Opgavefordeling mellem
borgere, pargrende og fagpersoner

i rehabilitering

Laura Emdal Navne - Marie Brandhgj Wiuff

PUBLIKATION OKTOBER 2011

Dansk Sundhedsinstitut
Dampfeergevej 27-29

Postboks 2595

2100 Kgbenhavn @

TIf. +45 35 29 84 00

Fax +45 35 29 84 99
www.dsi.dk - dsi@dsi.dk




DSl's publikationer kan frit citeres med tydelig
angivelse af kilde. Skrifter, der omtaler, anmelder,
henviser til eller gengiver DSI's publikationer,
bedes sendt til instituttet.

Dansk Sundhedsinstitut
Dampfaergevej 27-29
Postboks 2595

2100 Kgbenhavn @

TIf. +45 35 29 84 00
Fax +45 3529 84 99
www.dsi.dk - dsi@dsi.dk

ISBN 978-87-7488-687-7 (elektronisk version)
DSl projekt 2885

Design: DSI

2 Opgavefordeling mellem borgere, pargrende og fagpersoner i rehabilitering



Forord

Med udsigt til en historisk lav vaekst, et historisk hgijt antal kro-
nisk syge og aeldre samt historisk store krav fra befolkningen til
pleje- og behandling er nytaenkning og handling pakraevet.

| et projekt om pargrendes rolle i rehabilitering satte DSI
sig for at bidrage med et nyt Igsningsorienteret fokus: En dben
dialog med borgere, pargrende og fagpersoner i rehabilitering
om hvordan vi realistisk kan fordele de mange opgaver, som i
neer fremtid skal lgses pa alt for fa haender.

Ideen til projektet udsprang af et stort samarbejdspro-
jekt: "Rehabilitering pa borgernes preemisser”, som DSI indgik
i12009-2011. Her blev vi opmaerksomme pa, at de pargren-
des opgaver pa én gang er altafggrende og stort set usynlige i
rehabilitering.

Derfor gnsker vi med denne rapport at synliggere den
eksisterende opgavefordeling mellem borgere, pararende og
fagpersoner i rehabilitering og at pege pa potentialer og ud-
fordringer for fremtidens opgavefordeling i rehabilitering.

Vi vil gerne takke alle de borgere, pargrende og fagperso-
ner, der med stor imgdekommenhed har ladet os fa indblik i de-
res hverdag, deres familieliv og deres mgder med hinanden. Vi vil
0gsa gerne takke Vejlefiord Neurocenter, Fredericia Hverdagsre-
habilitering, Odense Fysioterapi- og smerteklinik og Neurologisk

afdeling pa Glostrup Hospital for deres villighed til at stille op il
interview og lade os fglge deres arbejde.

Ud over forfatterne har en raekke personer bidraget til
denne rapport: Antropolog Else Olesen har bidraget til indsam-
ling af empiri, studenterne Louise Borst, Iben Emilie Christen-
sen og Louise Ladegaard har transskriberet interviews, bibliote-
kar Anne Ngrgaard-Pedersen har forestdet litteratursagning,
sekretaer Anne Sgrensen har laest korrektur, publikationskoor-
dinator Lise Beining har lavet layout, og undertegnede har ud-
fart internt review pa rapporten.

Projektet er finansieret af Det Kommunale Momsfond og

Dansk Sundhedsinstitut.

Charlotte Bredahl Jacobsen
Projektchef
Dansk Sundhedsinstitut
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Resumé

Formalet med denne rapport er at inspirere til nye mader, hvor-
pa pargrende kan inddrages som ressourcepersoner i borgeres
rehabiliteringsforlgb. DSI diskuterer pa baggrund af den eksi-
sterende viden om pargrende — og en ny empirisk undersggelse
— potentialer og graenser for pargrendeinddragelse i rehabilite-
ring.

Rapporten dokumenterer og diskuterer:

e Hvori de pdrgrendes opgaver i rehabilitering bestar i dag?
e Hvilke muligheder for opgavefordeling og samarbejde
borgere, pargrende og fagpersoner i rehabilitering ser?

e Hvilke graenser for opgavefordeling og samarbejde bor-

gere, pargrende og fagpersoner i rehabilitering ser?

Rapporten henvender sig primeaert til fagpersoner og sekun-
deert til beslutningstagere i social- og sundhedssektoren.

Vi peger pa et potentiale for en dben dialog og en klar
forventningsafstemning mellem pargrende, borgere og fag-
personer.

Potentialer og graenser for opgavefordeling og
parerendeinddragelse

Rigtig mange borgere i rehabilitering @nsker, at deres parg-
rende er en del af deres rehabilitering — eller sagt med andre
ord: De ser deres pargrende som en forudsaetning for deres
rehabilitering, og de gnsker, at deres familie er en del af deres
hverdag og liv — ligesom de plejer. Det kommer bl.a. til udtryk
ved, at mange borgere kaeemper for at opretholde balancen i
deres sociale relationer, mellem hvor meget hjzlp de kan tage
imod, og hvor meget hjaelp de kan gengaelde. Men de vil for
alt i verden ikke vaere en byrde, som deres pararende ikke kan
beere.

Rigtig mange pararende vil gerne hjzelpe deres familie-
medlemmer og venner med opgaver, som de finder det selv-
folgeligt at patage sig. Men de ger allerede et kaempe stykke
arbejde, og de har en holdning til, hvilke opgaver de ikke
mener er deres, fx personlig pleje. De pargrende taler om, at
de ikke vil pdlaegges opgaver, som far har vaeret frivillige.

Rigtig mange fagpersoner gnsker at inddrage de pare-
rende endnu mere i borgeres rehabilitering, men de efterlyser,
at der saettes midler af til, at de kan tage opgaven serigst.
Fagpersonerne understreger, at de pargrendes deltagelse kun
skal vaere i det omfang, de pargrende selv viser initiativ og
mulighed. Det skal veere frivilligt.

Der synes at veere basis for et godt samarbejde i rehabi-
litering mellem borgere, pargrende og fagpersoner lige rundt
om hjarnet.

Rapporten peger desuden pa nogle af de dilemmaer,
som opgavefordeling i rehabilitering fgrer med sig, og som
savel fagpersoner som beslutningstagere ma forholde sig ak-
tivt til, hvis vi skal udnytte potentialet for aben opgaveforde-
ling i fremtidens rehabilitering.

Et nyt perspektiv: Fra individfokus til familiefokus

Der har alt for laenge — i bade den sundhedspolitiske og den
fagprofessionelle verden — vaeret et fokus pa det syge individ,
der som individ skal kunne klare sig selv bedst muligt. Det
gaelder i seerdeleshed i rehabilitering. Vi har glemt, at de fleste
mennesker lever i teette relationer med andre mennesker, som
gensidigt hjeelper og forpligter sig pa hinanden.

Hvis vi skal udnytte det fulde potentiale af borgere og
pargrendes inddragelse i rehabilitering, er vi ngdt til at for-
holde os til den syge borger som en del af et fallesskab, en
familie eller et netvaerk.

Det betyder 0gsa, at savel fagpersoner som beslutnings-
tagere er ngdt til at forholde sig aktivt og eksplicit til, hvordan
familiers og agtefaellers relationer bruges, trues, stgttes og
forandres af de nye opgaver, som rehabilitering bringer ind i
familien. Nar en familie rammes af sygdom, aendres familie-
strukturen og spillereglerne for de sociale relationer — gradvist
eller pludseligt.

Vi opfordrer derfor fagpersoner til at bruge de pargren-
de pa en ny made, og vi haber, at dette vil udvide deres opfat-
telse af, hvad det vil sige at inddrage de parerende og at sam-
arbejde med de pargrende om opgavefordeling i rehabilite-
ring.

Opger med frivillighedsdiskurser skal bane vejen for
aben opgavefordeling

Pa vejen til et godt samarbejde ligger en vaesentlig udfordring,
som vi kalder frivillighedsdiskursen. Vores empiriske undersg-
gelse viser, at maden, bade fagpersoner og pargrende taler om
opgavefordeling, er bade normativ og teet knyttet til en frivil-
lighedsdiskurs. Det synes at vaere tabu at tale om reel opgave-
fordeling, samtidig med at vores undersggelse peger pa, at
opgavefordeling i hgj grad allerede finder sted.

Vores pointe er, at sa laenge politikere, fagpersoner, bor-
gere og pargrende er enige om, at opgaver ikke kan fordeles,
fordi nogle opgaver er betalte og kraever uddannelse, mens
andre er frivillige eller ligner kaerlighedsgaver, sa spaender vi
ben for en dben opgavefordeling og forventningsafstemning,
hvor man ter se alle dilemmaerne i pargrendeinddragelse i gj-
nene.

Frivillighedsdiskursen har i dag den konsekvens, at pa-
rerendeinddragelse og reel opgavefordeling kun foregar i de
situationer, hvor de pargrende er aktive og selv byder sig til og
stiller spargsmal til fagpersonerne. Det betyder ogsé, at pare-
rendeinddragelse fortsaetter med at vaere usystematisk og ad
hoc og bidrager til ulighed i rehabilitering. Mange undersg-
gelser bekraefter nemlig, at borgerens netvaerk og deres del-
tagelse er taet knyttet til et vellykket rehabiliteringsforlgb.

Anbefalinger

e Der er behov for at se familien som en enhed med gensi-
dige forpligtelser fremfor at se et sygt individ med poten-
tielle familieressourcer omkring sig.
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Resumé

Der er behov for, at vi kan tale om opgavefordelingen, som
det den er — en opgavefordeling — og tage den alvorligt
som en del af et rehabiliteringsforlgb.

Der er behov for udvikling af mader at handtere “frivillig-
hedssvaben” — den idé at pargrende skal hjaelpe frivilligt
—som gar, at vi ikke kan tale om, hvem der gar hvad.
Der er behov for at gere pargrendeinddragelse obligato-
risk pa linje med patientinddragelse i uddannelsen af fag-
personer, sa det ikke kun foregar ad hoc og for at undga
ulighed i rehabilitering.

Der er behov for, at fagpersonerne far gje pa potentialet i
de pargrendes arbejde — de opgaver de allerede Igser. W
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Indledning og formal

Med udsigt til en historisk lav vaekst, et historisk hgijt antal kro-
nisk syge og aeldre samt historisk store krav fra befolkningen til
pleje- og behandling er nytaenkning og handling pakraevet (1).

Denne rapport tager hul pa en fagligt funderet diskus-
sion om, hvordan opgavefordelingen kan se ud mellem bor-
gere, pargrende og fagpersoner. | en analyse af pargrendefor-
teellinger og den eksisterende forskning pa pargrendeomradet
viser vi, hvilke opgaver de pargrende allerede patager sig i dag,
og peger pa muligheder og graenser for fremtidens opgavefor-
deling og samarbejde i rehabilitering.

DSls interesse for dette felt begyndte med et dokumen-
teret behov for nye mader at se, anerkende og inddrage de
pargrende mere eksplicit i pleje, planleegning og behandling
(2-4). Med en sundhedssektor, der har “patienten i centrum”
som mantra, glider det eksisterende og potentielle pargren-
dearbejde ofte i baggrunden. Ude i den kliniske praksis pa de
danske sygehuse mader DSI hele tiden fagpersonernes efter-
lysninger af nye og bedre mader at samarbejde og kommuni-
kere med de pargrende pa (5).

Denne rapport stiller skarpt pa den eksisterende og po-
tentielle opgavefordeling mellem borgere, pargrende og fag-
personer i det forlgb, der ligger efter hospitalet, det sakaldte
rehabiliteringsforlab.

Vi stiller fglgende spargsmal:

e Hvori bestar de pargrendes arbejde og opgaver i rehabilite-
ring i dag?

¢ Hvilke muligheder for opgavefordeling og samarbejde ser
borgere, pararende og fagpersoner i rehabilitering?

e Hvilke graenser for opgavefordeling og samarbejde ser
borgere, pararende og fagpersoner i rehabilitering?

P& baggrund af de dilemmaer, der ligger i den eksisterende
opgavefordeling mellem borgere, pérgrende og fagpersoner,
vil vi afslutningsvis diskutere, hvordan opgavefordeling pavirker
relationerne mellem familiemedlemmer. Konklusionen er, at
samfundet er ngdt til at forholde sig aktivt og eksplicit til, hvor-
dan familiers og aegtefeellers relationer kan bruges, trues, stet-
tes og forandres af de nye opgaver, som rehabilitering bringer
ind i familien.

For at besvare spgrgsmalene har vi gennemfart et litte-
raturstudie (se bilag 1) og en interview- og observationsun-
dersggelse i perioden 2010-2011 (se bilag 2), der samler erfa-
ringer med opgavefordeling mellem pargrende, borgere og
fagpersoner i rehabilitering. De empiriske erfaringer er hentet
fra tre konkrete rehabiliteringssteder i Danmark: Vejlefjord
Neurocenter, Fysioterapi- og smerteklinik, Odense og Frederi-
cia Hverdagsrehabilitering. Derudover har vi talt med parg-
rende til neurologiske patienter med tilknytning til Glostrup
Hospital.

1.1 Baggrund

Et kort tilbageblik pa den danske omsorgshistorie viser, at om-
sorg og pleje helt og holdent var et familieanliggende frem til
begyndelsen af det 19. drhundrede. Herefter overtog det of-
fentlige gradvist omradet og placerede ansvaret for pleje- og
omsorg til de syge hos fagpersoner — de uddannede, vel at
maerke inden for rammerne af nogle institutioner (6). | de
seneste artier har vi bevaeget os mere i retning af, at menne-
sker med kronisk sygdom eller varige skader sluses gradvist
tilbage til deres hverdag, familieliv og ikke mindst arbejdsliv
—det vi i dag kalder rehabilitering (7). Det handler om at hjael-
pe folk pa vej tilbage til et selvstaendigt og godt liv pa trods af
sygdom. Det betyder ogsa, at vi ikke leengere har en skarp
adskillelse af, hvis ansvar den syge er hvornar.

Inden for sundhedsomradet taler vi meget om opga-
veglidning, om at opgaver glider fra fx sygehuse over til kom-
muner og egen laege, uden at det sker planlagt (8, 9). Det er
sjeeldent, vi taler om, at der sker en tilsvarende opgaveglidning
fra det offentlige over til borgerne selv. Men nar en patient
udskrives tidligt efter operation, er det altid med spgrgsmalet:
"Er der nogen til at tage imod dig, nar du kommer hjem?” Hvis
der er det, bliver man gerne udskrevet sa hurtigt som muligt. Vi
ved efterhanden rigtig meget om, at det er kraevende at vaere
pargrende til syge, iseer kronisk syge mennesker. Vi er 0gsa in-
den for de sidste 20 ar blevet opmaerksom pa, at rigtig mange
pargrende ogsa har behov for psykosocial stgtte (10, 11). En
stor del af vores viden om pargrende kommer fra det neurolo-
giske felt, hvor de pargrendes opgaver er szrligt synlige (5). Til
gengeeld ved vi alt for lidt om god praksis i samarbejdet mellem
pargrende, borgere og fagpersoner i forlgbet efter fx en syge-
husbehandling (7).

Forskning dokumenterer, at pararende kan have en vae-
sentlig forebyggende og stgttende funktion i fx patientforlab
(12-14), og at de sakaldte “uformelle plejere” allerede star for
sterstedelen af statten til fx de aeldre borgere i hjemmet. Det
drejer sig om aegtefeller/partnere, bern, svigerbgrn og se-
skende (15, 16), men venner og naboer deltager ogsa i en vis
udstreekning (17). Pargrende er vigtige medspillere i det reha-
biliteringsteam, der stgtter en borger i at genvinde et selv-
steendigt og meningsfuldt liv efter sygdom eller skade (18).

| organiseringen af det danske sundhedsvaesen vender
vi ofte blikket mod vores svenske naboer for at hente inspira-
tion og erfaringer. Den svenske litteratur peger for det farste
pa, at de pérarendes bidrag er direkte afgarende for, hvorvidt
den efterfelgende rehabilitering lykkes (19). For det andet vi-
ser den svenske litteratur, at de pargrendes bidrag har afge-
rende indflydelse pa, om accelererede patientforlgb gar godt
(19). Sidst men ikke mindst finder vi vaegtige argumenter i
den svenske og den finske litteratur for, at samarbejde mel-
lem fx pargrende til xldre patienter og sygeplejersker gene-
relt kan gge kvaliteten af plejen for de aldre (20-22). B
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2 Hvem er de pargrende?

Begivenheder forandrer hele tiden vores liv, og med dem foran-
dres vores indbyrdes relationer og roller. Uanset om det er plud-
selig sygdom, pludselig arbejdslgshed eller dgdsfald i familien,
familieforggelse el.lign. der udlgser forandringen, er vores rol-
ler i forhold til hinanden under konstant forandring.

| Danmark har vi sat en saerskilt titel pa den relationsfor-
andring, som sygdom i familien medfgarer, nemlig betegnelsen
pargrende. Men betegnelsen pargrende er ikke ngdvendigvis
en meningsfuld kategori for familien eller de involverede akte-
rer selv, og det er langt fra sikkert, at de identificerer sig med
eller tager rollen pa sig.

En pérerende er en samfundsskabt kategori opstaet ud
fra et behov for at kunne klassificere dem, der star naer den
syge, og som derfor er potentielle medakterer i sundhedssek-
toren.

Ifglge antropolog Pia Lavschal-Nielsen kan begrebet pargrende
defineres sddan:

“En pararende er en person, som har en seerlig relation med
et andet menneske (det kan fx vaere en person med funkti-
onstab, en ldre, et barn, en syg), som pa grund af et behov
for en seerlig indsats har beraring med et professionelt system
(fx det offentlige system). (...) Det er et professionelt “mel-
lemled” som kiler sig ind i relationen mellem to mennesker”
(23).

