har det med hende eller hvem/hvad hun er for ham.

Sektion 2: At skabe mening i det uafklarede

Hvordan hun forstar feenomenets betydning for eget liv og hvordan hun lever med det.

2.1 Sadan var livet

” Berit: Det- Det ved jeg ikke.. Per var jo ikke- Det var jo ikke sddan- Jeg tror
det havde veeret veerre for mig, hvis han havde veeret ked af det, og ikke ville gd
nogen steder, og ikke ville spise, og ikke ville- Hvis han havde veeret sddan en

tveerring. Sd tror jeg det havde veeret veerre.” (p. 60).

Hun har sveert ved klart at beskrive “hvordan” det er at teenke pa, at han méske ikke kunne
kende hende (“det ved jeg ikke”), og gér i stedet ind i en vurdering via kontrast: det kunne have
veret vaerre, hvis han var ked af det, tveer, ikke ville spise osv. (p. 60). Hun kobler sin egen
belastning mindre til selve genkendelsesforstyrrelser og mere til Pers affekt/velbefindende: at

han var glad, klagede aldrig, og var glad nar hun kom (p. 61).

” Berit: [...] Det gik mig ikke sddan pd. Det var ligesom om jeg accepterede at
han havde den sygdom. At han mdske ikke kunne kende mig, fordi jeg havde jo
ikke- Jeg stod jo ikke med et behov for han skulle kende mig. Fordi at han var sd

darlig som han var, sd accepterede jeg, at han var darlig. Og sd.. Var det bare i
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orden med mig, at han ikke kunne kende mig. Sdadan havde jeg det. Jeg accepte-
rede hans sygdom. Kan man ikke sige det?” (p. 61)

Nar hun taler om genkendelse som usikkert, tilfgjer hun “men det var sa det, det var” (p. 5).
Selvom oplevelser med genkendelsesforstyrrelse, kunne efterlade hende rort og/eller med ule-
selige spergsmal (“maske ikke kunne kende mig”), far det ikke status af det, der “velter hende”
(“s& var det bare i orden med mig”) (p. 61). Hun formulerer en central orientering: hun stod
ikke med et behov for at blive genkendt, og accepterede ham som “sa dérlig som han var”, og
dermed ogsa at genkendelse maske ikke er mulig (p. 61). Hun beskriver, at genkendelsesfor-
styrrelse “ikke gik hende sadan pa”, og forklarer det gennem en accept-ramme: sygdommen
forklarer forandringen, og derfor bliver den mere “til at baere” (p. 61). Hun seger en slags
sproglig bekraftelse (“kan man ikke sige det?”) og ender i en afrunding, der lyder som en

bekreaftelse/konstatering af oplevelsen: “sddan havde jeg det” (p. 61).

Opsamling af 2.1

Belastningen knyttes ikke kun til genkendelse, men til Pers affekt og hverdagsstyring. Hun
vaegter fx at han var glad, og flytter tyngdepunktet mod magteslashed/tab af styring over hver-
dagen snarere end genkendelse alene. Genkendelsesforstyrrelse bliver for Berit en mindre ud-
fordring end magtesleshed, og et bedre alternativ, end hvis Per eksempelvis havde veret ked
af det eller ikke ville spise. Hun knytter det til accept af at det er en del af sygdommen, og

usikkerheden, der folger med oplevelsen bliver, for hende, et vilkar.

2.2. Fra tvivl til forklaring

” Berit: Camilla [...] bankede i bordet og scetter det hele i gang, der i [201X] og
eh, ja, sd er det ligesom om at jeg begynder ogsd at acceptere.. At der er.. Der

er sddan noget.” (p. 4).

Tidsmessigt knytter Berit fremkomsten af accept til at datteren, Camilla, “satter det hele i
gang” med demensudredning af Per i [201X], hvorefter hun “begynder” at acceptere, at der er
tale om demens. Nar hun siger, at hun begynder” at acceptere Pers sygdom og knytter dette

til udredningsperioden, peger det pa accept, som noget der indtraeder gradvist (p. 4).

"Sd begynder jeg faktisk ogsa at acceptere at han er sadan, men det er hdrdt at

se sin mand (Bliver gradlabil) gd i seng i alt sit taj, og blive gal, skeelde ud, og at
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han har det sd skidt og greeder, og ja, gd i seng ved siden af ham og, cehm, ja, jeg
fik ham da somme tider af tojet.” (p. 4).

131. Hun beskriver begyndelsen af sygdomsforlebet som en hard tid: “det var en hard om-
gang”, og det var hardt at “se ham have det sa skidt.” (p. 4; p. 5). Accepten er samtidig hard:
det er smertefuldt at se ham @ndre sig og have det skidt (p. 4). Hun oplever forskel samtidigt
forskel i, hvad hun kan acceptere athaengigt af relationstypen: Hun kan lettere acceptere mors

demens som noget “naturligt” end Pers demens (p. 14).

” Berit: At han ikke kunne forstd, hvad jeg sagde, eller hvad han ville, og- [...]
han korte ud og kom hjem igen, og den folelse af at puuh, nu kunne han ikke finde
vej og, jamen, det, cehm, og det gik ikke sadan op for mig at det var fordi han var
ved at blive.. Det var for [201X]. Det gik ikke sadan op for mig at.. Hvad sker der
egentlig? Hvad er det for noget?” (p. 4).

