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Motivation til at fa overblik over et omrade, der ogsa
kan veere et fagomrade, kan komme fra flere kanter:
@nsket om at @endre de darligdomme, man ser pa
omradet. Behovet for at fa fagligt overblik over noget,
hvor man synes, der udtrykkes uklare, ikke-
underbyggede eller selvmodsigende opfattelser.
Simpel faglig nysgerrighed. Eller andre motivationer.
Eller en blanding.

Jeg selv er som pargrende til en segtefeelle med Alz-
heimers landet i et felt, hvor der i dag er relativt stor
opmeerksomhed. Et omrade hvor der af og til rabes
hgijt om, at der er darlig behandling af personer med
demens, og der er darlige mgder mellem pargrende
pa den ene side og myndigheder og tilbud til syge
borgere og deres pargrende pa den anden side. Midt
i dette skulle jeg finde et overblik, der gav statte til
min egen situation som pargrende. Jeg havde behov
for, at denne stette ogsa kunne lgfte mig op over min
egen situation, sa jeg kunne se almene psykologiske
traek i forlgbets mange ar.

Kort sammenfattet sagt, blev det til, at jeg pa bag-
grund af mine observationer af mig selv og andre
(klienter i min psykologklinik + andre nuveerende pa-
rgrende), og hvad jeg fandt i den sparsomme faglit-
teratur om pargrende, udviklede en fasemodel for
den pargrendes forlgb (Boss, 1999. Haaning, 2005.).

Fra tidligere forskningsarbejde havde jeg erfaringer
med at arbejde induktivt med mit empiriske materia-
le, nér jeg sggte at opstille sammenhaenge og mo-
deller. Mit empiriske materiale til arbejdet med
‘pargrende’ var ikke som i min tidligere forskning sy-
stematiserede kvalitative interviews, men egne sy-
stematiserede dagbogsoptegnelser. Metoden var
altsa introspektionen. En metode, jeg selv leerte at
kende ved begyndelsen af min uddannelse til psyko-
log, men som i dag naeppe omtales som en af de
valgbare metoder til indsamling af empiri, selvom
cases altid har spillet en stor rolle i psykologisk og
anden faglitteratur, og selvom udsagn fra mennesker
om deres oplevelser tilleegges vaegt i forskningsrap-
porter.

Jeg vil i denne artikel relativt kort sgge at begrunde
og fremstille denne fasemodel for pargrendes forlgb
med Alzheimers. En mere fyldig begrundelse og
fremstilling findes i min bog: "Parart. En pargrendes
forlab med Alzheimers”. (Hultengren, 2019)
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Faldgruber ved at lave en model

At lave en forlgbsmodel inden for det psykologiske
omrade kraever omtanke pa grund af faldgruberne.
Mange kender Cullbergs model over kriseforlgb
(Cullberg, 1991) og har mgdt, at den er blevet brugt
rigidt: Faerst 1. fase, sa 2. fase, sa 3. fase osv. Den er
ogsa blevet brugt som baggrund for at undre sig
over, hvorfor personen i krise "ikke er kommet lzen-
gere” og dernaest indirekte brugt til at presse perso-
nen (lees ogsa Trap, 2010). Men menneskers udvik-
ling er ikke: farst 1, sa 2, sa 3.... Menneskers udvik-
ling gennem faser eller trin foregar cirkuleert og ikke
lineaert. Man kan hoppe frem og tilbage, og der kan
veere stumper fra forskellige andre faser i den nuveae-
rende dominerende fase.

Sadan beder jeg ogsa om, at min egen fasemodel
teenkes og bruges.

De arsager, der for mig er sa tungtvejende, at jeg
kaster mig ud i at opstille en fasemodel, er fgrst og
fremmest disse:

Behovet for at understrege vigtigheden af beveegel-
se.

Behovet for at give en ramme der understreger, at
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der er en stor diversitet i en pargrendes reaktioner,
refleksioner og stgttebehov i lgbet af et forleb med
Alzheimers, der oftest er et meget langvarigt forlgb.