Rollen som pargrende er situationel. Det betyder ogsa, at nar
mennesker er midt i deres hverdag, pa arbejde, til familiefest,
til kaffe hos naboen osv., taenker de ikke pa hinanden som
pargrende. De taenker pa hinanden som kollegaer, som fami-
lie, som nabo, venner og bekendte. De bindes sammen af for-
skellige grunde: familierelationerne, aktiviteter, naboskabet,
feelles politiske holdninger, feelles oplevelser eller kaerlighed.
Farst nar en af dem far brug for en indsats fra et professionelt
system, kan de hgre sig omtalt som paragrende (23).

Vi ved fra undersggelser af patientoplevelser, at alle be-
givenheder i et patientforlgb opleves som udflugter fra hver-
dagen. Hverdagen er altid omdrejningspunktet, det man tager
afsaet i og vender tilbage til (24). Pa praecis samme made trae-
der "pargrende” kun ind i denne rolle under udflugterne fra
hverdagen — til sygehuset, til laegen, til fysioterapeuten osv.

| denne rapport omtaler vi de naere relationer som de
pargrende, fordi det er praktisk at have en fzelles betegnelse
for dem, der star patienten nazer. Dette iszer fordi det ikke altid
er givet, at de pdragrende, som den syge gnsker inddraget, er
et familiemedlem.

Men vi argumenterer samtidig i denne rapport for, at det
at veere pargrende er meget mere end situationelt, og en rolle
man traeder ind og ud af, nar man mgder sundhedsvaesenet.
Det at vaere pargrende til borgere i rehabilitering er at veere et
socialt individ, der indgar i et socialt faellesskab, hvor relatio-
nerne hele tiden pavirkes og forandres af fx opstaet sygdom i

familien, og de aendringer i opgavefordelingen som det matte
medfare i folks hverdag.

2.1 De parerende i rehabilitering: En usynlig
indsats i hverdagen

Vores analytiske blik pa de pargrendes indsats i den specifikke
kontekst, rehabilitering, er inspireret af antropologerne Hansen
og Tjgrnhgj-Thomsens idé om, at de pargrendes indsats altid
udspringer af hverdagslivet og med tiden afstemmes hermed
og derfor kommer til at ligne hverdagen (25). Netop fordi de
pargrendes indsats ligner hverdagen, risikerer indsatsen ogsa at
blive usynlig og ubemaerket. Hansen og Tjgrnhgj-Thomsen ta-
ler om, at vi med rehabiliteringsbegrebet har udfordret det do-
minerende sygdomsnarrativ ved at tilfgje tilstanden: som-om-
rask. | et dominerende sygdomsnarrativ ser det lineaere plot
sadan ud: | begyndelsen er man syg, sa s@ger og modtager
man hjaelp, og i slutningen bliver man rask. Rehabiliteringsnar-
rativet er ifglge Hansen og Tjernhgj-Thomsen netop karakteri-
seret ved, at man bliver syg, man sgger og modtager hjeelp,
hvorefter man gar ind i en (livs)lang fase, hvor man lever med
sin sygdom som den permanente tilstand og skaber en ny hver-
dag under synonymet: “som om rask” (25). Sluttilstanden eller
endemalet “rask” er med andre ord erstattet med “som-om-
rask”, og rehabilitering handler ikke om at fierne sygdommen,
men om at normalisere den “syge” tilstand, s& man kan leve
med den i hverdagen. Spgrgsmalet er ifalge Hansen og Tjgrn-
hgj-Thomsen om der overhovedet er plads i de professionelle
systemer til en sadan indsats, som er social (og ikke sundheds-
faglig) i sin kerne (25).

Ifglge Glasdam overser fagpersoner alt for ofte patien-
ternes sociale relationer (26). Det gaelder fx hverdagen, rutiner
og holdninger, som traeder i baggrunden i de professionelle
systemers perspektiv pa rehabilitering. Glasdam anfaegter, at
patientens sociale relationer og feellesskaber ikke i dag betrag-
tes som vaesentlige i det professionelle system. Sociale relatio-
ner skal gives plads til at komme i spil, far de bliver synlige og
anvendelige og kan give effekt i rehabilitering, understreger
Glasdam (26).

Tjernhgj-Thomsen, Hansen og Glasdam ger pa hver de-
res made opmaerksom pa, at drsagen til at de pargrende hidtil
har veeret kraftigt oversete i sundhedssektoren er, at professio-
nelle i dette felt ikke oplever, at de har brug for pargrendes
indsats for at kunne yde deres egen arbejdsindsats. Risikoen er,
at de pargrendes og de professionelles indsatser forbliver ad-
skilte, selvom idealet var, at de skulle yde en feelles indsats (26).

| denne rapport gnsker vi at synliggere de paregrendes
daglige indsats og at pege pa potentialer for en “fzelles ind-
sats”, dvs. for en mere aben opgavefordeling, hvor de pararen-
des indsats tages lige sa alvorligt som fagpersonernes — ogsa af
fagpersonerne.

Vi begynder med at synligggre alle de forskelligartede
0g mange opgaver, de paragrende allerede patager sig i dag.

|
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3 De pargrendes opgaver

Den medicinske sociolog, Anselm Strauss, introducerede i
1985 begrebet “patientens arbejde” for at fremhaeve de sma
ting, som patienten hele tiden ger for at arbejde med lzegen
eller sygeplejersken, men som man knap nok bemaerker (27).
Strauss satte fokus pa patientens arbejde med at udfere de
lzegedefinerede opgaver: “Du skal ligge helt stille under rgnt-
gen”, "Du skal vende gret over mod mig”, “Det er vigtigt at
du kigger op, ndr jeg siger til”. Strauss’ pointe er, at disse tilsy-
neladende sma ting, patienten ger i samarbejde med fagper-
sonerne, er direkte afggrende for behandlingsresultater og
behandlingssucces. Hvis ikke patienten ligger stille under rgnt-
gen, kan lzegen ikke stille den rigtig diagnose osv.

Inspireret af Strauss’ blik pa patientens arbejde, anskuer
vi i denne analyse de pargrendes indsats som “de pargrendes
arbejde” og opgaver. Med de péragrendes arbejde og opgaver
forstar vi alle de sma og starre ting, som de pérgrende allerede
ger for at samarbejde med og om den syge borger, og som vi
vil vise, ligeledes er afggrende for borgernes rehabilitering.

3.1 Hvad siger litteraturen?

Vi har forsggt at danne os et overblik over, hvad den nordiske
litteratur fortzeller om opgavefordeling mellem borgere, pare-
rende og fagpersoner i rehabilitering (litteratursagningen er
beskrevet i bilag 1). Der er stor forskel pa, pa hvilket detaljeni-
veau studierne beskriver de specifikke opgaver. Overordnet
viser litteraturen, at de pargrende primaert star for den sociale
og emotionelle stgtte til borgere, samt at de afhjzelper en-
somhed og statter borgerens tilpasning til en ny hverdag (21,
22, 28-30). Litteraturen peger p4, at der er en sammenhang
mellem, at jo mere social stgtte borgeren oplever, desto mere
tiltro synes borgeren at have til sine egne evner til at klare sig
selv i hjemmet (22).

Derudover viser undersggelser, at de parerende spiller
en starre rolle i borgernes daglige traening og motion end fag-
personerne (21, 22, 28-30).

Litteraturen omtaler desuden forebyggende pleje som
en bade underkendt og overset pargrendeopgave (28). Den
forebyggende pleje handler om de pargrendeopgaver, der be-
gynder, allerede far behovet for praktisk og personlig pleje
opstar. Det kan fx vaere, at man som pargrende satter sit liv
lidt pa standby, udskyder sine egne aktiviteter for at vaere pa-
rat, hvis der skulle ske ens aegtefaelle noget. Det kan vaere det
at holde kontakt, ringe regelmaessigt til sin foraelder for at
forebygge problemer og opfange, hvis der er noget alarme-
rende undervejs (28). Alle opgaver som kan betegnes som
mere praeventive end deciderede plejeopgaver, og alle opga-
ver som er bade usynlige og kraevende opgaver, men ikke
desto mindre, ifelge Ekwall et al., pavirker de pargrendes livs-
kvalitet kraftigt.

Omvendt peger litteraturen p3, at de paragrendes delta-
gelse i den mere praktiske patientpleje er minimal bl.a. pa
hospitalerne. Pararende besgger patienterne ofte, men deres
deltagelse i den daglige pleje er begraenset (31, 32). Studier
af pargrendes deltagelse i plejen af borgere, der bor hjemme,

viser pa samme made, at fagpersonerne star for en starre an-
del af de mere praktiske opgaver som fx madlavning, tejvask,
paklaedning og hjzelp til at komme i og ud af sengen (22). |
naeste afsnit, som tager afsaet i vores empiriske undersagelser,
viser det sig imidlertid, at de pararende, vi har mgdt, varetager
et stort omfang af praktiske og logistiske opgaver for borgere
i rehabilitering.

Finske studier peger pa, at der er gode muligheder for,
at pargrende kan inddrages endnu mere i planlaagning, evalu-
ering og implementering af selve plejen (30, 31). | et interven-
tionsstudie fra 1991-1993 viser Laitinen, at den samlede parg-
rendedeltagelse i daglige aktiviteter stiger, hvis man aendrer
politikker pa pargrendeomradet i retning af at opmuntre dem
til aktiv deltagelse (21). Selv samme interventionsstudie kunne
demonstrere, at de pargrende — ndr de blev aktivt opmuntret
til deltagelse — i hgjere grad hjalp fx de aeldre, der boede i eget
hjem (32). Men forskningen understreger ogsa, at uformel
pleje eller parerendeinddragelse ikke er lgsningen for borgere
med behov for udvidet pleje (21). Der er med andre ord graen-
ser for, hvor svaere og tunge plejeopgaver pargrende kan og
bar varetage.

Et andet finsk studie peger ligeledes pa, at pargrende er
en ressource og en hjzelp, men at deres bidrag bliver starre,
des mere de samarbejder med plejepersonalet (22). Samtidig
viser forskning, at pararende til plejekraevende aldre tilhgrer
en hgjrisikogruppe for at fa stress, fysiske og psykiske symp-
tomer som depression osv. (33, 34). Stette til familier kraever
tid og kreefter isaer i begyndelsen af et plejeforlgb. Men det
kommer tifold tilbage, nar resultatet er en succesfuld pleje og
en tryg og tilfreds patient, skriver Raatikainen (22).

| litteraturen findes generelt et hav af mader at kategori-
sere de pargrendes forskellige opgaver pa, fx: 1) Madlavning,
2) Hverdagens fysiske aktiviteter (tage tgj pa, i og ud af seng,
tgjvask m.v.), 3) Rehabilitering, traening og motion, 4) Mental,
emotionel og social statte m.fl. (se bl.a. (17, 22, 35, 36)). | nae-
ste afsnit opstiller vi nogle tilsvarende kategorier af pararende-
opgaver pa baggrund af den empiriske undersggelse, vi har
gennemfgrt blandt pargrende til borgere i rehabilitering.

3.2 Hvad siger empirien?
| perioden fra marts 2010 til marts 2011 har medarbejdere fra
DSI gennemfart interviews med og deltagerobservation i sma
udsnit af hverdagen i rehabilitering blandt 13 borgere, 15 pa-
rgrende samt 15 fagpersoner. Informanterne er udvalgt ud fra
deres tilknytning til henholdsvis Vejlefjord Neurocenter, Fysio-
terapi- og smerteklinik, Odense og Fredericia Hverdagsrehabi-
litering, samt Neurologisk Afdeling pa Glostrup Hospital. Det
er denne empiri, der danner grundlag for de pargrendeopga-
ver, vi identificerer i dette afsnit. Konkrete metoder og design
er beskrevet i bilag 2.

Vi indleder med en raekke citater fra pargrende til bor-
gere i rehabilitering:
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De pargrendes opgaver

“Jeg tager min kone under armen og hiver hende med ud
at ga, helst hver dag.” (Mand til kvinde med hjernetumor)

“Jeg kerer forbi Sanne en gang om ugen med blomster,
eller for at here om jeg skal kabe lidt ind eller sla graes.
Hun er alenemor og har kroniske smerter, og hun er min
gode veninde.” (Veninde til kvinde med kroniske smerter)

“Jeg var glad for at kunne forteelle personalet om men-
nesket bag min mand. Om hans liv, de ting han kan lide,
og ting han er god til. Sa kender personalet ham lidt, selv
om han slet ikke kan udtrykke noget selv leengere.”
(Datter til far med afasi)

“Jeg har veeret nedt til at laere at lave mad. Nu sidder min
kone og ser pa og kommer med anvisninger, og sa lserer
hun mig at lave en sovs fx. Andre gange keber jeg bare
feerdigretter i Irma”.

(Mand til seldre kvinde med hjernetumor)

Citaterne illustrerer nogle af de vaesentlige opgaver, som de

pargrende i vores empiriske undersggelse tager sig af:

e Den aktive, men ikke synlige rolle mange pargrende spiller
i genoptraening af fysiske funktioner i hverdagen.

e Den betydning venner og generelt sociale netvaerk spiller
for patienters trivsel under rehabilitering, men ogsa den
praktiske hjeelp de ofte yder i det sma i hverdagen.

¢ Det potentiale pargrende har som samarbejdspartner for
fagpersoner i alt fra udredning, over behandling til efter-
forleb. Her fx som oversatter af personlighed i tilfeelde
med neurologiske skader.

e Den praktiske hjeelp i hiemmet, madlavning, rengering m.m.

Citaterne antyder samtidig, hvor mange forskelligartede roller
de pdrgrende kan have. En pargrende kan vaere en veninde,
der kommer med blomster til den enlige mor med kroniske
smerter, den paragrende kan vaere en datter, der laver ekstra
mad og laegger i fryseposer og cykler forbi med dem til en mor
med hjernetumor, der fortsat bor i eget hjem. En pargrendes
rolle kan vaere at ringe til lazgen, paminde om kontroller hos
lzegen, kare aegtefzllen til hospitalet, deltage i samtaler med
laegen eller fysioterapeuten, tage kontakt til sagsbehandler og
vaere med til at forberede sin aegtefaelle forud for en snak med
sagsbehandleren. En pargrendeopgave kan ogsa veere at lytte
til den syges bekymringer, tale med barnene og forklare omgi-
velserne situationens alvor.

Vores empiriske grundlag viser, at de opgaver, som de parg-
rende patager sig helt overordnet, kan inddeles saledes (med
forbehold for overlap mellem dem, fx er alle opgaver pa sin
vis sociale):

1. De sociale

2. De praktiske og plejemaessige

3. De behandlingsmaessige

4. De traenings- og mobiliseringsrelaterede.

Den empiriske undersggelse bekraefter, hvad vi ved fra littera-
turen: at aegtefaeller og samlevende star for langt hovedpar-
ten af disse opgaver, iseer de sociale, de praktiske og de trae-
ningsrelaterede (37). For rigtig mange af de parerende, vi har
talt med, er der tale om ekstraopgaver. For mange er det nye
opgaver, som de skal tilleere sig. For nogen er det gkonomisk
muligt at kebe sig til hjeelp til disse opgaver, andre igen kan fa
hjeelp fra kommunen, hvis de er berettiget hertil. Men en del
pargrende ender med at std med opgaverne selv, fordi de
endnu er aktive pa arbejdsmarkedet og fysisk i stand til at gare
rent, ordne have, kare bil, lave mad osv.

Pa tveers af disse forskellige opgaver er desuden minimum tre
afgarende vilkar, der har betydning for, hvilken rolle de pére-
rende kan spille i opgavefordelingen, som er:

A. Diagnosespecifikke problemer

B. Naerhed i relation

C. Geografisk naerhed.

Hensigten med at synliggare de forskellige vilkar er at skaerpe
fagpersonernes opmaerksomhed omkring disse forhold, nar
de mader en borger i rehabilitering og gnsker at inddrage de-
res pargrende pa en god og konstruktiv méade. Derfor ophol-
der vi os lige lidt ved dem.

A. Diagnosespecifikke problemer

De pargrendes rolle og oplevelse af deres familiemedlemmers
sygdoms- og behandlingsforlgb er meget forskellige alt efter
diagnose, forlgb og udfald. Fx kan der veere stor forskel pa
den pargrendes rolle, alt efter om patienten bliver pludseligt
syg fra den ene dag til den anden som fglge af et slagtilfzelde,
eller om patienten bliver gradvist mere og mere syg (38). De
pargrendes opgaver afhaenger derfor ogsa af, hvilke felgevirk-
ninger der er af evt. sygdom eller funktionstab.

Fx glider opgaver til pargrende til kroniske smertepatien-
ter ofte gradvist over til dem, i takt med at deres aegtefaelle fx
far mindre og mindre energi til at udfare praktiske opgaver, til
at ga pa arbejde, til at hente bgrn, bade bgrn osv. En kronisk
sygdom som kommer snigende. Omvendt oplever pargrende
til patienter med mere akut opstdede funktionstab, sa som
ved svaere hjernebladninger eller fald, at en masse praktiske
opgaver glider over pa dem fra den ene dag til den anden. Og
det sker samtidig med, at man overvaeldes af en raekke svaere
folelsesmaessige og eksistentielle dilemmaer. Igen oplever
nogle pargrende til eldre segtefaller, der er faldet og er til-
bage i eget hjem efter en hofteoperation fx, at opgaver kun
glider midlertidigt over pa dem, ind til agtefaellen eller forael-
deren er genoptraenet.