Begyndelsen af Pers sygdomsforleb beskrives som hardt, og preget af forvirring, hvor hun
forst ikke, at forstar, at det handler om demens (p. 4). Hun oplever, at Per ikke kan forsta, hvad
hun siger, og heller ikke hvad han selv vil (p. 4). Hun oplever, at nar Per “bliver sadan”, bliver
det sveert ikke at blive “gal” og sveert ikke at komme til at sige “nu geor du som jeg siger” —
hun merker en greense for, hvordan hun kan veaere i rollen som den, der skal fa hverdagen til at
fungere (p. 20). Tiden mens han var hjemme er preeget af kontinuerlig uro i hendes tanker:

“hvor er han henne nu?”/“hvad laver han nu?” Bekymring og forseg pé overblik (p. 48).
2.2.1 Sygdomsafklaring som forstaelsesramme

” Berit: Men cehm, det er en hdard omgang. Med det samme fik vi tilknyttet en

demenssygeplejerske og hun var guld veerd.” (p. 5)

Da Per bliver diagnosticeret, far de tilknyttet en demenssygeplejerske, som

" Berit: Der er sddan et celdrecenter ude i [By C]. Altsa ikke bare plejehjemmet.
Aktivitetscenter. Der madtes vi oppe en gang om mdneden, hvor jeg fortalte, og
hun rddede mig til, hvad jeg skulle gore. Hun roste mig faktisk sommetider, fordi
Jjeg var jo henne i [forhenvcerende arbejdsplads]. Der var jeg sda uheldig at blive
fyret i [arstal], og der kom jeg sd hen i en vuggestue. Sd jeg behandlede ham

neesten ligesom de born, ikke? De bette nogen, pd 3 dar.”(p. 5)

31



Demenssygeplejerskens funktion, som Berit beskriver som ”guld verd” kommer i stotte og
vejledning. Stette og vejledning inkluderer ros for den méde hun handterer Pers forandringer
og adfzerd pa i hverdagen, mens de stadig bor sammen i deres hus. Informative tal fra et kursus,
Berit deltog i, med demenssygeplejersker, giver hende en forstielsesramme for Pers tilstand:
at han pa det tidspunkt var som en pa 7-10 ar (pp. 5 - 6). At forsta Pers forandring gennem en

sygdomsforstaelsesramme
Det giver hende en made at kategorisere hans adfeerd pa

? Berit: Jeg accepterede at han var.. Syg og at han ikke kunne kende mig, det
horte til den sygdom.” (p. 61).

Hun adskiller implicit Per fra sygdommen: “han kan ikke kende mig” bliver placeret som no-

get, der “herer til sygdommen” snarere end som en afvisning fra ham (p. 61).

Genkendelsesforstyrrelse begynder at blive forstaet gennem sygdom. Herunder bliver gen-
kendeslesforstyrrelse som faenomen forstdet som noget, der herer til sygdommen, og adskiller

implicit Per fra demensen.

2.3 ”Jeg gik ikke i spaner”: Accept som moralsk selvforstaelse

" Berit: Det kunne du madske godt vende til at det er lidt egoistisk, at man tenker
det. At: Nu kan de ikke kende mig, nu kan de ikke, puuh, de kan ikke kende mig!”
1 stedet for at sige: "Nej,” sadan havde jeg det: "Per han kan ikke kende mig,
men det er hans sygdom og jeg ved ikke rigtigt hvor meget han, han kan kende
mig, men det er hans sygdom.” Det tror jeg man skal huske, i stedet for at veere
sa egoistisk. Altsd jeg gik ikke i spaner fordi han ikke kunne kende mig! Fordi jeg
accepterede sygdommen. Det tror jeg altsa er meget vigtigt.” (p. 66).

Hun reagerer pé interviewerens “frygt-ramme” ved at omkategorisere den: det, mange kalder
smerte/tab, kan ogsa forstds som “egoisme” — og hun markerer afstand til den made at veere
pérerende pa (p. 66). Hun iscenesatter den “egoistiske” reaktion med gentagelser og udbrud
(“puuh.. kan ikke kende mig”), som om hun beskriver en slags indre rumination — bruger det
til at tydeliggere, hvad hun selv ikke vil gé ind i (p. 61). Hun positionerer sig selv ved accept
af sygdommens betingelser: “det er hans sygdom”, og genkendelsesforstyrrelse placeres som

noget sygdommen gor - ikke noget Per “gor”, og ikke en afvisning rettet mod hende (p. 66).
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Hun fremstiller, at hun ikke havde et behov for at blive genkendt, og det bliver en negle til, at

hun kan veere i relationen uden at “gé i spaner” (p. 66).

Hun distancerer sig fra denne made at vaere parerende pa, ved aktivt at indtage en accepterende
position, hvor genkendelsesforstyrrelse forstds som sygdom frem for afvisning. Hun bruger
“egoisme” som en kontrastkategori for accept, hvor fokus pa “at blive genkendt” kan blive
“egoistisk.” Nar hun kalder et fokus pa “at blive genkendt” for “egoistisk”, markerer hun af-
stand til en bestemt made at forstd genkendelsesbrud pa som parerende. Det gor accept til en

moralsk positionering — ikke kun en folelsesmaessig tilpasning.

Opsamling af temaerne i sektion 2

Accept fremstar som en meningsskabende ramme, der gor det muligt for Berit at leve med
genkendelsesforstyrrelsens uafklarethed uden at forstd den som en personlig afvisning. Ved at
placere forandringen i sygdommen frem for i relationen, adskiller hun implicit Per fra demen-
sen og beskytter dermed bade ham og relationens kontinuitet. Samtidig bliver accept en made
at positionere sig selv pa — som ¢én, der ikke kraever at blive genkendt, og som ikke gor situati-
onen til et spergsmél om eget behov. Accept fungerer séledes bade som forstaelsesramme og

som moralsk selvforstaelse.