1.Beveegelse

| en situation, hvor oplevelse af magteslgshed er sa
dominerende hos "alle” pargrende, er det vigtigt at
pege pa bevaegelse. Fastlashed og magteslashed
haenger meget sammen. Hvis man derimod kan se
(den pargrende kan selv se det eller den, der skal
statte, kan se det), at der er lidt bevaegelse fremad
eller se, at der har veeret beveegelse — sa er det et
modtraek mod fastldsheden og magteslasheden.

At pege pa bevaegelse og nuancer i det oplevede er
noget, man bruger i forskellige psykoterapier (f.eks.
hjeelpe med at finde frem til, at der i alt det sorte er
steder, hvor der er mgrkegrat. Steder, der er blevet
mgrkegra).

2. Forskelligheden i fremtraedelsesformen

Den pargrende er pargrende til en person med de-
mens fra farste dag til slut, men hendes oplevelser,
udfordringer, overvejelser, behov for stgtte er for-
skellige.

Spaendvidden er meget stor; fra den fgrste undren
og tilpasning i samlivet i eget hjem til at ledsage i
den terminale fase.

Kravet til os som sundhedsprofessionelle er at made
den pargrende eller klienten, hvor hun er, og sa fa
ideer til neermeste udviklingszone. Taenke i at stgtte
en bevaegelse hen til og i neermeste udviklingszone.

Introduktion til de fem faser
Modellen bestar af fem faser:
1. Rystelse og omstilling

2. Nedslidning og indstilling
3. Kamp og fastholdenhed

4. Angst og afgrund

5. Ro og afklaring

Der er to begreber i hver enkelt fases navn. Det ene
sgger at indfange den pargrendes emotionelle og
kropslige situation. Det andet sgger at skitsere den
position eller platform for forstaelse, den pargrende
kan stille sig pa.

Det er en udfordring for mig i min fremstilling af mo-
dellen for et pargrendeforlgb at fastholde laeserens
fokus pa den pargrende. Det er uundgaeligt at be-
skrive den syges symptomer, fordi det er det, som
den pargrende reagerer pa og skal reagere pa. Men
lynhurtigt havner bade pargrende og sundhedspro-
fessionelle i overvejelser om sygdommen og sympto-
merne hos den syge og taber fokus pa den pargren-
de.

Jeg vil gerne illustrere faserne ved at uddybe og

komme med nogle af mine egne iagttagelser.

Forste fase: Rystelse og omstilling

Udfordringer og krav til den pargrende

Den pargrende skal statte ved praktiske ting. Overta-
ge bilen. Gentage det, der glemmes. Finde det, der
bliver veek. Forsta hvad han siger, skent mange ord
mangler. Samtale er sveert.

Reaktionsmgnstre og belastningssymptomer

Den pargrende meerker ikke efter. Finder flere kraef-
ter. "Vi klarer det”. Begyndende sorg over tab der er
og maske vil komme.

Tanker og udfordringer kan tematiseres i:

At blive pargrende, dvs. der bliver en grundlaeggen-
de eendring af relationen. Abenheden, hvor parterne
kan have forskellige snsker og behov. Den vanskeli-
ge kommunikation.
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Han siger pludselig: "Henne der
hvor vi...henne pa hjgrnet...der er
der... hvad er det nu .... du ved det
godt, for vi har veeret der flere gange”.
Jeg tenker, at det gar jo ikke, at jeg
siger: "HMMM”
Mit hoved opfarer sig som en motor i
en Ferrari. Jeg er i hurtige omdrejnin-
ger pa et splitsekund.
Er der et eller andet, i det han lige har
lavet, der kan give mig et spor?
Er der noget, han snart skal til?
Hvad er det mindst provokerende, jeg
kan sparge om for at f& hul? Undgé, at
han siger: "Du skal altid krydsforhare
mig”, eller "Na!!! Sa kan det ogsa veere
det sammel!!!l”