B. Naerhed i relation

Arten af de pargrendes opgaver afhaenger tit af de pargrendes
forskellige placeringer i borgerens netvaerk; er man taet forbun-
det? Er man barn eller aegtefaelle med et teet forhold til den
ramte? Er man bedste ven, som man ser dagligt? Eller omvendt
er man eksmand eller den travle sgn i Amerika, som sjaeldent
besgger sin mor eller far? Pointen er, at det langt fra er givet,
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|  De pargrendes opgaver

hvilke pararende der star en borger naermest. Nyere antropolo-
giske studier af familien i forskellige samfund viser, at dem vi
betragter som de naermeste, ofte er dem, der rent kvalitativt og
kvantitativt er der mest for os i vores hverdag. Dvs. at de perso-
ner, vi betragter som de narmeste, er dem, der med deres
handlinger viser os, at de er der for os, nar vi har brug for dem
(39-41). Det vil ogsa sige, at det ikke ngdvendigvis er de men-
nesker, vi er forbundet med gennem blod, gener eller aegte-
skabskontrakter (42). Vi kan bedst illustrere det med et eksem-
pel fra vores empiriske undersggelse:

. case

En kvinde i 40’erne lider af piskesmaeld og kroniske smerter
som felge af et biluheld i 2008. Hun har veeret sygemeldt,
men er nu i flexjob. Hun er fraskilt og bor alene med to barn.
Kvinden fortaeller, at hendes foraeldre og hendes saster stort
set ikke har veeret der for hende, at de stort set aldrig tilbyder
at hjeelpe, selv om de faktisk bor relativt tet pa. Det geelder
nu, efter hun er blevet syg, men det gjaldt ogsa fer i tiden,
hvor hun godt kunne have brugt deres hjeelp til bernene, som
hun er alene med.

Derimod har hendes veninde gennem 10 ar veeret en
kaempe statte bade tidligere og i saerdeleshed i det her forlab.
Hvad er det sa, hendes veninde statter hende med helt kon-
kret? Ind i mellem kommer hun forbi med en buket blomster
— uden anledning. Ofte ringer hun pa vej hjem fra sit arbejde
og sperger, om hun skal kebe noget med i supermarkedet.
Nogen gange kaerer veninden hendes bern til fodbold. Om
vinteren kommer veninden forbi og kaster salt ud, nar ind-
karslen sner til. Om sommeren sender veninden sin mand
over for at sld hendes grees. To gange om ugen kommer hun
forbi til en lebetur, hvor de far snakket om livets udfordringer
0g gleeder.

C. Geografisk nazrhed

De pérgrendes opgaver afhaenger i hgj grad ogsa af simpel
geografi; hvor hurtigt kan man komme forbi og hjeelpe til?
Nogle opgaver kan man lgse pé afstand, fx, gkonomi og papir-
arbejde, mens andre opgaver kan lgses via internet (i dag fx
indkgb) eller telefon. Andre igen kraever fysisk naerhed, som fx
hyppige besag, tagjvask, rengaering eller hjzelp til indkab eller
madlavning.

Rigtig mange af de borgere, vi har talt med i den empiri-
ske undersggelse, har ind i mellem haft parerende med til sam-
taler med sagsbehandler, laegen eller arbejdsgiveren, og ogsa
den form for parerendeopgave kan vaere athaengig af, om man
bor i nerheden.

Nedenstdende citater understreger, at den fysiske af-
stand er afgerende for, hvor meget en borger kan traekke pa
sine pargrende:

"Hvis vi boede teettere pa, ville vi gare mere. (...) Jeg hjsel-
per hende med @konomien, med banksager over inter-
nettet, men jeg kan ikke lige komme forbi og hjzelpe til
med rengering og madlavning fx.” (Datter til seldre kvinde
med hoftebrud, datteren bor i Arhus, moren i Fredericia)

“Jeg bor bare to gader vaek fra min mor, sa siden hun kom
hjem fra sygehuset efter blodproppen, har jeg veeret forbi
naesten hver dag med mad og for at se, hvordan hun har
det.” (Datter til kvinde med hjerneskade, bor blot to gader
vaek)

3.2.1 De sociale opgaver: "Det er synd for gamle fru
Hansen, hvis son bor i Amerika”

Hvori bestar de parerendes "sociale opgaver”? Vores materia-

le giver bare et lille indblik i de utallige smd, men afggrende

sociale indsatser, de pargrende yder i hverdagen med en syg,

der bor hjemme.

“Hvad med stakkels fru Hansen? Hvis nu hendes san bor i
Amerika, sa er hun jo prisgivet, for s gar der maske 14
dage for hun far hjeelp i hjemmet, og til den tid er hun
maske faldet igen.” (Datter til seldre kvinde, som er faldet)

Citatet henviser selvfglgelig igen til vilkaret om geografisk naer-
hed. Samtidig illustrerer citatet en generel tendens blandt de
interviewede pargrende, borgere og sagar fagpersoner til at
traekke “stakkels Fru Hansen” frem som symbol pa skaevheden
i rehabilitering: At man er meget afhaengig af at have et godt
netvaerk, og at alle dem, der ikke har noget netvaerk, er mere
eller mindre fortabt.

Set fra de pargrendes og borgernes perspektiv handler
det iszer om, at der er mange pargrendeopgaver, der pa for-
skellig vis handler om at vaere sikkerhedsnet eller om at udfyl-
de huller i et velmenende, men ind i mellem ufuldstaendigt
system. Det handler fx om at vaere med til at gere overgange
fra en sektor til en anden mere glidende:

“Jeg matte ringe til sygehuset og minde dem om, at de
skulle give kommunen besked om, hvorndr de udskrev
min mor, for at vaere sikker pa at der var nogen til at tage
sig af hende fra begyndelsen og ikke tre dage efter, hun
kommer hjem og allerede har faet det markant darligere.
Da jeg ringede, havde de glemt alt om at give kommunen
besked. Dem fra Fredericia Kommune forteeller mig, at
det er et generelt problem, at de ikke far besked om ud-
skrivelser fra sygehuset.”

(Datter til eldre kvinde, som er faldet)

Opgavefordeling mellem borgere, parerende og fagpersoner i rehabilitering 1



| De pararendes opgaver

Andre sociale pargrendeopgaver handler om at komme forbi
til kaffe og snakke, at ringe eller SMS’e og felge med i, hvor-
dan det gar osv. Venner er et vigtigt led i at holde gang i det
liv, man havde far, eller indrette det nye sa man fortsat kan
have et socialt liv pa de praemisser, ens sygdom opstiller.

. case I

Keld har erhvervet sig en hjerneskade: Han havde far i tiden
en klub, hvor en flok maend madtes og spillede kegler. Da han
blev syg, var han med hver anden gang, og sa kom de hjem
til ham i stedet og raflede. P4 den made kunne Keld fortsat
veere med i klubben, forteeller hans kone.

Som naevnt spiller fysisk afstand eller nzerhed en afggrende
rolle for, hvilke opgaver de pararende kan patage sig. Det har
ogsa indflydelse pa, hvilken rolle de pérerende spiller socialt i
borgerens hverdag. Nedenstaende case er et eksempel p3,
hvordan pargrende organiserer bade den sociale statte og
den praktiske hjaelp, nar de er pa afstand:

N case N

En kvinde i 50’erne bor i Arhus og har en mor p& 90 &r. Moren
mistede sin mand for 23 ar siden og bor alene i Fredericia.
Den fysiske afstand betyder, at datteren har svaert ved at hjzel-
pe sin mor med de praktiske ting i hverdagen, men de har
jeevnligt telefonkontakt. Kvinden og hendes saster besoger
moren ind i mellem, nar det kan lade sig gere, og nar de kom-
mer pd besag, ordner de forskellige praktiske ting s som re-
parationer osv.

Den 90-arige mors naermeste netvaerk bestar af datte-
rens kusine, som besgger hende jaevnligt, og som hun kan
ringe til, hvis der sker noget akut.

Derudover bor en gammel dame i opgangen. De holder
aje med hinanden, og de har en aftale om, at hvis ikke gardi-
nerne er trukket fra, sa er der noget galt. Men de kan ikke
hjzelpe hinanden, for de er begge dérligt gaende.

Familien, dvs. iseer sesteren og hendes barn, forseger at
koordinere indbyrdes, hvem der ringer og kommer forbi hvornar.

Denne case forteeller en vigtig og mere generel pointe fra vo-
res undersggelse, nemlig at pargrendearbejdet til iser aeldre
foreeldre, der bor alene, langt fra er tilfeeldigt. Det er ofte vel-
organiseret og —som i denne familie — et koordinationsarbejde
at fa aftalt, hvem der kommer pa besgg hvornar. Mange ringer
og tjekker med deres sgskende, fx inden de kigger forbi deres
foraelder, sa de sarger for at fa besagene fordelt og spredt ud.
Koordination af en regelmaessig kontakt handler ogsa om sik-
kerhed, om at tjekke at alt er, som det skal vaere. Det er et
eksempel pa det, som i litteraturen omtales som "den praeven-

tive hjaelp”, dvs. den mere usynlige hjzelp, der handler om at
forebygge, at fx en aeldre forzelder, der bor alene og langt vaek
fra familien, falder i hjemmet og ligger laenge, inden borgeren
bliver fundet og hjulpet (28).

3.2.2 De praktiske opgaver: Omfordeling af opgaver og
roller i hjemmet

Nar en patient udskrives hurtigt efter fx operation, er det ofte
med spgrgsmalet: “Er der nogen til at tage i mod dig, nar du
kommer hjem?” Det forhold er nemlig afgerende for, hvor tid-
ligt man udskriver patienten. De “"nogen”, der kan tage imod
patienten, er de pargrende. Farst skal vi se, hvad det er for
nogle praktiske opgaver, det medfgrer for de pargrende, vi har
talt med i den empiriske undersggelse. Herefter ser vi pa, hvad
der sker med omfordeling af opgaver og roller i rehabiliterings-
forlgb i mellem de parerende og borgerne.

De praktiske opgaver, de pargrende varetager, spander
vidt fra kommunikation med omverdenen, nar aegtefeellen
tjekker sin kones mails, laeser tekst-tv for hende, til venner og
veninder der kommer og kaster salt ud, nar der falder sne, til
naboen der hjaelper med at minde naboens hustru om at tage
sin medicin, mens manden er pa arbejde.

Fordelingen af de praktiske opgaver i hjemmet betyder
tit en ny rollefordeling imellem borgeren og de pararende i
forbindelse med kronisk sygdom eller skade:

“Fer var det mig, der stod for ekonomien, men nu ma min
mand kridte skoene og leere at regne, og jeg ma tage det
lidt roligt og overlade ting til banken og have tillid til, at de
ger det godt nok.” (Kvinde med hjerneskade)

Citatet understreger en meget generel pointe i den empiriske
undersagelse, nemlig at der foregar en del opleering af &gte-
feeller eller for den sags skyld sterre bgrn i nye opgaver, som
borgeren far patog sig. Maend, der aldrig har lavet mad, skal
til at lave sovs og kartofler, konen skal til at tage sig af vandrer,
der springer, lzere at sl graes, ordne have, kare bilen til syn, og
teenagebgrn skal til at overtage den grove renggring osv. Det
oplever nogle pargrende som belastende, bade fordi de skal
oplaeres i noget nyt i en sen alder, men ogsa fordi de skal klare
flere opgaver, end de har vaeret vant til.

Omvendt oplever mange borgere ogsa, at det er svaert
at afgive de her opgaver eller roller, bade fordi de ofte er taet
knyttet til identitet, og fordi det samtidig er svaert at se pa, at
ens pargrende skal pa ekstraarbejde, fordi man ikke selv kan
klare det lzengere. Det viser materialet en lang raekke eksem-
pler pa. Borgere der er kede af at skulle saette deres bern til at
gere mere rent, kede af at skulle traekke pa deres mand til alt
fra tgjvask, madlavning, bgrnepasning til havearbejde osv.

For bade borgere og pérgrende betyder denne omforde-
ling af opgaver og roller, at den sociale relation forandres, hvil-
ket vi forfelger i analysen i kapitel 4 og 5.
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3.2.3 De behandlingsmaessige opgaver

Det er ikke sa ofte, men det sker, at enten en aegtefealle eller
et barn involveres i selve behandlingen af en borger. Det kan
fx veere, at de selv ytrer gnske om at holde gje med medicin
og selv sta for at hente den pa apoteket. Det kan vaere en
xgtefalle, der selv gnsker at give sin mand indsprgjtninger.
Ofte er det noget, de pargrende beder om for ogsa at fa lidt
mere privatliv hjemme. Det oplever vi bl.a. med pargrende til
hjerneskadede, som far op til flere besgg af hjemmepleje eller
sygeplejersker dagligt. De vil gerne overtage nogle af opga-
verne simpelthen for at fa lidt mere fred. Det samme geelder i
evrigt for mange af de praktiske opgaver, som pararende ind
imellem hellere vil overtage for at fa privatlivet tilbage.

Iseer pargrende til hjerneskadede oplever, at de er nadt til
at vaere ind over medicinering, hvis deres aegtefaelle fx har pro-
blemer med hukommelsen. | undersggelsen forteeller en aegte-
feelle, at han er begyndt selv at ringe hjem og huske konen pa
at tage sin medicin, fordi hjemmeplejen ikke altid husker hende
pa det. Problemet er bare, at hans kone glemmer det, i det se-
kund hun har lagt telefonrgret pa. Derfor fortzeller den samme
mand, hvordan han ogsa involverer naboen i medicineringen:
"Hvis jeg er i tvivl, sa ringer jeg over til vores ven Hans, der ogsa
gar tur med hunden, og siger: Kan du ikke lige ga over til min
kone og se, at hun tager sin medicin?” (Mand til hjerneskadet
kvinde).

3.2.4 De traeningsrelaterede opgaver

En afgerende brik i rehabilitering er traening eller genoptrae-
ning, og her spiller de pargrende en vigtig rolle, som det ogsa
fremgar af litteraturen (22). Det samme peger vores undersg-
gelse pa. Som vi skal se af de naeste eksempler, er der mange
pargrende, som dagligt gar ture med borgeren, pa andre ma-
der deltager aktivt i deres traening eller motion i dagligdagen
eller direkte involverer sig i det traeningsprogram, de har faet
fra en fagperson, for dem der har sadan et.

“Jeg har en svigerdatter, som er fysioterapeut, og de gan-
ge hun har besagt min gamle mor, har hun trappetraenet
med hende. Det burde vi gare regelmaessigt. Min sviger-
datter har fortalt min mor, hvordan hun selv kan traene.
Hvis vi boede teettere pa, kunne vi hjaelpe med den dag-
lige treening. Men nu har vi sat min mor i gang med tree-
ningen, og vi har set, at hun faktisk begyndte at ga op og
ned ad trappen selv — sidst vi var der.”

(Datter til kvinde med hoftebrud)

“Mine pararende har virkelig keempet med mig ved min
side hele tiden. Min kone leerte mig udstraekning, og der-
med overtog hun hurtigt hiemmeplejens opgave og se-
ger alt muligt nyt for at se, hvad der kan hjselpe mig. Man
har virkelig brug for nogen, der vil keempe for én. Paro-
rende der falger med og underseger alt, hvad der kom-
mer af nyt og skubber pé, sa vi kommer de gode steder,
hvor der er dygtige, gode og kloge terapeuter...”
(Borger med hjerneskade)

Interviewer: Har du ogsa taget udstraekningen pa dig?

“Ja, det er bade arm og ben og hofte. Men det har han
(min mand) jo selv leert nu. Han har faet et program med
hjem. Sa det gar jeg ikke. Men jeg spurgte pa sygehuset,
om jeqg skulle gere det, fordi da kunne han ikke f& nogen
fysioterapeuter. Jeg syntes egentlig, at sygeplejerskerne
burde gere det. Fordi nu er han sa langt (i sin genoptrae-
ning), at jeg synes, det var aergerligt, hvis han skulle ga
tilbage. Og ellers kan jeg sagtens gere det igen, hvis det
er. Og det tager ikke lang tid. Og hans personlige pleje —
det tager 5 minutter efterhanden. ”

(4£gtefeelle til hjerneskadet)

Det er en vigtig pointe, at de pargrende i de tre citater pa den
ene side taler om, at det der findes opgaver, som fagpersoner
burde tage sig af, og pa den anden side fortzeller de, at det ikke
er noget problem for dem, fx at hjaelpe til med traening osv.

Det er selvfglgelig langt fra alle, der kan sige, at det er
en smal sag at hjaelpe deres pargrende — iseer hvad angar per-
sonlig pleje. Det vender vi tilbage til i afsnittet om, hvad de
pargrende udtrykker, at de bestemt ikke vil deltage i.

Ikke desto mindre er det en vigtig pointe, at de pargren-
de gar rundt med forestillinger om, hvilke opgaver der er fag-
personernes opgaver, men samtidig udtrykker at de bade evner
og har mod pa at udfere nogle af disse opgaver. Det er fgrst og
fremmest en pdmindelse om, at pargrende er forskellige. Der-
naest er det en pamindelse om, at en aben dialog med parg-
rende og borger i nogle tilfaelde kan fere til langt mere vidtga-
ende pérgrendearbejde, end fagpersonerne forestiller sig.

Af vores empiriske materiale kan vi se, at de pargrendes
opgaver i hgj grad ogsa handler om at motivere, skubbe pa
og opmuntre til, at borgeren kommer i gang igen efter syg-
dom og funktionstab. Det er netop tilfaeldet for aegtefaellen i
felgende citat.
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“Min mand ringer og tjekker, om alt er ok herhjemme, og
sa giver han mig et puf, hvis der er et eller andet, jeg har
sat mig for, at jeg ville gere herhjemme, fx terre stov af
eller andet.” (Kvinde med hjerneskade)

P& den made spiller stort set alle de pargrende, vi har madt,
en afggrende rolle i genoptraening i og med, at de motiverer
og skubber pa.