Sektion 3: Fremmedhed og narhed 1 relationen

3.1 ”Han var da mit holdepunkt”

Adspurgt af interviewer, hvad Per var for hende, for han fik demens, svarer hun felgende

” Berit: Jamen han var da mit holdepunkt. Jeg tror ikke det er ret mange, der har
haft sa mange timer sammen, som vi har haft. Per han havde jo det der virksom-
hed, og sa gik han meget op i [samfundet], og jeg arbejdede i [forhenverende
arbejdsplads]. Jeg kom hjem hver dag klokken 12.30-13.00, og vi spiste frokost
sammen. Det er ikke mange, der- Vi havde det rigtigt godt og hvis der var noget,
Jjeg gerne ville, sa kunne vi ogsd godt kore en onsdag eftermiddag, ikke? Altsd
Jeg vil sige, vi havde et godt cegteskab og han var god ved mig, men han priori-
terede sit arbejde hajt og det er ogsd i orden. Det kan jeg ogsd, her bagefter, men
Jjeg arbejdede kun halvdags oppe i- Jamen vi havde det sa godt, to born og de
kunne komme hjem fra skole og mor var hjemme og- Jo, vi havde nogle rigtigt,

rigtigt gode ar. Ja, det har vi godt nok haft.” (p. 24).

33



Hun oplever Per for demens som sit “holdepunkt”, og hun knytter deres narhed til, forudsige-
lighed og tid brugt sammen i hverdagen (p. 24). Hun forstér deres @gteskab, for Per blev de-
ment, som bade trygt og fleksibelt (han var “god ved mig”, de kunne tage af sted en onsdag
eftermiddag) (p. 24). Hun forbinder “de rigtigt, rigtigt gode ar” med familielivet, hvor hun
arbejdede halvdags, bernene kunne komme hjem fra skole, og “mor var hjemme” med en op-
levelse af, at hverdagen hang godt sammen (p. 24). Hun beskriver en konkret rytme af felles-
skab for Per blev dement (hun kommer hjem 12.30-13.00, de spiser frokost sammen), som

bliver et billede pa, at de “havde det rigtigt godt” (p. 24).

Opsamling af'3.1:

At Per plejede at vaere hendes holdepunkt, knyttes til beskrivelse af en delt, forudsigelig hver-
dagsrytme og en selvfolgelighed i relationens roller. Nerhed er knyttet til tid sammen, rutiner
og en oplevelse af at kunne regne med hinanden. Temaet etablerer det stabile udgangspunkt,

som senere forskydes i sygdomsforlabet.

3.2 Hverdagen skifter karakter: fra forudsigelighed til frygt

En episode, der finder sted, mens Per stadig bor hjemme, viser skarp kontrast mellem hverda-

gen for Per blev syg, og efter Per blev syg.

” Berit: Vi er helt langt ude nu, fordi der var ogsd engang, jeg kom hjem- Oppe
ovenpd havde vi synligt haneband [...] Sa kommer jeg hjem engang, sd sagde
han til mig- Om han troede jeg var bange- Sd sagde han til mig: ~Du skal ikke

FTREY)

veere bange for- Jeg tager ikke mit eget liv. Jeg heenger mig ikke.” “Jeg tager
ikke mit eget liv” sagde han sd, og den- Han ramte lige ind, for jeg teenkte som-
metider pd: “Ville han kunne finde pd at heenge sig i det hanebdand?” [...] Om
han kunne mcerke det pa mig- Og i det han sagde: "Du skal ikke veere bange. Jeg

tager ikke mit eget liv.” 7 (p. 48)

Om episoden, hvor Per siger hun ikke skal veere bange for at han tager sit eget liv, beskriver
hun at han “ramte lige ind” og siger, hun selv havde tenkt “ville han kunne finde pa at henge
sig i det haneband?” Hun undrer sig over om han “kunne marke det” pé hende, siden de ikke
havde talt om det (p. 48). Hun forklarer Pers udsagn om ikke at ville haenge sig med at han

maéske selv var bevidst om at “der var noget galt” (p. 48) Uddyber forklaring med et eksempel,

34



hvor hun fortzeller at hun “altid sergede for” at han havde en 100-kroneseddel i sin tegnebog,
og at han en dag sperger hvad sedlen “egentlig er” (pp. 48 - 49). Som giver et hverdagsglimt
af forvirringen. — samt Pers forvirring over noget, der ellers havde varet rutine “jeg sergede
altid for” aflaeser hun som noget, der ma signalere til dem begge to, at “noget var galt”. Den
trygge og forudsigelige hverdag bliver praeget af frygt i forbindelse med sygdommens manife-
station. Hendes holdepunkt er blevet usikkert.

3.2.1 Indre kortleegning af partner holder ikke lcengere

" Berit: Ikke som nar man gar i det daglige, sa ved man: ”Nd men nu gdr Per ud
i garagen og gdr og kigger lidt, nd nu gar han-"" Jeg vidste ikke om han gik ud i
garagen eller om han cyklede et sted, eller. Det er igen den der styring, ndr man
kender hinanden igennem mange dr, ikke? Sd, jeg vidste jo, hvis han glemte at
sige: "Nu gadr jeg ud i garagen.” Sd vidste jeg jo oppe i hovedet: "Nd men nu gar
han bare ud i garagen.” Ikke? Men det vidste jeg jo ikke til sidst.” (p. 68).

Hun beskriver en “’styring nar man kender hinanden igennem mange &r”, der er karakteriseret
afen oplevelse af at vaere i stand til at aflaese, forudsige eller regne med den anden parts adferd,
og den andens sindstilstand (”Sa vidste jeg jo godt, hvis han glemte at sige”). Hun forbinder
tab af styring med tab af “at kende hinanden” efter mange ar: den vante indre kortleegning af
ham (“nu er han i garagen”) holder ikke leengere — og det opleves som en destabilisering af

deres faelles livsrytme (p. 68).

” Berit: Det blev sveerere og sveerere fordi du ved ikke, hvor du har ham. Det er
den der frustration. Jeg vidste jo sddan set ikke, hvor jeg havde ham, altsda hvis

du teenker pa sdadan rent mentalt.” (p. 29).

