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Den demente, den pargrende og deres stigma
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For to ar siden blev jeg praesenteret for demensfeltet i for-
bindelse med min praktikperiode. Jeg kom ikke med en
sundhedsfaglig uddannelse, men med en baggrund i soci-
ologien, som kandidatstuderende.

Jeg mgdte engagerede medarbejdere, som hver dag dis-
kuterede og pragvede at finde frem til, hvordan de kunne
skabe den bedste lgsning for bdde den demente, men
ogsa dem omkring dem. Det er dem omkring dem, de pa-
rerende, som jeg endte med at fokusere p4, observere,
interviewe, samt skrive speciale om og det er ogsa dem,
denne artikel vil handle om.

| Danmark findes pa nuvaerende tidspunkt 90.000 demen-
te, og til dem anslas der at veere 400.000 pargrende. Det
veere sig bade agtefaeller, barn og naere venner
(Videnscenter for demens). De pargrende skal, sammen
med den sygdomsramte, gennemleve alle stadierne af
sygdommen. De skal se deres kaere glemme ting, glemme
minder, glemme sig selv, svinde ind og forsvinde. Datteren
oplever sin mor glemme hende, og mister hende lang-
somt, mens de sidder over for hinanden. Sgnnen kan fin-
de sin far, som han ellers altid har set op til, forvirret, ga-
ende fortabt rundt i en gade. Agtefeellen skal se sin part-
ner gennemga en forandring fra ligeveerdig, til en person
som kreever konstant pleje.

Alzheimers sygdom er dgdelig og gennem sygdomsforlg-
bet pa 7-12 ar, vil de pargrende flere gange kunne fgle, de
har mistet en del af deres mor/far/eegtefeelle. Den pargren-
de er derfor ramt af sorg over at miste sin kaere, samtidig
med deres egen overgang til en plejerrolle (caregiver).

Denne rolle, som plejer for den demente, medfgrer bade
fysiske og psykiske udfordringer (Egilstrad, Ravn og Pe-

tersen 2018). Neervaerende artikel vil forsgge at belyse
nogle af de udfordringer, jeg fandt hos pargrende, samt
mader det kan veere fordelagtigt at behandle udfordringen

pa.

Gennem mit speciale viste jeg, hvordan de pargrende op-
lever deres relation til det demente familiemedlem ud fra
en plejerrolle. Denne plejerrolle opfattes af stgrstedelen af
de parerende som veerende negativ. Arsagen til dette fin-
des i, at de oplever at skulle udfgre nye, udfordrende op-
gaver. De har over lang tid overtaget ansvaret for den de-
mensramte. De har overtaget kontakten til det offentlige,
og for nogle ender de med at sta for hele den personlige
pleje samt andre lignende opgaver, inden de maske skal
presse kommunen og den demente til en plejehjemsplads.
Alle opgaver, som normalt ikke udfgres af et familiemed-
lem, men af det offentlige - alle opgaver som den pargren-
de bliver pafart, uden mulighed for at melde fra. Det er
videre vist, hvordan plejerrollen opleves som stigmatise-
rende af de pargrende. Dette gar den, fordi andre omkring
dem, som ikke selv er pargrende, eller patager sig plejer-
rollen for den demente, ikke kan forsta de ting, som den
pargrende gar igennem sammen med den demente. Det
at veere i plejerrollen, tage svaere beslutninger, og maske
ogsa falelsen af at veere utilstraekkelig, kan pa den made
opfattes, som en skavank/brist ved individuelle karakter
hos den péargrende (Goffman 1963: 14). Nar den pargren-
de derfor mgder uforstaende, og til tider kritiske personer
som ser skaevt til dem, vil de fa en folelse af skam over
deres nye rolle.

Det er vist, hvordan pargrende reagerer forskelligt pa de-
res nye rolle. Nogle pargrende foler stgrre skam end an-
dre, og de reagerer anderledes pa skammen. Nogle veel-
ger at ga til angreb pa andre i et forsgg pa at reducere
skammen, dette kan eksempelvis veere pd kommunale
ansatte eller familiemedlemmer, mens andre angriber sig
selv og skeelder sig selv ud for deres beslutninger, som er
taget i kraft af den nye rolle.

Udover at vaere genstand for de pargrendes vrede, peger
specialet ogsa pa, hvordan kommunen spiller en direkte
rolle i skabelsen af de pargrendes skam. Dette sker blandt
andet, nar de pargrende ser deres demente familiemed-
lem blive svigtet i eget hjem eller pa plejehjemmet. Dette
pavirker de pargrendes legitimering af deres beslutning
om at indhente hjeelp fra kommunen. Dette medfgrer kon-
flikter i forhold til kommunens medarbejdere, herunder
sundhedspersonalet.

Det er vist, at der kan veaere problemer i familien, og at et
enkelt medlem ender med at varetage hele opgaven. Nar
de andre familiemedlemmer ikke forstar alvoren, eller ma-
ske direkte undgar den, bliver den pargrende, som pata-
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ger sig ansvaret, pludselig ogsa den som skal tage alle de
negative og svaere beslutninger som naevnt i ovenstaende.
Det kan samtidig fere til konflikter i familien, nar et familie-
medlem f.eks. ikke forstar, at det nu er tid til at ansgge om
en plejehjemsplads. Den manglende forstaelse farer til en
manglende agtelse, som s3, ifglge Scheff, fgles skamfuld
for den pargrende (Scheff 2006: 18).

Gennem specialet er det vist, hvordan de pargrende, som
deltager i pargrendegrupper, far mulighed for at spejle sig
selv og derved forsta deres egne handlinger. Her far de
mulighed for at saette ord pa de sveere, og maske skamful-
de fglelser, uden at blive mgdt med demmende blikke.
Med forstaelsen fra de andre pargrende kan de blive ac-
cepteret, for hvem de er, og hvad de ggr.

Idet formalet med dette speciale var at undersgge, hvor-
dan pargrende oplever og handterer deres relation til de-
res demente familiemedlem, konkluderede jeg, at de parg-
rende, som jeg var i kontakt med, oplevede deres relation
til den demente som stigmatiserende. Dette stigma farte til
skam i relationer med andre omkring den demente, som
ikke patog sig plejerrollen. Flere havde sveert ved at hand-
tere denne rolle, men mgdte i forbindelse med pargrende-
undervisning og i pargrendegrupper andre, som kunne
hjeelpe dem med, hvordan de kunne acceptere deres nye
rolle, og overkomme deres skam forbundet med denne.

Som fagprofessionel ma dette tages til eftertanke. Selvom
ikke alle pargrende er ens, og ikke alle oplever deres rolle
som stigmatiserende, skamfuld eller lignende viser specia-

let, og den videnskabelige litteratur omkring, at mange af
de pargrende, som mader “systemet”, vil baere disse falel-
ser og veere sarbare. Denne sarbarhed ma der tages hand
om. Nar der ikke tages hand om de sveere fglelser, kan
det ende i et konfliktfyldt forhold til den paregrende, som
kan besveerliggare en i forvejen sveer situation.
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