Her fortaeller en datter, hvordan hun og hendes bror er
med til at skubbe lidt pa at f& moren til at klare sig selv:

“Min mor er vant til at sta op kl. 6, og nu — efter hun har
faet hjemmetrsener, der kommer og hjeelper hende ud af
sengen — kan hun virkelig ikke ligge og vente. Det klager
hun sig over til mig. Sa praver hun selv at komme op af
sengen. Det opfordrede jeg hende til at prave, og det
gjorde hun ret hurtigt. Sa har hun ventet pa, at hiemme-
treenerne skulle stille morgenmad frem. Det mente jeg
sagtens, hun lige sa godt selv kunne — det er bare et rund-
stykke og en kop te eller kaffe. Min mor blev sé sulten,
nar hun sad og ventede pa, at de skulle komme, sa jeg
opfordrede min mor til at tage lidt guldkorn, indtil hjem-
metraenerne kom. Hun ger i det hele taget mere og mere
selv.” (Datter til seldre kvinde med hoftebrud)

Der er flere eksempler pd, at de pargrende er gode til at skubbe
i retning af, at borgeren bliver mere selvhjulpen. Der er samti-
dig en del eksempler pa, at potentialet for samarbejde ligger i
at have en jaevnlig dialog med bade borgeren og de pargrende
om, hvordan borgerens behov og evner aendrer sig lgbende.
Ind i mellem stiller de pargrende ogsa urealistiske forhabninger
til, hvad deres kaere kan komme til at kunne igen. Lige praecis
dér spiller de fagpersonerne en vigtig rolle — i forventningsaf-
stemningen af, hvad kan din kone komme til at kunne igen, og
hvordan kan vi hjzlpe hende derhen?

Fx kan de pararende og borgeren ind imellem i faelles-
skab saette fingeren pa, hvad det er, borgeren har mest brug
for, som i dette tilfaelde: “Det hun har mest brug for er genop-
traening — komme pa gaden igen. Det er ogsa det, hun (moren)
selv har i hovedet” (Datter til seldre kvinde med hoftebrud). B
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Muligheder og graenser for
pargrendeinddragelse og samarbejde

| det foregdende kapitel har vi set pa, hvad pargrende faktisk
ger. | dette kapitel ser vi pa borgernes, de parerendes og fag-
personernes holdninger til og forestillinger om det at inddrage
pargrende i rehabilitering, dette med henblik pa at anskuelig-
gere og diskutere muligheder og begraensninger for opgave-
fordeling og samarbejde mellem borgere, pargrende og fag-
personer.

4.1 Borgernes perspektiv: Muligheder og
grenser for pargrendeinddragelse
De interviewede borgere har et samlet budskab: Deres parg-
rende skal ikke have flere, snarere faerre opgaver end de har i
dag. Budskabet skal ses i lyset af, at mange syge borgere op-
lever, at de sociale relationer forandres og ind imellem trues,
nar der opstar sygdom og skaevhed i opgavefordelingen.
Vores undersggelse peger pa, at borgerne pa den ene
side oplever de pargrendes deltagelse og hjselp som uundvaer-
lig og pa den anden side taler om, at der er graenser for, hvor
meget hjeelp man kan modtage fra de pargrende, hvis man
skal opretholde og vedligeholde de sociale relationer — aegte-
skabet, venskabet, naboskabet eller foraeldreskabet. Borgerne
vil for alt i verden ikke veere en byrde, som deres paragrende
ikke kan beere.

4.1.1 De uundvzrlige pargrende: En forudsatning for
rehabilitering

Fra borgernes perspektiv er spargsmalet om pargrendeinddra-
gelse naesten overfladigt i den forstand, at de pargrende er en
selvfelgelig del af deres liv og deres hverdag. Men nar man
alligevel udfordrer borgerne til at saette ord pa, hvad det er, de
pargrende helt konkret ger eller har gjort for dem i for-bindel-
se med deres sygdom eller skade, sa er svaret entydigt, at de
er selve forudsaetningen for, at de har klaret sig igennem deres
sygdomsforlgb. Kort sagt er de péarerende uundvaerlige:

“Jeg er 100 % sikker pa, at hvis ikke de (aegtefeelle, familie
og venner) havde veeret der, sa havde jeqg ligget pa et ple-
Jehjem i dag.” (Kvinde med hjerneskade)

“Jeg kan godt sige dig: Uden min mand der kunne jeg
ikke bo i huset.” (Kvinde der er faldet)

“Han [kaeresten, red.] er minde pandelapper for pokker.
Det er jo ham, der teenker for mig.” (Kvinde med piske-
smeeld og hjerneskade)

"Altsa havde jeg ikke haft min mand, og havde jeg veeret
alene, sa havde de fundet mig et halvt ar efter under en
sofa.” (Kvinde med hjerneskade)

“Han falger med og er en kaeempe, keempe statte.” (Kvinde
med piskesmeeld)

“Det [stotten fra parerende, red.] har betydet alt. Alt af-
gerende.” (Mand med hjerneskade)

Disse mange eksempler pa aegtefeeller, der bliver hinandens
uundveerlige hjeelp, deres pandelapper, deres livline, er langt
fra enestdende. Tilsammen udger de en klassisk fortaelling
om, hvad det er, der skaber og vedligeholder menneskelige,
sociale relationer, nemlig udveksling af ydelser og modydelser
(hjeelp) (43). Nar den ene aegtefzelle fx bliver syg og far behov
for meget hjzelp fra sin mand eller kone, sa aendres opgavefor-
delingen mellem de to og dermed ogsa afhaengigheden og
gensidighed i relationen. Omvendt gzelder det ogsa, at det er
rigtig sveert, nar statten fra de pararende ikke er der.

Savel borgere, pargrende og fagpersoner synes at vaere
enige om, at ulighed i rehabilitering primaert handler om ulig-
hed i netvaerk. Dvs. at uligheden er direkte forbundet med,
hvorvidt og hvordan og hvor meget borgerens netveerk af pa-
rerende er inddraget i rehabiliteringen (jf. afsnit 3.2.1.).

Sidst men ikke mindst er det vigtigt for borgerne, at de
selv kan sige til og fra over for, hvor meget og hvordan de
pargrende skal inddrages i behandling og genoptreening. Fx
har en kvinde med hjerneskade ikke @gnsket, at hendes mand
deltager i statusmader med fagpersoner pé rehabiliteringscen-
teret. En anden vil gerne have sin mand eller veninde med som
bisidder, nar hun skal til konsultationer eller mgder med kom-
munen.

Samlet set er det afggrende ikke kun at sparge de parg-
rende, hvad de kan ggre og ikke gare, men ogsa at hgre bor-
gerne selv, hvad de har af gnsker i forhold til hvilke pargrende,
der skal og ikke skal deltage.

4.1.2 Graenser for hvad sociale relationer kan holde til
Borgerne giver udtryk for, at det er sveert at bede om hjzelp fra
andre. Selv nar hjeelpen kommer uopfordret, kraever det for
nogen overvindelse og overskud at tage imod den. Det kan
ligeledes kraeve tilvaenning at acceptere hjeelpen, nar den fak-
tisk bliver givet, fordi det minder borgeren om alt det, de ikke
kan, og fordi det forandrer relationen. Udveksling af hjaelp er
kernen i de fleste relationer, vi indgar i, men oftest uden at vi
eksplicit taler om det (43). Hverdagen bestar af sma, starre el-
ler store udvekslinger af ting, vi gar for hinanden. Vi skiftes til
at invitere hinanden til middag for at sikre, at det ikke hver
gang er den ene ven, der star med arbejdet og udgifterne. | et
parforhold henter den ene méske bern, gar rent og laver mad,
fordi den anden arbejder flest timer og tjener til husholdnin-
gen. Maske tager den ene part de praktiske ting den ene dag,
for selv at kunne laegge en ekstra time pa arbejde en anden
dag, hvor partnere sa til gengeeld star for det praktiske. Alle
disse mader, vi bytter hjzelp eller ydelser indbyrdes, er med til
at opretholde og vedligeholde vores relationer.

Omvendt, nar modydelserne bliver flere eller starre end
dem, vi kan gengzlde, sa &ndrer det magt-balancen i de so-
ciale relationer.

Nar et menneske bliver sygt og pludselig ikke kan alt
det, de plejer at kunne, sa oplever mange, at de bliver mere
afhaengige af andres hjeelp, end de har vaeret vant til og far
sveert ved at gengeelde hjeelpen. Det opleves isaer for den syge
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som en stor frustration og kan vaere med til at forandre de
sociale relationer ret grundlaeggende. Mange af de borgere, vi
har talt med, forteeller direkte, at de er bekymrede for, om de
kan opretholde deres sociale relationer. De er i rehabilitering,
og det betyder, som vi har vist, at de lever med deres sygdom
eller skade i et hverdagsliv, “som om de var raske,” bortset fra
at det er de ikke. Derfor praver borgerne pa forskellige mader
at fastholde en rimelig normal hverdag, hvilket indebaerer at
undgad at belaste relationerne med for mange opgaver osv.
med henblik pa at opretholde relationen. Citaterne illustrerer,
hvordan borgerne er optagede af at skane deres parerende,
hvor det er muligt:

“Han er den, der er teettest pa. Han er bade den, der kom-
mer med presserende spargsmal, og selvfalgelig ogsa den
der hjzelper mig. Han kan heller ikke ga hele tiden og sige,
at “det er ogsa synd for dig.” Han er ogsa den, der far mest
skidt i hovedet. Men han har jo ogsa trukket et kaeempe
lees.” (Kvinde med kroniske ledsmerter)

N case N

En kvinde med kroniske smerter og piskesmeeld bor alene
med to teenagebarn. Hun er direkte athaengig af den prakti-
ske hjeelp fra sine teenagebarn til den grovere rengering og til
tunge laft osv. For hende har det veeret en afvejning mellem
at 13 hjelp udefra og at give bernene lommepenge for de
praktiske ting, de hjeelper med. Hun er meget optaget af, at
det ikke bliver for meget for dem: “Det skal heller ikke vaere
sadan, at jeg driver rovdrift pa dem,” og hun understreger
vigtigheden af, at de som familie kan tale dbent om det.

Flere borgere forteeller, at de til tider er tilbageholdende med
at fortaelle deres pargrende, hvordan de har det, fordi de ikke
ansker at traette dem med deres problemer. De prgver at vaere
til stede i de sociale relationer pa normal vis eller ”som-om-
raske”, som Hansen og Tjernhgj-Thomsen udtrykker det (25)
og undga altid at have rollen som den syge eller svage, der
har brug for hjaelp og statte.

“Jeq er ikke sadan én, der involverer alle mennesker, fordi
jeg vil jo ogsa godt veere kendt for andet end at have
ondt.” (Kvinde med kroniske ledsmerter)

“Han [aegtefeellen, red.] far jo ogsd nok af at hare om
det, sa jeg taler ikke s& meget om det med ham. Han har
ikke altid behov for, at jeg deler det hele med ham. (...)
Vi er nok begge to meget alene med det her.”

(Kvinde med kroniske ledsmerter)

Generelt viser vores undersggelse, at borgerne kaemper for at
opretholde (magt)balancen i de sociale relationer, mellem hvor
meget sygdommen ma fylde, hvor meget hjaelp deres pare-
rende kan bzere at yde, og hvor meget hjaelp de selv kan leve
med at modtage, uden at det truer relationen. Borgernes ek-
sempler viser, hvordan opgavefordeling og opgavetilpasning
internt mellem borgerne og deres pargrende handler om at
vedligeholde relationer — set fra borgernes perspektiv:

“Man skal passe pa ikke at gare sig selv til en dukke. (...)
Man skal sta ved sig selv og sige: “Jamen det kan jeg jo
godt, og jeg behaver ikke have min mand til at gere al-
ting.” Men nogle ting skal han gere, fordi jeg er fx ikke
god til at snakke med en fremmed i telefonen. Sa det gar
han for mig. Men langsomt skal jeg overtage det igen.
Men altsa, det skal veere i mit tempo.”

(Kvinde med hjerneskade)

Dette aegtepar har i faellesskab gradvist tilpasset opgaveforde-
lingen internt imellem sig, men ogsa opgavefordelingen med
det offentlige. Deres eget mal har veeret, at kvinden skulle
kunne klare sa mange ting som muligt selv, og de har talt
abent om det. Da aegteparret i begyndelsen af kvindens syg-
domsforlgb skal visiteres til hjiemmehjaelp, har den syge kvinde
mindre lyst til hjelp udefra, end manden har. De beslutter
sammen med hjemmeplejen, at kvinden selv skal sige til og fra
i forhold til, hvad hun har brug for hjeelp til. Hendes mand in-
sisterer pd, at hun skal have en fald-alarm, fordi det vil gare
ham mere tryg. Historien viser, hvordan borgere, pargrende og
fagpersoner forhandler om fordelingen af opgaver. Det geel-
der i forhold til, hvor meget og hvor lidt den pérerende skal
gere hvor og hvornar. Og det gzelder, hvilken hjeelp de mener,
der er brug for fra fagpersoner. Ofte vil der vaere brug for at
justere den opgavefordeling lzbende i takt med, at borgere fx
kan klare mere og mere selv.
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Sidst, men ikke mindst er det vigtigt, at opgavefordeling og
pargrendeinddragelse tager hgjde for, at de pargrende ogsa
kan veere eller blive syge. | vores empiriske undersggelse har vi
fx madt en borger, hvis san har en diskusprolaps og sukkersy-
ge, én hvis mand er hjertepatient, én der har en sgn og en svi-
gerinde med sklerose og én som har en udviklingshaeemmet
datter. Rollefordelingen er altsa omskiftelig, og det er derfor
0gsa en ekstra udfordring at afklare opgavefordelingen, nar fx
begge parter i et parforhold er syge.

4.2 Pargrendeperspektiver: Holdninger til
pargrendedeltagelse

Malet med denne rapport er at pege pa mulighederne for

pargrendeinddragelse og -samarbejde. Derfor gennemgar vi i

de fglgende afsnit, hvilke incitamenter de pargrende ser ud til

at have til at indga i et samarbejde med fagpersoner og bor-

gere om opgavefordeling i rehabilitering.

4.2.1 Pargrendeincitament: Respekt for de parerendes
graenser

Det er generelt de pargrendes holdning, at de ger rigtig meget
allerede i dag for deres syge familiemedlemmer eller venner.
Mange er meget eksplicitte omkring, at de absolut ikke vil tvin-
ges til at patage sig opgaver, som de fer i tiden har gjort frivil-
ligt. De er modstandere af, at parerende skal erstatte fagperso-
ner. Det er en rimelig generel holdning, nar de pargrende taler
om det at hjelpe. Ser man pa, hvad de faktisk ger i praksis i
dag, sa er der utrolig mange pargrende, som har alle mulige
teenkelige opgaver og hjeelpefunktioner i deres kaeres hverdag,
som vi sa i forrige afsnit.

Vores empiriske undersggelse peger pa, at holdningen
om, at man ikke vil tvinges til opgaver, som det offentlige bar
tage sig af, er saerligt fremtraedende blandt voksne bgrn til
gamle foraeldre med behov for daglig hjeelp i hjemmet.

Derimod er den mindre fremtraedende blandt segtefeel-
ler til syge borgere. Generelt er bade voksne bgrn og agte-
feeller enige om, at graensen gar ved personlig hygiejne, men
forskellen bestar i, at rigtig mange aegtefaeller alligevel ender
med at deltage i den form for opgaver. Ofte star de pludselig
midt i det. De voksne bgrn ser ud til at have nemmere ved at
sige fra over for disse opgaver.

Her fortaeller en datter til en aeldre kvinde, som er hjem-
me igen efter to fald og to indlaeggelser pa sygehus, om, hvor
hendes graense gar — nemlig ved den personlige pleje af hen-
des mor:

“Jeq star af, nar det kommer til personlig pleje ... Jeg vil
forsege at formidle og hjzelpe pa vej og alt det der... Men
jeg mener ikke, at jeg skal ind og pleje hverken min mor
eller... fordi jeg synes, det kommer for taet pa. Jeg synes
0gsa, man har ret til noget privatliv. Og det har man ikke,
hvis jeg skal ind og skifte ble, nar hun (min mor) ligger
med diarre. (...) Der star jeg af. Ikke at jeg ikke vil, hvis der
er en akut situation. Hvis min mor sidder og har tisset i
bukserne, skal hun selvfalgelig have tert taj pa. Men pa
den lange bane er det ikke mig. Og det skal det selvfalge-
lig heller ikke veere, hvis hun bliver darlig og sengeliggen-
de. Det vil heller ikke vaere mig, der tager den del. Jeg vil
veere der 100 %, men ikke den personlige pleje... og det
tror jeg ikke, der er mange pérerende, der magter. Der er
alligevel en intimsfeere der. Ikke at man ikke kan, men der
synes jeg, det er fint, at det er anonymt og andre, der gor
det.”

(Datter til eldre kvinde med hoftebrud)

Argumenter om at man skal opretholde “privatliv”, “intimsfze-
re” og "anonymitet” bliver generelt trukket frem, nar de pére-
rende i den empiriske undersggelse skal begrunde, hvor green-
sen for pargrendeinddragelse gar.

For langt de fleste af de parerende, vi har talt med, gér
graensen for, hvad de vil og ikke vil, netop ved den personlige
pleje og hjeelp til hygiejne, toiletbesag o.lign.