Hverdagens tiltagende uforudsigelighed (”Det blev svarere og svarere”) giver deltageren en
oplevelse af tab af kontrol over livet, hvilket leder til frustration. Formuleringen “den der”
frustrationen kan tolkes som en effekt, der star som klar og tydelig, hos hende. At hun bruger
udtryk som “oppe i hovedet” (p. 68) og “rent mentalt” (p. 29) kan forstds som udtryk for, at
hun taler om den psykologiske effekt Pers adferdsendringer har p& hende i det daglige.
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Opsamling af 3.2:

Med sygdommens manifestation folger hverdagen fra genkendelig rytme til utryghed, hvor
frygt og fornemmelsen af at “noget er galt” treenger ind i hjemmet. Det, der for kunne forudsi-
ges og “styres” gennem et indre kendskab til partneren, bliver gradvist utilregneligt. Hendes
oplevelse samler sig i tab af mental kontrol: hun “ved ikke, hvor hun har ham”, hvilket bliver

en vedvarende frustration.

3.3 Fremmedhed 1 relationen

" Berit: Vi blev fremmede overfor hinanden. Vi blev som to fremmede.

For jeg kunne jo heller ikke kende ham."” (p. 38)

For hende, fik deres relation karakter af at vaere som to fremmede for hinanden (p. 38).

Citatet satter fremmedhed i spil som noget gensidigt (“jeg kunne heller ikke kende ham”) og
nuancerer det via sammenligning med moren: genkendelse kan bestd, mens personen alligevel
opleves som “ikke hende” pga. personligheds-/adferdsendringer (p. 38). Dette kan tyde pé at
den oplevelse af fremmedhed, som hun taler om, ikke nedvendigvis relaterer sig til oplevelsen

af ikke at blive genkendt.

3.3.1 Gensidig fremmedhed og tab af neerhed forbindes med fysisk kontakt

" Berit: Ja, for du ceh- Der kommer jo ogsa et tidspunkt, der ceh- Jeg ved ikke om
det er for- Eller jeg ved ikke hvordan jeg skal sige det, men vi havde selvfolgelig
ingenting intimt. Det kan du nok teenke, at det gik jo- Og jeg var simpelt- Nu ndr
Jjeg teenker tilbage, sd er det mdske noget, jeg lidt har fortrudt. At jeg ikke var lidt
mere til at tage omkring ham, men det var ligesom han ogsd blev en fremmed

mand for mig (bliver let gradlabil).” (p. 21)

Hun beskriver, at Per “blev en fremmed mand for mig”, og at hun ikke kunne “tage om ham.”
(p. 21). Hun forteeller, at der kommer et tidspunkt i forlebet, hvor de ikke lengere har noget
intimt (p. 21). Hun fortryder nogle gange, at hun ikke var mere intim over for Per, og kobler

det til, at demens gjorde ham fremmed for hende (p. 21).
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“ Berit: Det er det som jeg siger, at jeg oplevede ham lidt som en fremmed [ ...]
Men jeg kunne nok lige rore ved ham. Det var slet ikke det. Jeg kunne godt lige
[gore] sadan [og sige]: "Hey Per,” ndr han sad ved bordet (Leegger hdanden frem
mod interviewers underarm, der hviler pda bordet). Vi blev lidt fremmede for hin-
anden, og sd er der jo nogen, der kan- Det kan ogsd godt veere det er forkert, jeg

blev- Vi blev sadan. Det kan jeg ikke sige.” (Pp. 38 - 39)

Fremmedheden er ikke total, og hun markerer greensen ved at sige, at hun “nok lige” kunne
rore ved ham: Nearhed er begraenset, men accepteret (p. 38). Hun bliver usikker pa sin egen
fortolkning og “maden de blev pa”, og abner for at det méske kunne vere anderledes (“der er

jo nogen, der kan..” / “det kan ogsé godt vaere det er forkert™).

3.3.2: Forstaelse af egen rolle i fremmedheden

“Interviewer: Nar du siger, det kan veere, det blev forkert, hvad bliver du [sd] i

tvivl om?

Berit: Det er fordi sommetider, nogen der- Hvor den ene bliver dement [...] De
passer dem. Viser i bladene og [udtrykker]: ”Adh, nu far jeg demensbladet, “ men
sadan havde vi det ikke. Jeg havde heller ikke behov for at sidde der, oppe pd
plejehjemmet hver eneste dag.” (p. 39)

Adspurgt, hvad hun bliver i tvivl om, nar hun siger at det kan veere hendes, eller deres méade,
at blive pa var forkert, svarer hun, ved at opstille en sammenligning af sig selv med mediere-
preesentationer af ‘den gode’ omsorgspartner, der “passer dem” og er taet pa hver dag (p. 39).
Hun begrunder méaden, deres samveer, eller relation, blev pa, med at hun ikke havde “behov for
at sidde oppe pa plejehjemmet hver eneste dag.” Det peger, at hun forstér kvaliteten af deres
relationen som en folge af hendes behov og adfeerd i relationen (ikke at sidde pé plejehjemmet

hver dag), og spergsmalet om forkerthed bliver et spergsmal om, om hun handlede forkert.