DAGBOGSEKSEMPEL
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Anden fase: Nedslidning og indstilling
Udfordringer og krav til den pargrende

Den pargrende skal hjaelpe med pakleedning. Hun
skal stadig tilpasse, hvorledes han inddrages i hjem-
lige opgaver, f.eks. omkring de faelles maltider. Hun
skal veere kompas og fyrtarn, nar de gar sammen.
Ikke efterlade ham til at vente alene. Tilpasse egen
sgvn og sevnmenster til den andens aendrede man-
ster. Fa en stadig vanskeligere kommunikation til at
fungere.



Hun skal ogsa klare at veere med den andens glimt- Tredje fase: Kamp og fastholdenhed

vise dybe sygdomsindsigt. Udfordringer og krav til den pargrende
Den pargrende mader anklager mod sig selv. Den
Reaktionsmanstre og belastningssymptomer. pargrende mgder den andens fortvivlelse. Kampen
Uoverkommelighedsfolelse/ tristhed. Massiv treet- om plejehjemspladserne. Magdet med plejehjemmet.
hed. Kognitive problemer. Rastlgshed, anspaendelse = Mgdet med hans aggression mod personale og med-
(klassiske stress-symptomer). beboere. Den pargrende kan selv blive udsat for
Svimmelhed, balanceproblemer, hovedpine, nedsat trusler og vold. Den syges kamp udtrykt i flugten fra
immunforsvar. plejehjemmet.
AEngstelse for konsekvenser for eget helbred, f.eks.
fra mangel pa savn. Reaktionsmgnstre og belastningssymptomer
Symptomer som ved anden fase. Desuden kan der
Tanker og udfordringer kan tematiseres i komme problemer frem fra tidligere sygdomme, eller
Hvordan opretholder man at veere lige midt i den sygdomme, der ellers eriro.

abenlyse ulighed (+ tanker fra tidligere fase).
Tanker og udfordringer kan tematiseres i:
Hvordan kan man opfatte og fastholde, at man harer
sammen, nar man ikke bor sammen. Hvordan kan
man som pargrende finde struktur i sin anderledes
tilveerelse. Den syge og den pargrende keemper,
men der er ingen vinder. Hvem har nu ansvaret for
den syge? Hvilket ansvar har jeg som pargrende?

‘ ‘oonooooonononnnnnon
Da jeg kommer siger personalet

8 straks til mig, at min mand er meget util-
: freds. De havde sagt til ham, at de kom
o om 5 minutter”. Han havde opsagt dem,
o skeeldt ud og sagt, at nu havde han ven-
® feten time.

: Medens jeg blev informeret, dukkede

o han op, da jeg stod og talte med perso-
8 nalet. Han var vred. Sagde, at det ikke

: var ngdvendigt, at jeg kom Sagde ogsa,
¢ atigarvar jeg bare forsvundet.

o Jeg tog fat i ham, og sammen gik vi ned i
: lejligheden. Jeg sagde med ret kraftigt og
)
)
)
)
)
]
)
)
]
)
)
°

Jeg gik i seng. Som vanligt gik jeg

ind i en blanding af at sove let/
sove ikke. Jeg blev lidt mere Klar,
idet jeg registrerede, at han gik pa
toilettet. Og registrerede, at han gik
rundt i entreen — teenkte, at det var
for at finde daren til soveveerelset.
Sa fandt han den, registrerede jeg.
Der var s& et eller andet, der fik mig
til at se hen til soveveerelsesdaren.
Der stod han og kiggede ind. Fuldt
paklaedt. Med kasket pa. Jeg satte
mig op. Sa, at han ogsa havde stov-
ler pé. Jeg stod op. Han var forvildet.
Nogen havde sagt til ham, at han
skulle sta op. Han spurgte efter,
hvem der havde sagt det til ham.
Jeg sagde: "Det er ikke mig. Jeg
ligger og sover”.
Jeg hjalp ham med at fa tgjet af. Nu
var han selv blevet klar over, at der
var noget, han havde gjort forkert.
Han blev febrilsk. "Jeg skynder mig,
skynder mig”, idet han baksede med
at sngre stovlerne op. Jeg forsggte
at berolige og sa f& ham hen i seng.
Det var sveert. Ogsa at fa ham lagt
rigtigt. Han var ikke rigtigt til stede.
Farst, da han blev mere vagen, fik
han lagt sig pa plads. Hvis han ligger
pa tveers i sengen, sa kan jeg bare
ikke veere der. Jeg kan jo ikke flytte