Som sagt kan aegtefzeller, der bor sammen med den syge
eller ldre, have sveerere ved at sige kategorisk nej til at tage
del i de opgaver, der har at gere med personlig hygiejne. De
ender nogle gange med at overskride deres graenser:

“Jeg havde fra starten sagt, at jeg ikke ville tage mig af
den personlige hygiejne. Jeg gjorde det alligevel nogle
gange, hvor det var nedvendigt, men vi delte det sadan,
at det var hjemmesygeplejens opgave. Det respekterede
de. Jeg har haft min kone i bad et par gange og hjulpet,
nar hun har haft vravl med afferingen og stikpiller. Det
gjorde egentlig ikke noget, tenkte jeg bagefter, og det
har vi ogsa snakket om. Selvom jeg egentlig ikke synes,
det er en segtefaelleopgave.”

(4&qgtefeelle til hjerneskadet kvinde) ”

Vi finder sagtens ud af det her, bare der ikke stader andet
til... jeg ma nok sige, at hvis Keld ogsa skulle have ble pa
og alt det der, sa kunne jeg heller ikke passe ham. Sa
skulle vi i hvert fald blive ved med at have hjemmehjeelp,
og det ved jeg ikke, hvordan ville vaere.”

(4gtetfeelle til hjerneskadet mand)
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“For mig gar greensen ved hjeelp til toilettet, men ud over
det er der ikke nogen greense. Jeg vil have svaert ved hjzelp
til toilettet fx, men ellers ikke. Jeg ville kunne indstille mig
pé det, bad og pakledning.” (£gtefeelle til hjerneskadet)

De tre citater fra parerende til sgtefeeller med hjerneskade
understreger to afggrende pointer. Den ene er, at der faktisk
foregar en opgavedeling mellem hjemmesygeplejen og de pa-
rgrende og borgeren. "Vi delte det sddan, at det (personlig
hygiejne) var hjemmesygeplejens opgave.” Citatet illustrerer
endda, at de pargrende inddeler opgaver i dem, der er sgte-
feelleopgaver, og dem der er hjemmesygeplejeopgaver.

Omvendt fortzller de parerende, hvad de til gengaeld
ikke har noget imod at ggare:

"Det kan vere... hvis nu hjemmetraeneren har kebt ind
for min mor og har glemt et eller andet, sa ringer min
mor til mig og siger: “Nu har de glemt at kabe fransk-
brad”. Fint, siger jeg, det tager jeg med, nar jeg kommer.
Ingen problemer i det. Og sa har jeqg lavet en aftale med
hjemmetraenerne om, at jeg henter medicin pa apoteket,
fordi det kan jeg godt lide at have lidt styr pa. Fordi jeg
har lidt medicinindsigt, sa kan jeg godt lide at vide, hvad
hun far og ikke far. Sa det har vi en aftale om, at jeg
henter medicinen, og sa ringer hjemmetraeneren til mig
og siger: Nu mangler der medicin igen”.

(Datter til seldre kvinde med hoftebrud)

Citatet fortaeller os, at der foregar en opgavefordeling mellem
pargrende og borgere, som bestar i en daglig dialog om, hvor-
dan man i feellesskab far hverdagen til at haenge sammen.
Citatet forteeller yderligere, at der foregar en dialog mellem
borger, pargrende og fagpersoner i form af aftaler om, at den
pargrende tager sig af sin mors medicin, fordi hun har de fag-
lige kompetencer til at patage sig den opgave (hun er uddan-
net social- og sundhedshjalper).

Samlet set vidner de pargrendes udtalelser om, at de har
brug for, at deres graenser respekteres, men at de er interes-
serede i at diskutere, hvem der ger hvad: “Jeg vil have sveert
ved hjzlp til toilettet, men jeq ville kunne indstille mig pa det
med bad og paklaedning” og “jeg har lavet en aftale med
hjemmetraeneren om, at jeg henter medicin, fordi det kan jeg
godt lide at have lidt styr pa”. Der er et godt grundlag for en
fremtidig dialog om opgaver — som tager afseet i det enkelte
rehabiliteringsforlab og den enkelte borger og dennes pére-
rende.

4.2.2 Pargrendeincitament: Det skal kunne betale sig at
veere aerlig

De pérgrendes incitamenter peger i forskellige retninger, som vi
ma forvente skaber nogle eksistentielle og samtidig praktiske
dilemmaer for mange pararende nu og i fremtiden. Pararende-
incitamenter er alt fra keerlighed, ansvarsfglelse, samvittigheds-
falelse og gensidig afhaengighed af hinanden i sociale relatio-
ner. Kontraincitamenter kan vaere, at de pargrende selv er syge
eller fortsat har et travlt arbejdsliv og evt. ogsa nogle barn, de
skal passe. Konklusionen er, at de pararende ofte ender med at
std med ekstra arbejde.

Hvis vi vender blikket mod Sverige, har Det Nationale
Kompetencecentrum for Pargrende for nylig sat problematik-
ken om de paragrendes dobbeltarbejde pa dagsordenen (44). |
en omfattende undersggelse peger de pa, hvilke forhold der
er vigtige at tage fat om for at imgdekomme dilemmaet om-
kring dobbeltarbejdet. Det drejer sig bl.a. om, at omsorgsydel-
serne skal veere velfungerende, at der skal vaere fleksibel ar-
bejdstid, og at man skal have ret til tidsbegraenset, betalt le-
dighed i akutte situationer (44).

Undersggelsen peger pa nogle dilemmaer forbundet
med familieomsorg/pleje: Nar man beslutter sig for, at den syge
borger skal bo i eget hjem, sker det oftest, at borgeren bliver
afthaengig af den parerendes engagement og praktiske hjeelp.
Fra et fagpersonperspektiv, et kommunalt eller bare et offent-
ligt perspektiv er der fare for, at den beslutning bliver opfattet
som en slags “frivillig gave” fra de parerende eller en kaerlig-
hedsbeslutning, papeger undersaggelsen (43-45).

De borgere og pararende, vi har talt med i den empiriske
undersagelse, giver udtryk for, at det er afggrende, at de ople-
ver, dels at de kan sgge hjelp fra det offentlige til at f& hver-
dagens puslespil til at ga op, dels at de kan veere arlige over
for systemet om deres reelle behov.

De felgende eksempler udtrykker en frustration fra pa-
rgrende, som oplever, at de bade er kommet pa dobbeltar-
bejde og skal forhandle med et usmidigt system af offentlige
ydelser.

“Det er som om, der er en eller anden standardlesning,
der bliver trukket ned. Fx nar man skal til statusmade hos
sagsbehandleren, sa forbereder vi os (min kone og jeg)
meget pa det — hvad kan han (sagsbehandleren) nu finde
pa at sperge om, og hvad skal jeg svare? (...) De der
regler der geelder for at blive sendt ud i arbejdsprov-
ning... Man sidder naesten og forbereder sig til et eller
andet kortspil, hvor man skal spille sine kort rigtigt i ste-
det for at spille dem abent og tale om, hvis jeg nu gar
sadan, sa ger vi sadan. Der er ikke en aben dialog om
det. Hvis man siger: “Det her kan jeg godt gare derhjem-
me”, sa svarer sagsbehandleren: “N& men sa er du jo
bare almindelig sygemeldt, og s& kommer du over i den
her kasse..." (/£gtefeelle til kvinde med kroniske smerter)
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N case N

Et aegtepar har segt kommunen om hjaelp til rengering, fordi
kvinden er slemt ramt af en hjerneskade. Hidtil har de ingen
praktisk hjaelp faet. De har valgt fra, fordi de hellere ville klare
det selv. Konen er hjerneskadet og kan ikke klare det huslige
arbejde. Manden star for det hele. De har segt kommunen
om hjzelp til vinduespudsning og rengering. De har faet at
vide, at de ikke kan f& rengeringshjaelp, fordi manden stadig
har et arbejde (lses: han forventes at have rad til at betale for
rengering). Hvis ikke han havde haft arbejde, kunne de godt
have faet hjeelp.

De tre eksempler viser, at regler for tildeling af hjeelp og ydel-
ser fra det offentlige ind imellem kan spaende ben for en god
og konstruktiv opgavefordeling, som potentielt kunne kom-
me bade borgeren, de pargrende og kommunen til gode.

De pararende efterlyser til sammen et incitament til star-
re dbenhed i dialogen med det offentlige, med fagpersoner og
primaert sagsbehandlere. De pargrende efterlyser et mere flek-
sibelt system for tildeling af offentlige ydelser, som tager hgjde
for de individuelle forhold frem for at operere med standard-
lzsninger.

4.2.3 De pargrende inviterer til samarbejde og dialog

“Jeg er med hele vejen som parerende, men jeg er ikke
taget med ind, jeg bliver ikke involveret i det. Jeg kunne
godt teenke mig lidt mere dialog hele vejen igennem om,
hvad planen er med min mor. Det hele sker i sidste gjeblik.
Jeg har som péararende behov for at stille spargsmal til:
Hvordan gar det med den plan, | har lagt? Er der noget |
mangler? Mangler | fx viden om min mor og hendes hver-
dag? Det kan fx veere, at min mor hellere vil ga en aften-
tur end at fa smurt mad osv. Sadan nogle ting kunne veere
fine at drafte med dem. Fx ringer min mor altid til mig,
nar hun vil sige, at hun gerne vil senere i seng eller tidli-
gere op om morgenen. Jeg beder hende ringe direkte til
hjemmetraeneren og tale med dem om det, men det gor
hun ikke. Der ligger vi inde med en viden om, at hun fak-
tisk er ved at veere Klar til selv at ga i seng og sta op, som
de kunne 13, hvis vi havde lidt mere dialog.”

(Datter til kvinde som er faldet)

| dette citat ligger en invitation fra de pararende om at indga
i en gensidig dialog med fagpersonerne i deres feelles inter-
esse for at fa borgerens hverdag til at fungere pa en tilfreds-
stillende og praktisk made for alle parter.

Den pargrende sidder inde med en vigtig viden om borgerens
hverdag og behov, og om hvordan disse behov er dynamiske.
Denne viden kan fagpersonerne bruge til at organisere og om-
organisere deres opgaver efter, hvis de eftersparger den.

| dette konkrete tilfaelde indebaerer den pararendes vi-
den faktisk en reduktion i antal arbejdsopgaver for kommu-
nen. Datteren ved, at moderen selv kan komme i og ud af
sengen igen. Der er flere eksempler pa det samme faenomen i
vores empiriske undersggelse.

Citatet udtrykker en anden vigtig pointe, nemlig at man-
ge pargrende oplever, at de selv er aktive, men ikke bliver "ta-
get med ind” eller involveret. De befinder sig pa sidelinjen, og
deres deltagelse afhaenger i hgj grad af deres eget initiativ og
deres evner og mod til at stille spargsmal.

Der synes at veere et potentiale for en mere hensigts-
maessig opgavefordeling, hvis man ter tale dbent om den.

Flere pargrende (fx barn til eldre i hjemmetraening) op-
lever, at dialogen med hjemmetraenerne er god, og at hjem-
metraenerne i Fredericia Hverdagsrehabilitering har taget godt
imod, at de pargrende har vaeret aktivt inde over deres forael-
dres forlgb — vel at maerke pa eget initiativ. Men citaterne vid-
ner ogsa om, at der ikke er nogen systematisk inddragelse eller
planlagt involvering af de pargrende.

“Jeg har ikke haft behov for at lave konkrete aftaler med
hjemmetreenerne. Vi har fundet ud af det hen ad vejen.
Jeg har leest mig til, hvad min mor kan fa hjzlp til. Jeg har
ikke noget problem med at ringe til hiemmetraenerne og
sige det ordentligt, og det har de veeret glade for. Jeg
synes, der er en god dialog og lydherhed. Vi har som sa-
dan ikke sat os ned og aftalt rollefordelingen. Vi har fun-
det ud af det hen ad vejen. Tanken om at seette sig ned
og aftale tingene er slet ikke opstaet for mig. Selvfalgelig
er der forskel pa, om der sidder én, der er senil. De kan
godt meerke, at der er sket noget, og der er ting, hun
ikke kan huske. Men hun er frisk og ved ngjagtig, hvad
hun selv vil. Hun styrer det sely, og det skal hun ogsa. Vi
‘fylder’ ud, hvor der er behov for det. Min mor ringer
ogsa selv, hvis hun har brug for noget.”

(Datter til borger med hoftebrud)

Den pargrendeinddragelse, der rader i dag, baerer praeg af to
indsatser, der karer i hver sit spor, og hvor kun den ene indsats
er synlig, nemlig fagpersonernes. Nogle pargrende, som i det-
te citat, opfatter det som selvfglgeligt, at de “finder ud af det
hen ad vejen” og har ikke behov for at aftale rollefordeling. De
ser deres rolle som dem, der “fylder ud, hvor der er behov for
det”.

Citatet bekraefter samtidig, at de pérerende befinder
sig pa et slags sidespor, hvor de selv skal melde aktivt ind for
at deltage i rehabiliteringen sammen med fagpersonerne. Det
er ikke noget problem for de pargrende, som den intervie-

Opgavefordeling mellem borgere, parerende og fagpersoner i rehabilitering 19



| Muligheder og graenser for pargrendeinddragelse og samarbejde

wede ovenfor, fordi de “ikke har noget problem med at ringe
til hjemmetraenerne og sige det”. Men det er sandsynligvis et
problem for de parerende, som ikke pa samme made er akti-
ve og initiativrige (jf. fru Hansen fra afsnit 3.2.1.). Nar parg-
rendeinddragelse sker usystematisk og uplanlagt og pa initia-
tiv fra pargrende, er det kun de borgere, der har et steerkt
netvaerk, der reelt oplever pargrendeinddragelse.

4.3 Fagpersoners perspektiver: Forestillinger
om de pargrendes inddragelse

Fra litteraturen ved vi, at fagpersoner har sveert ved at omsaette
idealet om pargrendeinddragelse til virkelighed (4, 5, 20, 46,
47). Set fra fagpersonernes perspektiv byder hverdagen pa rig-
tig mange opgaver og generelt for lidt tid til at udfere dem.
Uagtet at fagpersonerne i dag i langt hgjere grad end tidligere
taler om, hvor vigtigt det er at inddrage de paregrende og at
samarbejde med de pargrende, sa viser forskningen, at fagper-
soner fortsat oplever en del pargrende som kraevende og be-
sveerlige (20, 46).

Hensigten med dette afsnit er at adressere de dilemma-
er, fagpersonerne mader, nér de forsgger at omsaette idealer-
ne om pargrendeinddragelse og -samarbejde til praksis.

4.3.1 Fagpersoner: Saetter patienten i centrum og den
parerende i periferien

Et fagpersonperspektiv pa pargrendeinddragelse handler om,
hvad fagpersonerne har med i bagagen fra deres uddannelse
og de faglige skoler og traditioner, der danner rammerne om
deres faglige identitetsskabelse. Helt konkret er pargrende-
inddragelse ikke en del af pensum pa social- eller sundheds-
uddannelserne i Danmark.

Fagpersonerne kommer fra skoler, hvor man skal saette
"patienten/borgeren i centrum”, og hvor der er strenge krav
om tavshedspligt og patientrettigheder. Disse mere struktu-
relle vilkar udger i en vis forstand en udfordring i forhold til at
realisere idealet om pargrendeinddragelse (4, 5).

Ifalge fagpersonerne er det patienten, der er den cen-
trale malgruppe for deres behandling, som en ergoterapeut
formulerer det: “Ja, for det er jo patienten, der skal have be-
handlingen”.

En anden udfordring handler om fagpersonernes opfat-
telse af, hvilke roller og opgaver de pargrende faktisk kan ud-
fylde. I vores empiriske materiale er der noget, der tyder p3, at
fagpersonerne satter lighedstegn mellem de parerende og
"de 4 ekstra grer, som hgrer bedre end de 2" — altsa bisidder-
rollen.

Det er blevet langt mere udbredt, at fagpersonerne op-
fordrer patienten til at tage en pargrende med. Her fortzeller
en fysioterapeut om, hvordan hun inddrager de pararende i
arbejdet med kroniske smertepatienter:

“Borgerne opfordres til at have en fortrolighedsperson
med. Det kan veere en pararende eller andet. En bisidder.
Fordi de ikke kan huske seerlig godt, og fordi det er rart
for dem bagefter, at kunne troste sig med nogen. Det er
ofte en aegtefaelle, de tager med. Sa de er med i billedet,
ja. Men det er vigtigt, at denne pararende ikke siger “tag
dig nu sammen”, de skal bakke op og forsta.”
(Fysioterapeut, Odense Fysioterapi- og smerteklinik)

Den pargrende skal veere bisidder og ekstra grer, men de er
med pa patientens praemisser og skal bakke op og veere for-
stdende. Synspunktet ligger i forleengelse af den sundhedsfag-
lige skoling, som saetter patienten i centrum.

Fysioterapeuten fortsaetter:

“Jo, de parerende falger med... men aktiv deltagelse i
selve rehabiliteringsprocessen. .. ? Det er ikke sadan, at de
pa den made kommer ind pa banen. Ikke andet end at de
far noget mere forstaelse omkring patienten og kan stot-
te patienten, og nogle gange siger jeq direkte til dem, at
de skal lade veere med at sige til folk, at de skal tage sig
sammen osV. For nar de sa fortzeller, hvad det er, sa kan
de godt se, at det ikke kan bruges til noget. Sa pa en eller
anden made, sa kan det veere en forbedring for dem i
forhold til deres egen falelse af afmagt (de parerendes).
Og sa kan de ogsa statte patienten lidt bedre. Men at de
aktivt indgar i rehabiliteringsprocessen — der tror jeg ikke
andet, end at de sidder bi. Men det er ogsa en vigtig
rolle.”