3.3.3 Skam: Nar keerligheden skifter form

" Berit: Ja. Han blev fremmed for mig. Tit ser man i ugebladene, med en mand

eller en kone, der bliver dement, og de holder af hinanden og de elsker hinanden.
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Jamen, jeg elskede jo nok ogsd stadigveek Per, pd en eller anden mdde, men jeg
kunne bare ikke. (Grddkvalt). Og det kan det nok veere jeg skammer mig lidt over,
men det kunne jeg ikke." (p. 22)

Hun ser ugeblads-historier om den kearlige egtefzelle, der holder om sin demente partner, og
hun skammer sig over, at hun “bare ikke kunne.” (p. 22). Hun forklarer skam over “ikke at
kunne” med at han maske havde behov for “det”, og at de maske kunne have “kendt hinanden”
mere, hvis hun havde veret “lidt mere keerlig”. (p. 22). Hun forstar skammen som knyttet til,
at han maske “havde behov for” noget, hun ikke kunne give ham. (p. 22)

Hun kobler idé om, at de méske kunne have “kendt hinanden” mere, hvis hun havde vaeret "lidt

mere kerlig.” (p. 22)

Hun siger at hun ikke kan lave om pa nu, hvor keerlig hun var overfor ham, og understreger
med et “men” at hun var s& god ved ham “som hun kunne” bade derhjemme og pa plejehjem-

met. (p. 22). (p. 39). Hun oplevede “nok” stadig at elske ham “pa en eller anden made” (p. 22)

3.4 Vi herte sammen, vi to”: Fremmedhed brydes

"Interviewer: Jeg teenker pd om der er noget vigtigt ved den her forteelling, som
du synes jeg ikke har spurgt ind til eller noget, du sidder inde med, der ikke er

blevet ncevnt?

Berit: Nej, det kan jeg ikke sddan [ ...] Jo! Nu kom jeg til at teenke pd noget. Mens
Jjeg var ude pd plejehjemmet, sd lavede de noget, der hed erindringsdans. [...] Nu
skal du se.” (p. 58)

Her belyses Berits fortaelling om en episode, hvor hun deltog i erindringsdans pé plejehjemmet
— en episode, hun aldrig glemmer og hvor noget i deres samvar var “akkurat som for han blev

1>

syg”. Episoden opstér som et spontant “ah ja!”’-minde, som hun selv bringer ind til sidst og

gerne vil vise/dele (“nu skal du se”’) — hun markerer episoden som vigtig og inviterer inter-

vieweren ind i noget, hun gerne vil dele.

“Interviewer: Hvad gik det ud pa?
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Berit: Ude pd plejehjemmet. Det var [noget] de lavede, spillede pd en bandopta-
ger eller hvad det er [...] Der er mange af de- Det glemmer de aldrig, det at
danse. Sd lavede de sadan en Vild med dans-aften, hvor [to professionelle dan-
sere] de kom og optrddte. Sd blev der spillet op til vi skulle danse, og sa kender
Jjeg én, sd fik jeg ham til at optage (Viser video pa telefon). Der danser jeg med
Per. Han er faktisk god til at danse. Teenk, det glemte han aldrig (Video korer
videre).” (p. 58)

Hun oplever dansen som et brud med sygdomsforlebets normaltilstand, hvor Per pludselig
fremstér kompetent og genkendelig i noget kropsligt (‘“han er faktisk god til at danse”). Hun
heafter sig ved, at dansen var noget han ikke mistede (“det glemte han aldrig”), og den “beva-
rethed” bliver i sig selv meningsbarende for hende: den geor ham genkendelig pa en bestemt

made.

?Interviewer: Kan du huske, hvordan det var at veere der?

Berit: Jeg var fuldsteendigt fornummet. Jeg var helt fornummet. Det var akkurat
som at jeg dansede med ham, da han var frisk. Det glemte han aldrig! [...]
Altsd det der, det cehm, det glemmer jeg aldrig.”” (p. 58)

Hun beskriver en staerk affektiv reaktion pa episoden, som overveldende/forbleffende (“fuld-
steendigt fornummet”), og hun gentager, at hun aldrig glemmer det, som om gjeblikket far ka-
rakter af en helt speciel og meget betydningsfuld oplevelse. Hun giver episoden karakter af
noget uudsletteligt (“det glemmer jeg aldrig”), hvilket placerer den som et vendepunkt/kerne-
ogjeblik i hendes samlede fortelling om sygdomsforlabet. Dansen fremstér som et sjeldent oje-
blik, hvor noget “raskt” vender tilbage, og hun beskriver det som “akkurat som” for sygdom-

men, og som om et tidligere “os” kortvarigt treeder frem igen.

“Interviewer: Hvad gor det ved dig at se det nu?
Berit: Det rorer mig da ogsd. Det rorer mig da ogsa at.. Jeg snakkede ogsa til
ham dér. Og sd kommer den rode

traje, det er min mor.” (Video korer stadig).
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Videoen fungerer som et slags folelsesmaessigt anker. Nar hun ser den nu, bliver hun rert igen,
og hun bemarker ogsa, at hun taler til ham i situationen. Det er ikke blot synet, og mindet om

dansen, der rerer hende, men deres kontakt, mens de danser (p. 58).
"Berit: Da folte jeg vi- Vi harte sammen, vi to. Det folte jeg faktisk.” (p. 58)

Under erindringsdansen opherer fremmedheden midlertidigt, og hun siger direkte, at hun folte
“vi herte sammen, vi to.” Mens Berit og Per danser, opstar altsa et midlertidigt fraveer af frem-
medhed, eller genskabelse af relationel nerhed i et afgraenset nu. Hun leegger vaegt pé at hendes

sen har serget for at videoen “ikke forsvinder.”

4. Afslutning

4.1 Doeden var en lettelse: "Han fik lov at slippe”

“Berit: Det var ogsd en meerkelig fornemmelse. Vi sad deroppe i retssalen og
Per, han sad, og min dreng sad her, og jeg sad her, og advokat og dommer, og
sa sagde de: “Per Persen, er du indforstdet med, at ditten for en dat, du bliver
umyndiggjort?”, "Ja”, sagde han.. Ooh, det gav godt nok sadan at- Sommeti-
der, sd folte jeg mdske at det var ondskabsfuldt at gore ham umyndiggjort.” (p.
10)

Pers umyndiggerelse beskriver hun som sin sens initiativ, og at han fandt ud af at det var klogt
(p. 10). Hun beskriver situationen i retssalen, som en scene, hvor Per siger “ja” til at vere
indforstaet med umyndiggarelsen, var en “markelig fornemmelse” og at det gjorde noget ved
hende, neermest kropsligt (“Ooh, det gav godt nok sadan at-") (p. 10). I tiden efter kom og gik
en folelse af at det var maske ondskabsfuldt overfor ham at umyndiggere ham, hvilket kan
tolkes om et udtryk for at umyndiggerelsen var grenseoverskridende, for Berit. Spergsmalet
om skyld forblev uafklaret, som et maske (p. 10). Citatet viser et eksempel pé, hvordan de som

pérerende — og familie — matte overtage en del af Pers selvstendighed og autonomitet, ikke

blot uformelt, men i officiel og juridisk forstand.