bestemt tonefald, at han "som fagfore-
ningsmand ikke skulle skeelde ud pa folk,
der passede deres arbejdel!l”

Det sa ud til, at han forstod noget af det.
Langsomt faldt han til ro, og vi karte til et
sted ved fjorden, kiggede ud over vandet
og drak et lille papbaeger med vin.

DAGBOGSEKSEMPEL
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ham.
DAGBOGSEKSEMPEL Fjerde fase: Angst og afgrund
Udfordringer og krav til den pargrende
0000000000000000000000000000 Den pér(arende kan mgde en anderledes vrede hos

den syge. Kan veere forsteerket. Den pargrende kan
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ogsa mgade sin neere keere og hans angstanfald og
hallucinationer.

Reaktionsmgnstre og belastningssymptomer
Treet, treet, treet i krop og tanker. Paragrende kan for-
sgge at beskytte sig ved at traekke sig.

Tanker og udfordringer kan tematiseres i:

Den voldsomme oplevelse af psykoselignende reakti-
oner. At bevidne vreden og angsten. At udholde nar
den elskede skinner igennem.

‘ ‘0.00000...0.00.00.0..O.C0.0.
Med hgj og kraftig rast raber han:
"DET VIL JEG IKKE FINDE MIG I” og
taler om at "SMADRE” noget og til mig
"DET KAN DU IKKE V/ERE BE-
KENDT”. En enkelt gang kommer ordet
"FAENGSEL”, men det er sa utydeligt,
sé selv det kan jeg ikke fa hoved og
hale i.
Han er sé vred, at jeg naesten ikke kan
forsta, hvad han taler om. Det gor det
mere sveert at deempe ham. Hans egen
rdben kgrer ham op.
Personalet er meget obs p& ham. Der
var forsteerkning fra en anden afdeling.
De provede at sikre sig, at jeg kunne
klare det.

DAGBOGSEKSEMPEL
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Femte fase: Ro og afklaring

Udfordringer og krav til den pargrende

Bevidne det fortsatte tab af funktioner (syn, sprog,
motorik). Bevidne bevidsthedsmaessige lidt klarere
glimt. Bevidne motorisk og lydlig selvstimulering.

Reaktionsmanstre og belastningssymptomer
Eftervirkninger af kropslig nedslidning. Ro og tristhed.

Tanker og udfordringer kan tematiseres i:

Den pargrende kan selv opdage, at roen er indtruffet
(har mulighed for at opdage). Sygdommen treeder i
baggrunden for den syge. Udfordringen er at kunne
veere bevidst med, at der stadig er et veerdigt liv tilba-
ge hos den syge.

Flere tanker om strukturen i den pargrendes eget liv.
Hvordan kan man baere sin sorg med sig. Livet efter

hans dad, hvornar og hvordan kan man teenke pa det.

° Jeg synes, jeg har for mange tanker
e om eksistens. Tanker som jeg ved, der

: ikke er svar pa. "Hvad er meningen?”

o 'Hvilke mél kan jeg opstille?”

o At arbejde med en have giver en rytme.

: Frugter og grontsager skal sas. Blomster.
o Greesset gror. Frugter skal plukkes. Stau-
® der skal flyttes. Og man kan blive ved.

¢ Som at veere landmand.

o Men landmanden har det ogsa som betin-
® gelsen for sin og sin families eksistens.