(Fysioterapeut, Odense Fysioterapi- og smerteklinik)

Fysioterapeuten siger det ret klart, at der gar en helt klar skil-
lelinje mellem, hvad der er hendes arbejdsomrade: patienten,
og hvad der ikke er: de pargrende. De pargrende taenkes ind
i det omfang, det gavner patienten. Men de tildeles ikke en
aktiv rolle i rehabiliteringen. Deres rolle handler primart om
at bakke op emotionelt. Som det naeste citat viser, er de parg-
rendes rolle ogsa at vaere passive modtagere af vigtig infor-
mation, der vedrgrer patienten:
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SN INTERVIEW

I: “Opfordrer du til, at de tager de pararende med?”

Fysioterapeut: “Iszer i starten hvor der maske er nogen infor-
mation, som jeg gerne vil give dem..."”

I: "Hvilken slags?”

Fysioterapeut: “Fx i de situationer hvor familien maske ikke rea-
gerer hensigtsmaessigt, at vi snakker om, hvad det betyder —
jeg skal jo ikke veere familieterapeut. Det kunne vaere informa-
tioner om, hvad kroniske smerter er for noget, hvordan opstar
de og maske fortzlle noget om nervesystemet, og de kan fa
lejlighed til at stille nogle spargsmal maske. Og sa er det rart, at
man er to til at huske, hvad der er blevet sagt bagefter.”

(Fysioterapeut, Odense Fysioterapi- og smerteklinik)

Pa Vejlefjord Neurocenter inviterer fagpersonerne de pargren-
de til borgere med hjerneskade med til den indledende sam-
tale, til midtvejsevaluering og til slutsamtaler. Her fortzeller en
ergoterapeut og en fysioterapeut om formalet med at invitere
de pargrende med:

Ergoterapeut: “De parerende inviteres med til en indle-
dende samtale, hvor segtefeellen eller andre pararende er
til stede. Det ger vi, fordi vi tit skal ind omkring de pro-
blemstillinger, som de méske ikke har s& meget indsigt i,
kognitive problemstillinger fx. Og der er det tit rart at have
aegtefaellen med i den indledende samtale og fa dem dra-
get med ind omkring, for at hare hvad de har af ansker til
opholdet, men ogsa hvad deres forventninger er”.
(Ergoterapeut, Vejlefiord Neurocenter)

Ergoterapeuten peger pa to formal med at invitere de pare-
rende med til en indledende samtale. Dels at de far viden om
deres kaeres sygdom og dens implikationer, dels at de far for-
talt, hvad deres gnsker og forventninger er til et ophold pa
Vejlefjord.

Fysioterapeut: “Ved midtvejsevalueringen har man ogsa
tit de parerende med. Hvis det er muligt, og hvis patien-
ten ensker det. Her gennemgar vi behandlingsplanen
sammen med dem og diskuterer, om det er de “rigtige”
mal, vi er naet frem til, om vi skal fortseette med de mal,
eller om vi skal né at aendre strategi allerede nu? Det er
rart, at jeg kan na at vende med borgeren og de péro-
rende, om det, vi er kommet frem til, nu ogsa er det, der
er det vigtigste for dem? Hvis de s siger: "Hvad med trap-
pegangen, han kan jo ikke ga op ad trappen derhjem-
me?”, og jeg ikke selv havde fanget den, sa er det meget
godt lige at fa det med.

Oqg sa er det | hvert fald vigtigt, at have de parerende med
til slutsamtaler. Her skal vi prove at fa lagt planer sammen
med patienterne for, hvad der skal ske, nar de kommer
hjem, og hvordan.

De pérarende skal vide, hvad det handler om, hvorfor de-
res mand ger, som han ger, (pga. hans sygdom), men sa
skal de heller ikke gare mere. De pararende skal ikke vaere
ansvarlige for treening eller andet.”

(Fysioterapeut, Vejlefjord Neurocenter)

Fysioterapeuten fortller, at formalet med at invitere de pare-
rende er at involvere dem i at opstille mal for treeningen og i
behandlingsplanen, for at de kan byde ind med deres viden
om, hvilke behov de oplever som mest presserende i hverda-
gen, fx at deres aegtefaelle genvinder evnen til at ga pa trap-
per, som i eksemplet ovenfor. Samtidig understreger fysiotera-
peuten, at der er graenser for pargrendeinddragelsen — de skal
ikke have ansvar for traening mv.

Interview med fagpersoner viser, at der er forskellige op-
fattelser af potentialet i pargrendedeltagelse. Mange fagper-
soner anser de pargrende for modtagere af noget information,
som er vigtig for, at de pargrende kan gere noget emotionelt
for borgeren — det bekraefter tidligere undersggelser ogsa (4,
5). De anses for ekstra grer, eller som tolk for patienten (ved
taleproblemer i forbindelse med hjerneskade fx) osv. Disse rol-
ler tildeles oftest de paragrende pa patientens praemisser eller
for patientens skyld og synes at fastholde de pérerende i en
relativ passiv rolle som et appendiks til borgeren eller patien-
ten. Enkelte er opmaerksomme pa, at der er behov for at for-
ventningsafstemme med bade borger og parerende forud og
undervejs i et rehabiliteringsbehov.

Vores empiriske materiale peger pa, at opfattelsen af
potentialet i pargrendeinddragelse varierer med kliniske pro-
blemstillinger (diagnoser) og med den kontekst, fagpersoner-
ne mader patienten i. Fx ser det ud til, at der er forskel p3,
hvordan man opfatter de pargrendes rolle — afhaengigt af, om
man er henholdsvis 1) en sundhedsprofessionel der kun ser
sine patienter i konsultation hver anden maned, 2) en hjem-
metraener der kommer i borgerens hjem ugentligt eller dagligt
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eller 3) en ergoterapeut der fglger en borger med hjerneskade
hver dag i en maned under et ophold pa et treeningscenter.

Denne variation ger os opmaerksomme pa, at der er et
saerligt behov for at saette fokus pa borgeren eller patienten
som et socialt individ, som del af et faellesskab snarere end
som et sygt individ i de kliniske sammenhange, hvor fagper-
sonerne ikke naturligt konfronteres med de pargrende, med
den syge borgers sociale omgivelser. Det betyder ikke, at be-
hovet for pérerendeinddragelse er mindre i disse sammen-
haenge, tvaertimod.

4.3.2 Fra tidsrover til samarbejdspartner
Forskning peger pa, at fagpersonerne har modstridende hold-
ninger til de pararende (20, 46, 47). Pa den ene side taler de
om de pargrende som betydningsfulde. P& den anden side op-
fatter mange fagpersoner de pargrende som tidsrgvere, krae-
vende eller besvaerlige, fordi de “stjzeler” tid fra deres gvrige
arbejde. Det kan betyde, at fagpersoner i nogle situationer
forsgger at undga for meget dialog med de pararende. | sine
studier af samarbejde mellem pérgrende til zldre borgere og
plejepersonale understreger Lindhart, at forudsaetningen for
et godt samarbejde — set fra et personaleperspektiv — nemt
bliver, at de pararende deler fagpersonernes opfattelse af si-
tuationen og ikke stiller for store eller urimelige krav (20).

| vores undersggelse ser vi, at en del pargrende faktisk
deltager aktivt i deres kaeres behandling eller genoptraening
og/eller i samtaler med fagpersoner. De stiller spgrgsmal og
gnsker sparring fra fagpersoner. Nar vi taler med fagperso-
nerne er de positive over for, at de pararende er med, men de
understreger ogsa, at det kan vaere temmelig tidskraevende.

Pa Vejlefjord Neurocenter fulgte vi nogle patientforlab,
hvor de pararende tog s& meget del i borgerens traening fx, at
fagpersonerne matte bruge ekstra arbejdstid pa det.

Vi vil lige opholde os ved et eksempel, fordi det viser, at
de pargrende kan vaere tidsravende pa kort sigt, men tidsbe-
sparende pa lengere sigt:

N caseE N

En kvinde er gift med en hjerneskadet mand. De er begge i
slutningen af 50’erne. Manden fik to blodpropper i 2007.
Han har faet bevilget et ophold pa Vejlefjord Neurocenter og
har sin kone med noget af tiden. Han er lammet i hajre side
og er lettere afatisk. Han taler meget langsomt og tager sjel-
dent initiativet til en samtale. Hans hustru hjselper ham med
stort set alt. Hun taler en del pa vegne af sin mand. Og hun
stiller mange spargsmaél til fagpersonerne om fif, gode rad til
hans treening, om hvordan hun kan hjselpe ham derhjemme
med de forskellige avelser. Hun beder ind i mellem om at fa
avelserne vist en ekstra gang. Fagpersonerne oplever det som
tidskraevende.

Situationen viser dilemmaet mellem at tage sig tid til at ind-
drage de pargrende i et samarbejde om at fa den syge borger
genoptraenet pa kort sigt og pa laengere sigt. Pa kort sigt er
situationen fra et personaleperspektiv tidskraevende og fjerner
fokus fra patienten. P4 laengere sigt kan netop inddragelse af
den pargrende, som er optaget af at fa gode rad med sig
hjem, ogsa betyde, at hustruen bliver en starre stgtte for sin
mands genoptraening, nar de kommer hjem.

4.3.3 Fagpersoners holdning - frivillighed frem for alt
Pargrendeinddragelse handler ifglge fagpersonerne om at fa
de pargrende til at seette ord pa, hvad de har lyst til og ikke lyst
til: “Det kan veere sveert for patienten og fagpersoner at vide,
hvad de parerende egentlig gerne vil, far de selv siger til. Vi kan
Jo ikke lige vide, hvor meget de har lyst til.” (Fagperson, Vejle-
fiord Neurocenter).

Fagpersonernes holdning til parerendeinddragelse skri-
ver sig ind i en frivillighedsdiskurs, som de pérerende i vores
undersggelse ser ud til at have til fzelles med fagpersonerne:

| interviews med bade fagpersoner og pargrende frem-
gar det, at diskursen omkring opgavefordeling er normativ og
teet knyttet til en frivillighedsdiskurs: De taler alle om, at de
pargrendes rolle for alt i verden skal veere frivillig, og at syste-
met ikke skal palaeegge dem nogen opgaver. Det sa vi bl.a. i af-
snit 4.2.1. Blandt fagpersoner er det tabu at inddrage de parg-
rende i noget, der minder om arbejdsopgaver, med mindre de
selv melder sig pa banen og tager initiativ. Samtidig, og egent-
lig modsaetningsfyldt, viser fagpersonernes fortaellinger, at de
ofte tager en uformel snak med den enkelte familie og ind i
mellem spgrger, om de er interesserede i at tage sig af en given
opgave eller g].

Fagpersonerne tager pa den ene side skarp afstand fra
aben opgavefordeling med henvisning til, at pargrendedelta-
gelse skal vaere frivillig. P4 den anden side har de i praksis en
dialog med borgere og pararende om det — mere uformelt og
athaengigt af den individuelle situation, borgerens og de parg-
rendes ressourcer, engagement osv. Det vil sige, at dialogen er
usystematisk og ad hoc, som det ogsa fremgar af det naeste
uddrag fra et gruppeinterview med fagpersoner:
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BN INTERVIEW

I: “Taenker I, at man kunne bruge de parerende mere aktivt
nogle gange? Altsa bruge deres engagement pa en konstruk-
tiv made?”

H2: "Vi har da ogsa samarbejde. Vi taler da ogsa med de pare-
rende ind i mellem. Det ger vi da. Jeg har fx lige veeret i medi-
cinadministrationen i dag, hvor vi har talt om at arbejde hen
imod, at borgeren selv skal klare det med medicinadministrati-
on. Hustruen er egentlig frisk nok ogsa... jamen, sa kunne hun
maéske 0gsa hjeelpe til og veere den, der star “over skulderen”
pa ham og lerer ham det stille og roligt. Og konen sagde: "Na,
Ja det kunne jeg jo egentlig godt.” Pa den made inddrager man
dem stille og roligt.”

H1: "Det ger jeg ogsa ved den borger, jeg har, hvor konen hun
foretager alle toiletbeseq i lobet af dagen og sadan nogle ting.”

H2: “Men det er igen det der med, at man selvfalgelig skal
passe pa, at man ikke overbelaster dem.”

H1: "Det skal veere, hvad de parerende vil vaere med til.”
H2: "Nemlig.”

(Gruppeinterview med hjemmetreenere, Fredericia Hverdagsre-
habilitering)

Uddraget fra denne fokusgruppe med hjemmetraenere under-
streger den frivillighedsdiskurs, der ligger lige for at henvise til,
nar spgrgsmalet drejer sig hen imod en potentiel opgaveforde-
ling.

Spergsmalet er, hvordan fagpersonerne i praksis lykkes
med den fine balance mellem at inddrage de pararende i for-
skellige opgaver, samtidig med at de sikrer sig, at fx den hu-
stru, der omtales her, patager sig opgaven “at kigge over skul-
deren” pa sin mands medicinadministration. Hvordan sikrer de
sig, at hustruen ikke er utryg ved opgaven? Hvordan sikrer de
sig, at hun siger fra, hvis hun ikke magter opgaven, isaer hvis
fx manden er til stede, imens de foreslar hende at deltage?

Pa baggrund af det dilemma, vi netop har skitseret, kan
vi i hvert fald konkludere, at der er minimum én sideeffekt ved
diskursen om frivillig pargrendeinddragelse, nemlig at det fort-
sat bliver tilfaeldigt eller ad hoc, hvornar fagpersonerne finder
anledning til at inddrage de pargrende i et samarbejde om-
kring borgerens rehabilitering — hvis dialogen afhaenger af den
pargrendes frivillige initiativ.

4.3.4 En uvant pargrendeopgave - at holde igen med
at hjelpe

Det naeste dilemma handler om, hvad der sker med henholds-

vis de pargrendes og fagpersonernes roller, nér de skal samar-

bejde om at statte syge borgere i at genvinde evnen til at
klare sig selv efter sygdom eller skade.

En kongstanke i rehabilitering i dag er, at borgeren skal
blive sa selvhjulpen som muligt. Det tager man fx meget bog-
staveligt i projekt Hverdagsrehabilitering i Fredericia Kommu-
ne. Her erstatter man en hjemmehjaelper med en “hjemme-
traener”, der frem for at servicere og kompensere borgeren,
skal stgtte borgeren i at genvinde evnen til at klare sig selv.
Det geelder kun for borgere, der er vurderet at have genop-
treeningspotentiale.

Det samme selvhjaelpsprincip ligger — i store traek — til
grund for genoptraeningen pa henholdsvis Vej-lefjord Neuro-
center og Odense Fysioterapi og Smerteklinik. Forskellen er
blot, at disse rehabiliterings-steder ikke raekker ind i borge-
rens hverdag — i eget hjem, pa samme made som Hverdagsre-
habilitering ger det.

Fagpersonerne fra projekt Hverdagsrehabilitering i Fre-
dericia fortzeller, at de parerende nogle gange har svaert ved at
acceptere, at borgeren “skal selv”, nar de abenlyst har brug
for hjaelp. De pargrende har ifelge fagpersonerne svaert ved at
forstd, at fagpersonerne kun er hos borgeren med det formal
at treene ham/hende til at kunne selv.

Generelt fortaeller fagpersonerne fra bade Fredericia
Hverdagsrehabilitering og Vejlefjord Neurocenter, at de ople-
ver, at de paragrende overtager mange af de funktioner, som
den syge borger har mistet ved fald eller operation, nar de
bliver udskrevet og kommer hjem. Fra fagpersonernes per-
spektiv kan det betyde, at de pararendes opgaver ind i mellem
modarbejder bade fagpersonernes og borgerens indsats.

Her saetter en pargrende selv ord pa dilemmaet:

“Personalet pa genoptreeningsstedet var meget OBS pa,
om jeg nu huskede at afgive noget igen, for jeg havde jo
ordnet det hele. Men for at min mand kunne komme vi-
dere, sa skulle han selv, sagde de. Fx har jeg ordnet en del
ting, ringet til tandlaege osv. Det skulle han selv til.”
(/gtefeelle til hjerneskadet mand)

Citatet viser, at pargrendeinddragelse — for fagpersonerne —
bl.a. handler om at afvaenne den pérgrende og borgeren selv
med en i deres gjne “uhensigtsmaessig” opgavefordeling, hvor
manden er blevet meget afhaengig af konens hjaelp for at klare
dagligdagens garemal.

Nedenfor beskriver fagpersonerne dilemmaerne i parg-
rendeinddragelse og opgavefordeling i Fredericia Hverdagsre-
habilitering:
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BN INTERVIEW

H1: "De fleste (parerende) forholder sig positivt, men der er
0gsa nogle parerende, der ikke kan forsta, hvorfor deres mor
ikke bare kan fa hjeelp... hvorfor skal hun selv?”

H2: "Vi steder ogsé ind i parerende, som maske har hjulpet
agtefellen meget for, og har lidt sveert ved at tackle det her
med, at vi sa bare reekker undertrajen frem til ham, fordi det
plejer konen at hjelpe ham med. S& kan konen godt have
sveert ved at holde sig i baggrunden.”

[: Kan man far dem vaennet af med det?

H1: "Det er svaert, men jeg prover... nogle gange bliver man
bare nadt til at sige, at det er bedst for din kone eller mand,
at de selv tager tojet pa fordi...”

H2: “Men der er ogsa nogen gange, hvor vi siger, ok hvis det
er den made, I trives bedst med det pa, jamen sa er det maske
ikke en sa stor nadvendighed, eller sa er der maske ikke sa
stor brug for os. Sa det kan vaere begge dele.”

(Gruppeinterview med hjemmetraenere, Fredericia Hverdagsre-
habilitering)

treene op til at klare sig selv — isoleret set. Mennesker er grund-
laeggende sociale individer og deler deres liv og hverdag med
andre nzere personer. Derfor er fagpersonerne nadt til at tage
hgjde for, hvordan den syge borger allerede er afhaengig af og
forbundet med andre mennesker. | den forstand udfordrer
ideen om mere pdrgrendeinddragelse og samarbejde idealet
om autonomi, som ligger til grund for selve rehabiliteringen
(48).