40



4.1.1 Daden som ophor af ydmygelse

YBerit: Ja, sd i [mdned i dr 201Z], der dor Per. Det var en lettelse. [...] Og, og
det har jeg det faktisk godt med, at han fik lov til at slippe. At han ikke blev yd-
myget mere! At han- Vi skal hele tiden huske pd, Per han har hele tiden veeret-
Altsd, han var jo selvsteendig og hele tiden brugte [han] sit hoved. Ikke?” (pp.
15—-16)

Hun beskriver Pers ded i [maned 201Z] som “en lettelse”, og siger at det ikke rorte hende pa
samme made som da hun sendte ham pa plejehjem (p. 15). Lettelsen haeenger sammen med at
han “ikke blev ydmyget mere”, og hun knytter ydmygelsen til kontrasten mellem hans tidligere
identitet (selvstendig, “brugte sit hoved”) og det liv han endte med (p. 16). Hun har det “faktisk
godt med”, at han “fik lov til at slippe”: Deden bliver for hende en afslutning pa noget, der ikke
skulle fortsatte (p. 16).

4.2 Maerkedage markerer nu, noget der kunne have veret

"Berit: Men jeg.. Jeg teenker da pd, i maj mdned [drstal], der kunne vi have haft
guldbryllup, ikke? Sd, sa kommer der lige sddan en dag der, men det er ligesom,
Jjeg er sd afklaret med at Per han var sd darlig, at jeg ikke kunne passe ham.” (pp.
19-20)

Nar hun rammes af en dag som guldbryllupsdatoen (“vi kunne have haft guldbryllup”), kom-

mer der et stik af “det der kunne have vaeret”, men hun holder samtidig fast i sin afklaring om,

at Per var sa darlig, at hun ikke kunne passe ham (p. 19).

Diskussion

Hvad var specialets sigte?

Nervarende speciales formal var at opnd en dybdegéende, idiografisk forstéelse af, hvordan

en tet parerende oplever og skaber mening i genkendelsesforstyrrelser i relationen til en
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egtefelle med demens. Mere pracist var formalet ikke at fastsla, om genkendelse var til stede
eller fraveerende, men hvordan forstyrrelser i genkendelse erfaredes, fortolkedes og integrere-
des i deltagerens samlede forstaelse af relationen og sygdomsforlebet. Studiet tog afsat i et
forskningshul, der blev identificeret i forudgéende litteraturreview (Hansen, 2025). Reviewet
fandt at genkendelse, eller tab heraf, ikke sjeeldent optreeder implicit i undersggelser om pére-
rende til personer med demens, men at det til gengaeld sjeeldent underseges som et selvsteendigt
oplevelsesfaenomen. Dette fund tyder pé, at genkendelsesforstyrrelse i meget af den eksiste-
rende litteratur typisk bliver en del af et bredere undersegelsesfokus, sa som omsorgsbyrde,
praktiske belastninger eller rolletransitioner over tid, frem for at blive udforsket som en saerskilt
erfaring, med egen kvalitet, og betydning for relationel selvfolgelighed. Specialets sigte var
derfor eksplorativt at undersgge dette feenomenet, eller erfaringen, eksplicit med problemfor-
muleringen Hvordan kan man forstd teette pdarorendes oplevelse og meningsdannelse af gen-

kendelsesforstyrrelser i relationen til personen med demens?
Hvordan undersogtes det?

Undersegelsen blev gennemfort som et kvalitativt, idiografisk single case-studie med afsat i
Interpretative Phenomenological Analysis (IPA). Empirien blev indsamlet gennem et semi-
struktureret, problemcentreret interview, hvor spergsmalene var udformet med henblik pé at
belyse relation, oplevelse, selvforstaelse og meningsdannelse i forbindelse med genkendelses-
forstyrrelse. Den hermeneutiske cirkularitet kom til udtryk gennem en idiografisk tilgang til
analyseprocessen, hvor enkelte passager om genkendelse blev fortolket i lys af hele livsforteel-
lingen. @vrige dele af interviewet blev inddraget kontekstuelt for at kontrollere, om temaerne
gav mening i hendes samlede narrativ. Fundene lobende blev justeret i bevagelsen mellem del
og helhed. Det betyder, at genkendelsesforstyrrelser ikke blev analyseret isoleret, men som
situeret 1 relationelle, emotionelle og eksistentielle sammenhange. Specialets fund skal ikke
forstés som generaliserbare udsagn om pérerende som gruppe, men som en dybdegéende ud-
forskning af, hvordan genkendelsesforstyrrelse kan opleves og meningsdannes i netop deltage-

rens livsverden.