¢ Det har jeg ikke. Jeg har mine pensioner.
¢ Jeg kender nogle jeevnaldrende, der bru-
: ger megen tid pa deres have. Haven er

o deres rytme. Deres liv. Jeg teenker, at de-
: res suk over, at der er meget, der skal

o laves, er pa skremt. Det er jo godt for

o dem, at der er en struktur.
0

. DAGBOGSEKSEMPEL
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Om temaerne den pargrende tumler med

En pargrende tumler med mange tanker hele vejen.
Som andre mennesker kan en pargrende vaere mere
eller mindre god til skille sine tanker fra hinanden, til
at slippe sine tanker, til at undga at forvirre sig selv
med sine tanker, til at teenke problemstillingerne igen-
nem. Og husk: For de allerfleste pargrende gaelder
det, at de aldrig far har staet i situationen at veere pa-
rgrende til en person med alzheimers.

Mit indtryk er, at fokus for pargrendes tanker skifter
pa denne made:

Farst: Hvordan klarer jeg de praktiske opgaver?
Dernaest: Vores relationer til hinanden er voldsomt
&ndrede. Hvordan skal jeg klare det?

Dernaest: Hvordan far vi et godt liv sammen? Hvorfor
er det blevet sadan her? Hvad skal der blive af os, af
mig? Hvad??!! Hvorfor??!!

Skal man som sundhedsperson spille ind i forhold til
det, sa kan det siges med eksempler pa denne made:
Farst: information (om sygdom, hjeelp i hjiemmet, akti-
viteter og aflastning, visitation til plejehjem, forhold pa
plejehjem).

Dernaest: Gare plads til oplevelser og overvejelser om
relationer, fglelser og nedslidning.

Dernaest: Undersggelse og Italesaettelse af den parg-
rendes svaere mere eksistentielle overvejelser.

Der kan godt veere lidt af hver pa alle tider. Men ma-
ske skal man som stgtteperson vaere opmaerksom pa,
at selvom man selv kan hgre (og forventer) at der er
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eksistentielle tanker pa spil, sa kan den pargrende
alligevel i starten eftersperge mere konkrete ting og
praktisk stgtte. Maske ud fra habet, at kan jeg fa den
rigtige konkrete stotte, sa behgver vi ikke lave s&
meget om. Sa kan vi fortsaette, som vi har det.

Det er vigtigt, at den sundhedsprofessionelle at taen-
ke i forlgb.

Den sundhedsprofessionelles opgaver

Den sundhedsprofessionelle har en reekke overord-
nede opgaver i samtalen med den pargrende. Opga-
ver der alle skal teenkes og formuleres i forhold til,
hvor den pérgrende er i sit forlgb. Vigtige opgaver er
disse:

. Invitation til italeseettelse af vanskelige maske for-
budte temaer (at den syge er en belastning, at han
skal pa plejehjem, at jeg reduceres til kun at veere
hjeelper).

. Stette til at blive klog pa sig selv. Opmaerksomhed
pa om italesaettelsen af falelser er fremmende for
undersagelse af egne folelser.

. Stgtte til at den pargrende holder fast i sig selv
(ikke bare sige: pas pa dig selv, men stgtte med ide-
er).

. Tale om en demenshensigtsmaessig indretning af
eget hjem, der rammer, hvad den pargrende opfatter
som et rart og personligt hjem.

Og jeg vil gerne italesaette: Den teknisk korrekte ind-
retning af hjemmet kan blive en

fremmedgerelse af hjemmet for den pargrende.

. Orientering i landskabet med offentlige stattemulig-
heder.

Af flere grunde starter det ofte her, og det kan kom-
me op flere gange. Selvfglgelig skal man vide noget
om hjeelp i hjiemmet, aktivitetstilbud og senere aflast-
ningsformer. Det er nemmere at tale om end tale om
psykologiske forhold.

Og netop fordi det hele er sa sveert, sa kan man som
paragrende have det hab, at der er et eller andet her,
der ger det hele meget nemmere.
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