Det geelder for savel fagpersoner, borgere som pararen-
de, at de har brug for at kende baggrunden for og formalet
med at erstatte hjaelp med traening, for at kunne bakke op og
samarbejde om den opgave.

Mange af de pararende og borgere vi har talt med kan
udmeerket se formalet med genoptraeningstanken, nar de har
gjort sig nogle konkrete erfaringer med det.

4.3.5 Fagpersonernes incitamenter
Vores undersggelse viser pa den ene side, at fagpersonerne er
klar over, hvor vigtigt det er at inddrage de pargrende, og at
de gerne vil tage denne del med, og pa den anden side ople-
ver fagpersonerne, at der ikke er nogen gkonomiske incita-
menter til det.

En fysioterapeut og en ergoterapeut diskuterer incita-
menterne:

Uddraget forteeller:

1. At fagpersonerne generelt oplever, at de pargrende for-
holder sig positivt til projektet.

2. Atder er undtagelser, hvor de parerende ikke forstar prin-
cippet i, at man skal treene frem for at hjeelpe i traditionel
forstand, herunder:

- Atde mgder nogle familier, hvor de pararende pa eget
initiativ patager sig hjeelperrollen og har svaert ved at
afgive hjaelperrollen og “holde sig i baggrunden.”

- At fagpersonerne ind i mellem tager den bedreviden-
de position over for de pargrende, nar de siger: “Det
er bedst for din mand, at han selv tager tgj pa...”

- At fagpersonerne ind i mellem opgiver at diskutere
opgavefordelingen med de pargrende og traekker sig
ud fra et reesonnement om, at sd er der nok ikke sa
stor brug for dem.

Eksemplerne demonstrerer farst og fremmest, at de fagperso-
ner ikke har én strategi for pargrendeinddragelse. De “tack-
ler” de parerende ad hoc, ndr situationerne opstar, fx nar de
star i vejen for den plan, fagpersonerne har lagt for eller sam-
men med borgeren. Det er ikke pargrendeinddragelse, men
maske snarere pargrendehandtering.

Det klassiske sigte med rehabilitering er individets auto-
nomi: at borgeren atter bliver et selvsteendigt individ. Et sam-
arbejde med de pargrende forudsaetter, at fagpersonerne har
blik for, at nar de traeder ind i en syg borgers liv, hverdag og
hjem, s mader de ikke et sygt individ, som de kan begynde at

Fysioterapeut: “Jeg kunne godt teenke mig, at der var flere
ressourcer til at inddrage de parerende, men vi far ikke penge
for det. Men det kunne veere rigtig godt, for det er de pére-
rende, der ligesom skal stotte, nar patienterne kommer hjem
jo. Men det er der jo ikke nogen koder for i behandlingssyste-
met. Men vi gar det jo, fordi vi ved, at det er rigtig vigtigt. Fx
har vi en parerendedag, hvor vi har pdrerendeundervisning
0g sadan noget, men det er jo blevet mindre og mindre og
mindre, for det fér vi bare ikke nogen penge for at lave.”

Ergoterapeut: "Hvis der ligesom var en kode for det i syste-
met, s& man ogsa fik penge for, at man lavede det...”

Interviewer: “"Hvad kunne man gere, hvis man havde penge til
det?”

Fysioterapeut: “Jeg har hert, at man fer i tiden gav de paro-
rende en oplevelse af at vaere lam i den ene side af kroppen.

Der var pareorendekurser.”

Ergoterapeut: “Men der er jo ikke nogen koder, der hedder
pararendeuddannelse.”

Fysioterapeut: “Vi har ikke rad til det, for vi skal jo na de andre
ting.”

(Gruppeinterview med fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)
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Ud over at der mangler gkonomisk incitament eller synlig prio-
ritering af dette arbejde — i organisatorisk forstand, sa frem-
haever fagpersonerne ogsd, at de ger det alligevel (underfor-
staet frivilligt eller for egen regning), fordi de ved (forskningen
og erfaringen viser) at det er rigtig vigtigt.

Litteraturen bekraefter problematikken. Pargrendeinddra-
gelse forudsaetter, at fagpersonerne bakkes op i opgaven med tid
og gkonomi. Fagpersonerne er i dag i en vanskelig position, idet
de ofte oplever mangel pa tid, ressourcer og overskud og kompe-
tencer og mangel pa forstaelse for pargrendearbejdet fra ledel-
sessiden (45).

@nsker man pargrendeinddragelse, skal der afsaettes mid-
ler til det. Det skal betragtes som en investering. Det er fagperso-
nernes budskab. W
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Diskussion af

opgavefordelingens dilemmaer

5.1 Fra individfokus til familiefokus
Opgavefordeling mellem borgere, pargrende og fagpersoner
rejser nogle dilemmaer, som savel fagpersoner som politikere
ma tage stilling til:

Det geelder farst og fremmest behovet for helt grund-
laeggende at andre blikket pa den syge borger i rehabilitering
fra et individfokus til et familiefokus.

Vi har i denne rapport argumenteret for, at der alt for
lzenge — i bade den sundhedspolitiske og den fagprofessionelle
verden — har veeret et fokus pa det syge individ, der som individ
skal kunne klare sig selv bedst muligt. Det gzelder i seerdeles-
hed i rehabilitering. Men vi har glemt, at de fleste mennesker
lever i taette relationer med andre mennesker, som gensidigt
hjeelper og forpligter sig pa hinanden.

Hvis vi skal udnytte det fulde potentiale af borgere og
pargrendes inddragelse i rehabilitering, er vi ngdt til at forhol-
de os til den syge borger som en del af et faellesskab, en fami-
lie eller et netvaerk. Derfor diskuterer vi afslutningsvist, hvor-
dan opgavefordeling pavirker borgerens sociale relationer.

Nar en familie rammes af sygdom, aendres familiestruk-
turen eller spillereglerne for de sociale relationer meget pludse-
ligt eller gradvist. Ved spontant slagtilfeelde sker det maske fra
den ene dag til den anden, at en aegtefalle bliver naesten hjeel-
pelgs. | forlgbet efter genvinder de maske nogle af de tabte
funktioner gradvist. Ved kroniske smerter involveres hele fami-
lien ofte i aflastning af borgeren, som oftest saettes pa halv
kraft, eller “fra 1. ned i 5. gear”, som smertepatienterne selv
udtrykker det. Det involverer zgtefeelle og bern i en kraftig
omorganisering af familiens opgaver. Ved knoglebrud og lig-
nende sker det ogsa ret pludseligt, at en zeldre forzelder eller
agtefaelde far brug for hjaelp fra sine barn eller mand/hustru
rent praktisk, indtil de evt. selv igen kan klare rengering, trap-
per, indkgb og tejvask. Det betyder alt sammen, at sygdom af
mere permanent art forandrer familiestrukturer drastisk, og det
far store konsekvenser for 1) opgavefordelingen og 2) magtfor-
delingen i relationen.

| denne rapport har vi peget pa, at de opgaver, som pa-
rgrende til syge patager sig, rykker ved eller forandrer de so-
ciale relationer mellem patient og pararende (43, 49) og ved
udvekslingsforholdet heri. Det er de ting, vi ger for hinanden,
som er med til at bestemme vores relation til hinanden. Det er
lige s& velkendt, at udveksling af hjaelp og gaver i form af
ydelser og modydelser er selve kernen i det sociale liv. Det be-
tyder 0gsa, at nar opgavefordelingen i en familie eller i et net-
vaerk af venner og familiemedlemmer pludselig forandres dra-
stisk, sa forandrer magtfordelingen i relationerne sig ogsa (43).

Opgavefordeling i rehabilitering handler altsa i hgj grad
0gsa om reorganisering af sociale faellesskaber. Det er godt at
have for gje, ndr man som fagperson traeder ind i et rehabili-
teringsforlgb.

5.2 Opger med frivillighedsdiskursen

| arbejdet med at identificere henholdsvis de pargrendes og
fagpersonernes graenser for inddragelse og samarbejde er vi
blevet opmaerksomme pa et andet vigtigt dilemma i opgave-
fordelingen: opfattelser af frivillighed. Mange pararende mel-
der tydeligt ud, at de absolut ikke vil tvinges til at patage sig
opgaver, som de far i tiden har gjort frivilligt. De er modstan-
dere af, at pargrende skal erstatte plejere, isaer nar det gaelder
opgaver som personlig pleje og hygiejne. Det er en rimelig ge-
nerel holdning, nar de pargrende taler om det at hjzelpe.

Ser man pa, hvad de pararende faktisk ger i praksis i dag,
sa har de alle mulige taenkelige opgaver og hjaelpefunktioner i
deres kaeres hverdag. Hvordan skal vi forstd denne modsaet-
ning mellem de pargrendes holdninger og handlinger?

Farst og fremmest er det bemaerkelsesvaerdigt, at de pa-
rerende taler om, at der er opgaver, de faktisk i dag udferer og
gerne udfgrer, men kun sé laenge der ikke er nogen, der aktivt
opfordrer dem til at udfere dem.

Fra fagpersonernes perspektiv er frivillighed ogsa et
varmt og vigtigt emne i diskussionen om opgavefordeling. Fag-
personerne tager pa den ene side skarpt afstand fra dben op-
gavefordeling med henvisning til, at pargrendedeltagelse skal
vaere frivillig. P& den anden side har de i praksis en dialog med
nogle borgere og pargrende om, hvad de vil og ikke vil, kan og
ikke kan. Denne dialog foregar ad hoc og uformelt. Den ser ud
til at afhaenge af den enkelte borgers og pargrendes initiativ,
ressourcer og engagement. Nar fagpersonerne taler om parg-
rendeinddragelse som noget frivilligt, sa leegger de fortsat ini-
tiativet til pararendeinddragelse hos de parerende selv.

| bade de pargrendes og fagpersonernes holdninger til
parerendeinddragelse ligger en helt szerlig idé om frivillighed,
som bl.a. skal ses i lyset af den danske omsorgshistorie.

Indtil begyndelsen af det 19. drhundrede var det primaert
familien, der tog sig af de syge og de aldre. Herefter indledtes
institutionalisering, og de samme syge og aldre blev placeret
pa institutioner, hvor kun fagpersoner tog sig af dem. Ansvaret
for pleje og omsorg blev af staten flyttet vaek fra familierne og
borgerne, vaek fra hjemmene og ind pa institutioner og hospi-
taler (23).

| dag star vi maske et nyt sted. Rigtig meget pleje og be-
handling foregar pa institutioner, og vi opererer stadig med
ideen om et velfeerdssamfund, hvor vi over skatten sikrer os
vores ret til hjaelp, nar vi bliver syge, gamle eller uarbejdsdygti-
ge. | takt med at vi har faet flere kronisk syge mennesker, ac-
celererede patientforlgb og et ideal om at sluse patienter til-
bage til eget hjem og liv s& hurtigt som muligt, har vi igen flyt-
tet en stor del af plejen og omsorgen tilbage i hjemmene og
familierne (8, 50).

Men vi har foretaget denne bevaegelse uden samtidig at
flytte vores syn pa det syge individ i retning af et individ, som
indgar i et faellesskab og de gensidige forpligtelser, som fzelles-
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indgar i et feellesskab og de gensidige forpligtelser, som feelles-
skaber indebaerer. Og vi har foretaget denne bevaegelse uden
at forholde os aktivt til og diskutere, hvad den betyder for fx
relationen mellem de syge borgere og deres familiemedlem-
mer. Vi har foretaget bevaegelsen uden at tage en politisk de-
bat om, hvordan samarbejdet mellem borger, pargrende og
fagpersoner skal tage sig ud i naer fremtid med feerre ressour-
cer og faerre haender i plejesektoren.

Pointen er, at sa leenge politikere, fagpersoner, borgere
og pararende er enige om, at opgaverne ikke kan fordeles —
fordi nogle opgaver er betalte og kraever uddannelse, mens
andre er frivillige eller ligner kaerlighedsgaver — s& spaender vi
ben for en klar dialog og en aben opgavefordeling og forvent-
ningsafstemning, hvor man ter se alle dilemmaerne i péargren-
deinddragelse i gjnene.

Fagpersonerne og de pargrendes enighed om, at de pa-
rgrendes inddragelse skal vaere frivillig, har minimum én klar
sideeffekt, nemlig at det fortsaetter med at veere op til den en-
kelte pargrende eller borgers initiativ, om der bliver en klar op-
gavefordeling, om der bliver en klar forventningsafstemning,
om der bliver en klar dialog om, hvem der ggr hvad. Det bety-
der ogsd, som vi har vist, at parerendeinddragelse vil fortsaette
med at veere ulige og forbeholdt de borgere, der er heldige at
have nogle aktive og engagerede pargrende. B
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6.1 Pargrendearbejdet — aktuelt og potentielt
| denne rapport har vi forsggt at synliggere pargrendearbejdet
— alle de sma ting, som de pargrende allerede ger for at samar-
bejde om den syge, og som vi har vist, er afggrende for borger-
nes rehabilitering.

Litteraturen beskriver det, og vores empiriske undersg-
gelse bekraefter det: De pargrende star allerede i dag med rig-
tig mange og tunge opgaver i rehabilitering. Vi har i denne
rapport kastet lys over, hvilke opgaver det drejer sig om, hvor
forskelligartede de er, og hvorfor de ofte bliver overset.

Af litteraturen fremgar det, at de parerendes opgaver
primaert er at stgtte borgeren socialt og emotionelt samt at
afhjeelpe ensomhed og hjxlpe med at skabe en ny hverdag
tilpasset den nye situation. Derudover viser litteraturen, at en
del pargrende deltager i treening. Faerre studier viser, at parg-
rende deltager i de mere praktiske opgaver.

Af vores empiriske undersggelse af pargrende i rehabili-
tering fremgar det omvendt, at opgaver som renggring, mad-
lavning, kersel, havearbejde og nogle gange hjeelp til personlig
pleje udger en relativ stor del af de pararendes indsats i hver-
dagen. De pargrendes arbejde bestar i en lang raekke sociale,
praktiske, behandlingsmaessige og traeningsrelaterede opga-
ver.

Vi har fremhaevet, at der pa tvaers af disse mange parg-
rendeopgaver er minimum tre vilkar, som har afggrende be-
tydning for, hvilken rolle de pargrende kan spille i opgavefor-
delingen. De pararendes opgaver afhaenger séledes 1) af bor-
gerens diagnose og sygdomsforlgb, 2) af hvor naer en relation
man har til borgeren, og 3) af hvordan man bor geografisk i
forhold til borgeren.

Savel litteraturen som den empiriske undersggelse viser,
at de pargrendes arbejde straekker sig fra det forebyggende
over det konkrete huslige arbejde, til det sociale arbejde det er
at fa et venskab, en hverdag eller en familie til at fungere un-
der vilkdret: “som-om-rask”. De pargrendes arbejde betyder
bl.a. omfordeling af opgaver og roller i en social relation, i en
familie eller i et aegteskab.

Overblikket over de pdrgrendes opgaver peger samlet set pa

to vigtige budskaber til fagpersoner:

e At der findes pargrende, som gerne vil deltage og allerede
deltager i opgaver som traening og praktisk hjzelp.

e At pargrende er forskellige og derfor skal spgrges, hvad
de vil og ikke vil.

| denne rapport har vi argumenteret for, at en dben dialog
med pérerende og borgere i langt de fleste tilfaelde vil fare til
langt mere vidtgaende pargrendearbejde, end fagpersoner
forestiller sig.

Potentialet for mere péregrendeinddragelse og -samar-
bejde forudsaetter, at vi tager hand om de eksisterende udfor-
dringer:

En udfordring handler om fagpersonernes forestillinger om,
hvilke roller og opgaver de paragrende faktisk kan udfylde. |
vores empiriske materiale er der noget, der tyder pa, at fagper-
sonerne saetter lighedstegn mellem de pargrende og “"de 4
ekstra grer, som hgrer bedre end de 2" eller bisidderen. Vi har
antydet, at der er en sammenhaeng mellem den forestilling og
den skoling, fagpersonerne modtager pa uddannelserne om,
at man skal saette "patienten i centrum”, og hvor der opstilles
strenge krav til tavshedspligt og patientrettigheder.

En anden udfordring handler om, at mange fagperso-
ner anser de pargrende for modtagere af information, som er
vigtig for, at de pararende kan gere noget emotionelt for bor-
geren. Disse roller tildeles oftest de pargrende pa patientens
praemisser eller for patientens skyld og synes at fastholde de
pargrende i en relativt passiv rolle som et appendiks til borge-
ren eller patienten.

Men vores empiriske materiale peger ogsa pa, at opfat-
telsen af potentialet i pararendeinddragelse varierer med kli-
niske problemstillinger (diagnoser) og med den kontekst, fag-
personerne mgder patienten i. Fx ser det ud til, at der er for-
skel pa, hvordan man opfatter de pargrendes rolle — afhaengigt
af om man er henholdsvis 1) en sundhedsprofessionel, der
kun ser sine patienter i konsultation hver anden maned, 2) en
hjemmetraener der kommer i borgerens hjem ugentligt eller
dagligt, eller 3) en ergoterapeut der fglger en borger med
hjerneskade hver dag i en maned under et ophold pa et trae-
ningscenter.

Denne variation ggr os opmaerksomme pa, at behovet
for at seette fokus pa borgeren eller patienten som et socialt
individ som del af et feellesskab — snarere end som et sygt indi-
vid — maske er sterst i de kliniske sammenhange, hvor fagper-
sonerne ikke direkte konfronteres med den syge borgers so-
ciale netvaerk — de pargrende. Men det betyder ikke, at beho-
vet for parerendeinddragelse er mindre i disse sammenhaenge,
tvaertimod.