Opsummering af fund

Fundene viser overordnet, at genkendelsesforstyrrelse i denne case ikke fremstér som et klart
binert brud, eller opher af genkendelse, hos den péarerende. Det bliver altsa ikke bare en ople-

velse af, enten at blive genkendt eller ikke. I stedet fremstar det som en gradueret og tvetydig
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erfaring, der kalder pa fortolkning og vedvarende orientering. Det vil sige, at deltageren ikke
beskriver et tidspunkt, hvor genkendelse “forsvinder”, men en glidende forskydning i, hvordan
hun kan forsta de konkrete meder: hvor meget og hvor lidt genkendelse der er til stede, og hvad
hun kan stole pé i det. Tvivlen opstér i konkrete mikro-gjeblikke i samspillet og forbliver ofte
uafklaret, hvilket betyder, at deltageren ma orientere sig indirekte gennem tegn, adferd og
stemninger, nar sikker viden ikke er tilgeengelig. Denne usikkerhed retter sig ikke kun mod den
demensramte (hvad kan han, hvem er han, hvad “ved” han), men ogsa mod deltagerens egen
position i relationen, formuleret som et identitetsspergsmal: “Hvem er jeg for ham nu?”. Pa
den made bliver genkendelsesforstyrrelsen ikke kun et spergsmél om den anden, men ogsa et
spergsmal om relationens gensidige grundlag og deltagerens egen kontinuitetsfolelse 1 ®gte-

feellerollen.

Derudover viser fundene, at accept fungerer som et centralt meningsarbejde. Accept fremstar
dels som sygdomsforstaelse (en ramme der kan forklare det, der ellers ville sta som meningslost
eller personligt rettet), og dels som moralsk selvpositionering, hvor deltageren markerer en
bestemt méde at vaere parerende pa (f.eks. ved at fremhave, at hun ikke “gik i spaner” og ved
afstandtagen fra “egoisme”). Accept bliver dermed ikke kun en indre regulering, men ogsa en
maéde at fastholde et billede af sig selv som en “ordentlig” agtefzlle under vanskelige vilkar.

Endelig viser fundene, at fremmedhed i relationen fremstar som béde gensidig, kropslig og
normativt ladet. Deltageren beskriver ikke blot, at hun kan blive oplevet som fremmed af ham,
men ogsa at han kan blive fremmed for hende (“jeg kunne jo heller ikke kende ham”), hvilket
peger p4, at genkendelse i casen fér karakter af et relationelt felt, hvor begge parters “kendthed”
destabiliseres. Fremmedheden far samtidig konsekvenser for intimitet og nerhed og ledsages
af skam og social sammenligning med idealer om parforhold og tosomhed. P4 trods af dette
beskrives enkelte gjeblikke, hvor fremmedheden midlertidigt brydes, og hvor en oplevelse af
samherighed og relationel nerhed genopstér (f.eks. i erindringsdans), hvilket fremstar som be-

tydningsfuldt netop fordi tvivlen i disse gjeblikke treeder i baggrunden.

Specialets fund i relation til litteraturen

Litteraturreviewet viste, at feltet primaert har haft fokus p& parerende som caregivers, og at
genkendelse ofte optreeder implicit som del af bredere temaer om belastning, rolleforandringer
og sorg. Specialets fund ligger i trdd med denne litteratur i den forstand, at genkendelsespro-

blematikker kan forbindes med tabserfaringer, relationel usikkerhed og identitetsmassige
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forskydninger, men casen nuancerer samtidigt, hvordan dette kan se ud, nar genkendelsesfor-

styrrelse underseges eksplicit som oplevelsesfenomen.

For det forste peger specialet pa, at genkendelsesforstyrrelse 1 denne case ikke beskrives som
et entydigt “tab”, men som et gradvist vilkar praeget af tvetydighed og vedvarende tvivl. Dette
stemmer overens med beskrivelser i litteraturen af demensforleb som langstrakte transitioner,
hvor @ndringer ikke nedvendigvis opleves som én overgang, men som en reekke forskydninger
over tid (Czekanski, 2017; Cooper & Pitts, 2022). Samtidig bidrager casen med et mere lokalt
situationsneert blik pa usikkerheden, Hvor litteraturen har belyst usikkerhed som frygt for frem-
tiden (Leszko, 2019) konkrete meder, hvor deltageren ma orientere sig gennem tegn frem for

viden.

Et centralt fund i narvaerende speciale er, at usikkerhed i relation til genkendelsesforstyrrelse
ikke fremstar som noget, der kan afklares én gang for alle, men som et vilkar, deltageren grad-
vist ma lere at leve i. Tvivlen opstar i konkrete mikro-gjeblikke i samspillet og bliver ofte
staende som uafklaret, hvilket betyder, at deltageren ma orientere sig gennem indirekte marke-
rer — tegn, stemninger og adfaerd — frem for gennem sikker viden. Pa den méade bliver genken-
delsesforstyrrelsen ikke kun et spergsmal om, hvad den demensramte “kan”, men om hvordan
deltageren overhovedet kan vide, hvor hun har relationen, og hvem hun er for ham nu. Dette
kan szttes i dialog med Cooper & Pitts (2022), som viser, at agtefzller i et demensforlgb ofte
lever med en serlig form for relationel usikkerhed, hvor usikkerheden paradoksalt nok formes
af bestemte sikkerheder. De beskriver, at relationen med sikkerhed forandrer sig, og at forlebet
bevacger sig i en uomgangelig retning, hvilket forskyder usikkerhedens fokus mod det, der
ligger foran, og mod relationens fortsatte mulighedsbetingelser. I lyset af dette kan naervaerende
cases fund forstds som en mere situeret variant af samme grundstruktur: usikkerheden ligger
ikke kun i fremtiden, men opstér og vedligeholdes i modet, hvor deltageren igen og igen mé
“leese” relationen uden at kunne fa den afgjort.

Nar man ser dette i forleengelse af begrebet certain uncertainty, altsé at usikkerheden i sig selv
bliver det stabile, peger casen pa, at usikkerheden ikke nedvendigvis er udtryk for manglende
mestring, men for en tilpasning til et vilkar, som ikke lader sig oplese. Det er i den sammen-
haeng vesentligt, at accept i casen netop ikke kun fungerer som emotionel regulering, men ogsa
som sygdomsforstaelse, der kan gere tvivlen mulig at baere (“det er sygdommen”), og som en

méde at fastholde en bestemt selvforstaelse 1 egtefaellerollen (“jeg gik ikke i spaner”). Set i
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dette lys bliver accept mindre et mal om at fa ro, og mere en made at kunne sta i det, der bliver

ved med at veere uafklaret.

For det andet viser specialets fund en nuancering af accept-begrebet i forhold til den méde, det
typisk behandles i litteraturen. Reviewet pegede pa, at accept ofte forstds som coping eller
emotionel regulering, og at tilpasning beskrives som en del af en gradvis rolletransition. I denne
case fremstar accept ogsa som en made at gore det levedygtigt at vere i tvivlen, men den far
samtidigt karakter af moralsk arbejde: deltageren positionerer sig selv som en, der “star i det”
pa en bestemt made, og som ikke reagerer “egoistisk™. Det vil sige, at accept ikke kun handler
om at reducere ubehag, men om at kunne genkende sig selv i den méde, man er egtefaelle pa,
nér relationens selvfolgelighed er forstyrret.

For det tredje kan specialets fund om gjeblikke, hvor fremmedhed midlertidigt brydes, sattes
i dialog med studier, der fremhaever, at gjeblikke af genkendelse og udtryk for kaerlighed kan

fungere som facilitators for oplevet parforholdsnerhed

Casen understatter dette, men giver samtidig et mere fenomenologisk blik pa, hvad disse gje-
blikke gor: deltageren beskriver ikke primart en kognitiv afklaring (“nu genkendte han mig”),
men en erfaring af samherighed (“vi herte sammen”), hvor tvivlsarbejdet midlertidigt ikke er i
forgrunden. Det peger pa, at det betydningsfulde ikke kun er genkendelse som “funktion”, men
genkendelse som oplevet relationel selvfolgelighed.

Endelig kan fundene om ensomhed og skam forstas i relation til litteratur, der beskriver sgte-

feellers tab og forskydninger i rolle og identitet som en central del af demensforlab

Casen genfinder elementer af ensomhed, men nuancerer den ved at vise, hvordan ensomheden
aktualiseres socialt (fx i medet med andre pars tosomhed) snarere end kun som et indre savn
af “den gamle partner”. Skam knytter sig her ikke kun til det tabte, men til normative forestil-
linger om, hvordan man “ber” kunne bevare nerhed og relationel kontinuitet, hvilket i casen
bliver et malestokssystem, deltageren kan sammenligne sig selv med.

Samlet set bekraefter specialet flere af de tematikker, reviewet identificerede (transition, usik-
kerhed, tab og meningsarbejde), men bidrager ved at vise, hvordan genkendelsesforstyrrelse
kan have en sarlig oplevelsesstruktur: som tvetydig, fortolkningskravende og potentielt gen-
sidig fremmedhed — samt ved at nuancere accept som moralsk selvpositionering snarere end

kun coping.
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Begraensninger ved underseogelsen

Undersegelsen bygger pa én case og kan derfor ikke sige noget om variation pé tvers af ken,
relationstyper eller demensstadier. Der er ikke inddraget flere analytikere, og der er derfor ikke
foretaget analytisk triangulering gennem parallel kodning eller fortolkning. Af praktiske hen-
syn er der foretaget en analytisk afgrensning, idet der ikke er udarbejdet erfaringsudsagn for
hele transskriptionen, men primert for udvalgte passager vurderet mest centrale for underse-
gelsesfeenomenet (genkendelse, tvivl, fremmedhed og meningsdannelse). Der er heller ikke
inddraget data fra den demensramte part, hvorfor specialet alene belyser den parerendes per-
spektiv. Endelig er der ikke anvendt en samlet teoretisk forstdelsesramme som styrende analy-
semodel, hvilket betyder, at fundene i hgjere grad diskuteres gennem dialog med eksisterende

empirisk forskning end gennem én overordnet teori

Implikationer for fremtidig forskning

Deltagerantallet pa 1 og hun er en agtefaelle. I forste omgang kunne det veere spandende at
udfere studiet med flere deltagere, for at se et fund var at relationstypen kan spille en rolle
ifbm. fremmedhed og hvad man kan acceptere — det ville vare interessant at se pa det i andre
relationstyper, sasom seskende, foraeldre-barn, hos mandlige @gtefeller som parerende i hete-
roseksuelle @gteskab, eller partnere/@gtefeller i forhold med andre kombinationer af kens-

identitet.

Specialet peger pa at idéen, eller tanken om, at den syge ikke kan genkende dem, ikke opleves
som serligt belastende. Ifht genkendelsesforstyrrelse som forstdet af deltageren, peger specia-
let samtidigt pa at det far en rolle, nar det opleves som noget gensidigt. Der er ligheder mellem
dette og mange af fundene har ligheder med fund i studier, der ikke har genkendesesforstyrrlese
som konkret undersegelsesfenomen, og heller ikke rollen gensidig genkendelsesforstyrrelse

spiller.
Ifht. At specialet viste at gjeblikke med oplevelse af genkendelse og samherighed uden tvivl,

ville det vaere interessant at se nermere pa dette. I forleengelse kunne man se pa barrierer og

fascilitatorer for sadanne gjeblikke, for at forstd oplevelsen bedre.
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Et additional spor i fundene, som ikke ligger centralt i problemformulerings fokus, men som
viser sig som serligt betydningsfuldt for deltageren: Overgangen til plejehjemmet. Implikation
for fremtidig forskning: Undersogelse af den psykologiske effekt det kan have pa isar sambo-
ende egtefaeller, som péarerende, at tage beslutning om hvornér den demente @gtefelle flytter
pa plejehjem. En narmere forstaelse af disse erfaringer kan derfor veere klinisk relevant i me-

det med parerende.
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