En tredje udfordring handler om fagpersonernes tilbage-
vendende dilemma: Tiden til at inddrage de pdrgrende i et
egentligt samarbejde. P& kort sigt er situationen fra fagperso-
nernes perspektiv tidskraevende og fjerner fokus fra patienten.
Pa laengere sigt kan netop inddragelse af den pargrende ogsa
betyde, at den pargrende bliver en starre statte i borgerens
genoptraening, nar borgeren kommer hjem. | denne rapport
har vi vist, at en del pargrende faktisk deltager aktivt i deres
kaeres behandling eller genoptraening og/eller i samtaler med
fagpersoner. De stiller spgrgsmal og @nsker sparring fra fagper-
soner. Nar vi taler med fagpersonerne er de positive over for, at
de pargrende er med, men de understreger 0gsa, at det kan
vaere temmelig tidskraevende.

Aben opgavefordeling kraever med andre ord et opgar
med rodfaestede forstaelser af de pargrende og deres mulige
roller i rehabilitering.
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6.2 Muligheder og graenser for pargrende-
inddragelse

Vi har stillet skarpt pa, hvilke muligheder og graenser de invol-

verede parter ser for mere pargrendeinddragelse og mere sam-

arbejde mellem pérgrende, borgere og fagpersoner. Det kan

opsummeres i helholdsvis et borgerperspektiv, et pargrende-

perspektiv og et fagpersonperspektiv:

Rigtig mange borgere i rehabilitering betragter deres fa-
milie og venner som en uundvaerlig del af deres hverdag og liv
— lige som de var det, far de blev syge. De pargrendes stgtte
bliver til en vis grad en forudsaetning for vellykket rehabilite-
ring. Men vores undersggelse viser ogsa, at borgerne for alt i
verden ikke vil vaere en byrde, som deres pargrende ikke kan
baere. Generelt kaeemper borgerne for at opretholde balancen i
de sociale relationer, mellem hvor meget sygdommen ma fylde,
hvor meget hjzelp deres pargrende kan baere at yde, og hvor
meget hjzlp de selv kan leve med at modtage, uden at det
truer relationen. Fra et borgerperspektiv handler opgaveforde-
ling derfor om at skane de pararende og holde igen med at
bede om hjalp fra de pargrende.

Rigtig mange pararende vil gerne hjzelpe deres familie-
medlemmer og venner med opgaver, som de finder det selv-
felgeligt og naturligt, at de patager sig, og de ger allerede et
kaempe stykke arbejde. De pargrende har en helt klar hold-
ning til, hvad de ikke vil, fx involveres i personlig pleje, og
vigtigst for dem synes det at veere, at de ikke vil palaegges
opgaver. De tegner en streg i sandet mellem deres frivillige
deltagelse og den paduttede deltagelse.

Rigtig mange fagpersoner taler om, at det er ideelt, hvis
de pargrende er involveret. Men de understreger, at det skal
vaere i det omfang, som borgerne og de pargrende selv gnsker
det, har lyst til det og mulighed for det. Det skal vaere frivilligt.
Fagpersonerne efterlyser, at der saettes midler af til, at de kan
tage opgaven lige sa alvorligt som alle de andre opgaver.

6.3 Dilemmaer i opgavefordelingen

Vi har argumenteret for, at sundhedspolitikere og fagpersoner
er ngdt til at forholde sig aktivt og eksplicit til de dilemmaer,
som opgavefordelingen rejser. De er nadt til at forholde sig til,
hvordan familier og aegtefzellers relationer bade kan bruges,
trues, stettes og forandres af de nye opgaver, som rehabilite-
ring bringer ind i familien og evrige sociale relationer.

Vi har argumenteret for, at der alt for laenge i bade den
sundhedspolitiske og den fagprofessionelle verden har veeret
et fokus pa det syge individ, som skal hjeelpes til at klare sig
selv bedst muligt hurtigst muligt. Dette fokus, har vi papeget,
har overset, at individet indgar i et faellesskab, som for langt
de fleste borgere er en afgerende forudsaetning for, at reha-
bilitering lykkes. Et samarbejde med de parerende forudsaet-
ter, at fagpersonerne har blik for, at nar de traeder ind i en syg
borgers liv, hverdag og hjem, sa mader de ikke et sygt individ,
som de kan genoptrzne til at klare sig selv — isoleret set. Der-
for er fagpersonerne ngdt til at tage hgjde for, hvordan den
syge borger allerede er afhaengig af og forbundet med andre
mennesker, og hvordan opgavefordelingen ser ud i netveer-

ket. | den forstand udfordrer ideen om mere pérgrendeind-
dragelse og samarbejde idealet om autonomi, som ligger til
grund for selve rehabiliteringen (43).

Vi har vist, at de pargrende pa den ene side er uvant
med systematisk og planlagt inddragelse. Derfor forventer de
heller ikke at blive inddraget. Men deres historier om, hvad de
ikke vil ggre, rummer en invitation til fagpersonerne til at
indga i gensidig, dben dialog — med afsaet i en faelles interesse
for at fa deres og borgerens hverdag til at fungere.

Vi har vist, at fagpersonerne ikke har én strategi for
pargrendeinddragelse. De "tackler” de pargrende ad hoc, nar
situationerne opstar, fx nar de star i vejen for den plan, de
som fagpersoner har lagt for eller sammen med borgeren.
Mange fagpersoner satter lighedstegn mellem parerende-
inddragelse og pargrendeinformation. Det er ikke parerende-
inddragelse, men maske snarere pargrendehandtering. Dette
ger os opmaerksomme pa, at der er et stykke vej endnu, fer
fagpersonerne betragter de parerende som egentlige samar-
bejdspartnere i rehabilitering.

6.4 Anbefalinger

Vi opfordrer til, at pargrendeinddragelse gar fra det, det er i
dag, nemlig tilfzeldig eller ad hoc pargrendeinddragelse til sy-
stematisk og selvfglgelig inddragelse af pargrende i rehabilite-
ringsforlgb.

Der er mange gode eksempler fra den empiriske under-
s@gelse som peger pa, at det er, nar fagpersonerne giver sig tid
til at tale med bade borgeren og de naermeste pargrende i en
indledende samtale, fx i et hjemmetraeningsforlgb eller i et re-
habiliteringsforlgb, at der kommer en klar opgavefordeling.

Fagpersonerne skal turde tale dbent om, hvad de parg-
rende allerede stgtter og hjaelper til med i borgerens liv, og
turde sperge dem, om der er nogle af de ting, de gerne vil
fortsaette med, og evt. nogle de ikke gnsker at fortsaette med.

Vi vil gerne understrege, at maden, man inddrager den
enkelte borgers pargrende pa, ikke skal forega standardiseret,
men tilpasset de pagaeldende mennesker. Standardiseringen
gar udelukkende pa at sikre, at alle pararende inviteres med,
uanset hvor aktivt opsggende eller ressourcestaerke de matte
veere.

Vi foreslar en lgsning pa fremtidens opgavefordeling
mellem borgere, pargrende og fagpersoner, nemlig en syste-
matisk eller obligatorisk pargrendeinddragelse i form af en
indledende forventningssamtale.

Forventningssamtalen er blot et af flere eksempler pa
dialogredskaber, som forskning i kliniske mikrosystemer viser,
kan forbedre kommunikationen og samarbejdet mellem fag-
personer, patienter og pararende (51).

En forventningssamtales formal er at skabe grundlag
for et godt samarbejde og en klar opgavefordeling mellem
patient, fagperson og pérarende baseret pa kendskab til hin-
andens forventninger og kompetencer. Samtalen udger et
planlagt og struktureret mgde mellem en borger, en eller flere
pargrende, en eller flere fagpersoner og ideelt afholdes den i
begyndelsen af et patient- eller rehabiliteringsforlgb. Forvent-
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ningssamtalen er yderligere beskrevet og evalueret i publika-
tionen "Forventnings-samtalen: Et brugerinddragelsestiltag
pa Glostrup Hospital, N38” (5).

| lzengerevarende rehabiliteringsforlgb vil det sandsynlig-
vis vaere ideelt at gentage forventningssamtalen undervejs —
efter behov — evt. i forbindelse med en indledende-, en midt-
vejs- og en slutsamtale. Rationalet er, at potentialet for parg-
rendesamarbejde ligger i at have en jaevnlig eller Igbende
dialog med de pargrende om, hvordan borgerens og de parg-
rendes behov aendrer sig for at justere pa opgavefordelingen
undervejs.

Vi har samlet rapportens pointer i en raekke anbefalinger og

opfordringer malrettet sundhedspolitikere og fagpersoner:

¢ Der er behov for at se familien som en enhed med gensi-
dige forpligtelser frem for at se et sygt individ med poten-
tielle familieressourcer omkring sig.

e Der er behov for, at vi kan tale om opgavefordelingen,
som det den er — en opgavefordeling — og tage den alvor-
lig som en del af et rehabiliteringsforlgb.

¢ Der er behov for udvikling af mader at handtere “frivillig-
hedssvaben” — den idé, at pararende skal hjaelpe frivilligt,
som g, at vi ikke kan tale om, hvem der ggr hvad.

e Der er behov for at ggre pargrendeinddragelse obligato-
risk pa linje med patientinddragelse i uddannelsen af fag-
personersa, det ikke kun foregar ad hoc og for at undga
ulighed i rehabilitering

e Der er behov for, at fagpersonerne far gje pa potentialet i
de pargrendes arbejde — de opgaver de allerede Igser. B
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Bilag 1
Litteraturstudie

For at afdaekke den eksisterende viden har vi foretaget en lit-
teratursggning af fortrinsvis nyere litteratur om pargrenderol-
ler og -inddragelse samt opgavefordelingen mellem borgere,
pargrende og fagpersoner inden for social- og sundhedssekto-
ren primeert fra nordiske lande.

Sggningen er gennemfart i juli 2010.

Der er sggt i felgende databaser:

e PubMed
e Sociological abstract
¢ Psycinfo

e DSl-databasen

e Netpunkt/Danbib inkl. Artikelbasen
e Libris (Sverige)

e BIBSYS (Norge).

| de internationale databaser er der sggt pa felgende kontrol-
lerede emneord i forskellige variationer og kombinationer: Re-
habilitation, Family, Family roles, Kinship, Family caregiver,
Denmark, Norway, Sweden, Finland.

| de danske og nordiske databaser er der sggt pa fel-
gende sggeord i forskellige kombinationer: Pargrende, pare-
renderolle, rolle, rehabilitering, sundhedsvaesen, inddragelse,
brugerinddragelse, genoptraening, familie, familie, netveerk,
ven, foraeldre, anhdrig, roll, familj.

Derudover er de farste sider pa udvalgte danske og svenske
hjemmesider gennemset med afszet i falgende sggninger:

e Pdrgrendeinddragelse OG rehabilitering

e Pargrendepolitik OG rehabilitering OG roller

e "Pargrendes rolle” OG Rehabilitering

e "Rehabilitering i hemmet" OG anhoriga.

Danske hjemmesider:

Videncenter for Kroniske Sygdomme og Rehabilitering www.
kroniker.dk

Videnscenter pa Zldreomradet www.aeldreviden.dk
Rehabiliteringsforum Danmark www.rehabiliteringsforum.dk/
Marselisborgcentret www.marselisborgcentret.dk/
Videnscenter for Bevaegelseshandicap, tema “Brugerinddra-
gelse” www.vfb.dk

Videnscenter for Hjerneskade www.vfhj.dk/

Svenske hjemmesider:

Socialstyrelsen, Sverige www.socialstyrelsen.se — sggning pa
Anhorig*

Aldrecentrum, Sverige www.aeldrecentrum.se

Nationellt Kompetenscentrum Anhériga www.anhoriga.se

Endelig er litteraturlisten gennemgaet i publikationen "Hvad
ved vi om pargrende? — et litteraturstudie” / L.B. Wiwe, Hjer-
neskadeforeningen, 2006 http://www.vfthj.dk/admin/write/fi-
les/1439.pdf

Inklusionskriterier

Publikationsar: ikke afgraenset

Sprog: Dansk, svensk, norsk, engelsk

Lande: Danmark, Sverige, Norge, Finland, Island
Metode: Bade kvalitative og kvantitative.

Eksklusionskriterier

e Litteratur der udelukkende handler om rehabilitering eller
brugerinddragelse uden at bergre pararendes rolle.

e Litteratur der omhandler pararende til syge bgrn, psykisk
syge, demente og dgende samt post-fadselsdepressioner.

e Litteratur fra ikke-nordiske lande.

e Litteratur der maler specifikt pd sammenhange mellem,
om borgeren har en samboende/agtefalle, og borgerens
levetid/helbred og lignende studier der viser pargrendes
effekt pa livskvalitet.

e Litteratur om de psykologiske effekter ved at vaere parg-
rende.

e Litteratur om de pararendes behov for stgtte psykosocialt
(studierne er dog inddraget i bag-grundsafsnittet).

Udveelgelse af identificerede studier

Alle fund er gennemset, og relevante publikationer er udvalgt
og anskaffet. Fokus for udvaelgelsen har veeret litteratur, der
— uanset om det har (diagnose)specifikt afsaet — ser pa pare-
rendes rolle i patienters/borgeres rehabiliteringsforlgb. H
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Bilag 2

Metode - de empiriske studier

Den empiriske undersggelse, der ligger til grund for denne rap-
port, blev gennemfert i forbindelse med og i forleengelse af et
innovations- og samarbejdsprojekt mellem University College
Lillebaelt, Fredericia Kommune, Vejlefjord Neurocenter, Ham-
mel Neurocenter, Fysioterapi- og smerteklinikken i Odense,
Vejle Erhvervsudvikling, Trekantens Innovationsforum, Frederi-
cia Idraetshgjskole, Dansk Sundhedsinstitut (DSI) og udvalgte
produktionsvirksomheder. | det projekt med titlen ”Rehabilite-
ring pa borgernes praemisser” undersggte DSI rehabiliterings-
kraevende borgeres hverdag, deres behov og daglige udfor-
dringer (52).

Konkret fulgte tre medarbejdere fra DSI 13 borgere i re-
habilitering tilknyttet henholdsvis Vejlefjord Neurocenter, Fre-
dericia Hverdagsrehabilitering og Odense Fysioterapi- og smer-
teklinik. Dette foregik fra marts 2010 til marts 2011. | forbin-
delse med et brugerinddragelsesprojekt pa Glostrup Hospital
har vi derudover interviewet fire pargrende til borgere med
neurologiske lidelser som hjernetumor eller afasi m.v. i efteraret
2010.

Opgavefordelingen i rehabilitering mellem borgere, pargren-
de og fagpersoner er samlet set undersagt ved hjaelp af fel-
gende metoder:
e Interviews med:
- 13 borgere (indledende og afsluttende interview med
hver)
- 15 pérgrende til borgere i rehabiliteringsforlgb
- 15 fagpersoner (fire fokusgruppeinterview og tre indi-
viduelle telefoninterview)
¢ Logbgger med erfaringsopsamling fra 4 parerende, 16
fagpersoner, 6 borgere.
¢ Observationer af interaktion og opgavefordeling i praksis
mellem borger, pargrende og fagpersoner ved besgg hos
borgere i rehabilitering.

Borgerne i undersggelsen har felgende diagnoser:
¢ Neurologiske patienter

e Smertepatienter

e /ldre borgere med brud.

Databehandling og analyse
Under observationsstudier af borgernes og de pargrendes hver-
dag samt af madet med fagpersonerne har DSIs projektmedar-
bejdere taget feltnoter. Interview med borgere, paregrende og
fagpersoner blev optaget pa lydband og transskriberet af en
student under vejledning af DSls projektleder.

Det samlede datamateriale blev i fgrste omgang syste-
matiseret, kodet og analyseret ved brug af det kvalitative da-
tabehandlingsprogram NVivo.

Materialet er derefter blevet inddelt efter:
e Hvad de pdrgrende gar, og hvilke konkrete opgaver de
udfarer.

e Huvilke forventninger henholdsvis borgere, pargrende og fag-
personer har til opgavefordelingen.

e Huvilke forestillinger de tre parter sag sig om hinandens
rolle i opgavefordelingen.

Pa baggrund af denne analyse blev det tydeligt, at opgavefor-
deling handler om seerligt fire perspektiver, som vi har forfulgt
i analysen af det empiriske materiale:

e At de pargrendes indsats ligner hverdagen og derfor kan
vaere sveer at fa gje pa.

e At de pdrgrendes indsats er et arbejde, der stgtter op om
og er uundveerlig for det arbejde, som fagpersoner og
0gsa borgere laegger i et rehabiliteringsforlgb.

e At opgavefordeling handler om udveksling af hjaelp og
ydelser, fordi den pavirker de sociale relationer og rykker
ved magtbalancen i relationerne.

e At opgavefordeling i hgj grad handler om reorganisering
af sociale faellesskaber og aendringer i familiestrukturer.

Herefter har DSIs medarbejdere analyseret det empiriske ma-

teriale ud fra fire udvalgte analytiske perspektiver:

1) Hansen og Tjernhgj-Thomsens pointe om at rehabilitering
ligner hverdagen og bliver en 'som-om-rask’-tilstand, hvor
de pargrendes indsats er socialt indlejret (25)

2) Medicinsk sociologisk perspektiv inspireret af Anselm Strauss
pointe om patientens arbejde (27)

3) Kilassisk antropologisk perspektiv pa udveksling (43, 49)

4) Nyere antropologisk perspektiv om sleegtskab (39, 40, 41,
42,49). 1
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