At veere pargrende i Danmark — En kvalitativ
analyse af pargrendes erfaringer fra et
hverdagslivsperspektiv
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Hovedresultater

| en tid med gget pres pa vel-
feerdsstaten pad grund af den

generelle demografiske udvik- Centrale begreber
ling og manglende heender i
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Neertstaende: Det menneske, som den pargrende
drager omsorg for, hjelper og statter.

viden om, hvilke opgaver pa-
rerende allerede udfgrer, hvordan de pargrendes eget hverdagsliv pavirkes, og
hvilke behov de pararende selv har for at kunne varetage denne rolle.

Formalet med denne kvalitative interviewundersggelse er at undersgge, hvordan pa-
rgrende i Danmark oplever rollen som pargrende, hvad pargrenderollen indebeerer,
og hvordan péararenderollen pavirker deres liv og livskvalitet. Undersggelsen er desig-
net med henblik pa at undersgge pargrenderollen pa tveers af forskellige grupper af
pararende, fx pargrende til naertstdende i forskellige livsfaser, pargrende med forskel-
lige relationer til den naertstdende samt pargrende til naertstdende med forskellige
sygdomme/problematikker (se ‘Fakta om interviewundersggelsen’ nedenfor).

Undersggelsen er baseret pa interviews med 54 pargrende, hvilket har resulteret i et
omfangsrigt og detaljeret empirisk materiale — de vaesentligste resultater fremgar i
det falgende.

Pargrenderollen er bade frivillig og forbundet med ambivalens

Selvom paragrendebegrebet ikke er fremmed for interviewpersonerne i denne under-
sggelse, sé er det i hgj grad et begreb, der primaert bliver meningsfuldt i mgdet
med fagprofessionelle, offentlige systemer eller fx patient- og paregrendeforeninger.
Det er typisk mere meningsfyldt at definere sig ud fra den primaere relation til den
naertstdende, fx mor, datter eller ven. Det gar dog ogsa igen, at forandringer i bade
den pérgrendes og den neertstdendes liv, fx sygdomsforvaerring eller endrede stat-
temuligheder fra offentlige instanser, kan betyde, at pararenderollen traeder i for-
grunden, og begrebet dermed bliver meningsfuldt.
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Figur 1 Uro som illustration for det at veere pargrende
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Selvom pargrenderollen ofte opleves som frivillig og som noget, der udspringer af
forskellige former for forbundenhed (ofte familieert), sa er det ogsa en ambivalent
rolle, hvor de pargrende nogle gange befinder sig i situationer, som de ikke gnsker
eller har forudset, og hvor de ikke har et reelt valg om at traekke sig. Oplevelsen af
frivillighed i paragrenderollen er séledes ogsa et forhold ved pargrenderollen, som
kan variere over tid og i takt med, at der sker forandringer i den pargrende og den
neertstdendes samlede livssituation.

Mange pargrende oplever at blive talt til som pdrarende, at fa opgaver som pdro-
rende og blive tilbudt statte som pdrerende frem for at blive set som et menneske i
sin egen ret. Det bidrager til en oplevelse af at blive betragtet som en ressource for
den neertstaende og for det offentlige system.

Denne undersggelse tydeligger, at en pargrende og en naertstdende ofte er omgeer-
det af et komplekst gkosystem af relationer. Mange pargrende har flere naertsta-
ende, ofte deles flere pargrende om pargrendeopgaven, og ofte er en raekke syste-
mer og fagprofessionelle aktgrer involveret. At se pargrenderelationen som binaer
mellem den pargrende og den neaertstdende simplificerer dette komplekse gkosy-
stem af relationer, som den pérgrende skal navigere i.

| undersggelsen finder vi det gavnligt at teenke det at veere pargrende billedligt som
en uro (se Figur 1), hvor det at vaere pargrende indebaerer at veere i en situation
preeget af, at balancen er letpavirkelig. En forskydning i uroens balance — fx sendring
i den neaertstaendes tilstand — kan pavirke de gvrige dele af uroen. Dermed pavirkes
den samlede balance i den péargrendes hverdag og dermed de vilkér, den pargrende
agerer under.

Stor bredde i de opgaver, som pargrende varetager

Undersggelsen viser, at der er stor bredde i de opgaver, som de pargrende vareta-
ger og forventes at varetage (se Figur 2). Hvilke og hvor mange opgaver de parg-
rende varetager, forandres over tid og er relateret bade til relationen mellem den
pargrende og den naertstdende samt udviklingen i den neertstdendes tilstand.
Mange opgaver er relateret til den neertstdende og dennes tilstand — fx pleje- og
behandlingsmaessige opgaver, koordinerings- og talspersonrelaterede opgaver. Un-
dersggelsen peger ogsa pa mere usynlige og afledte opgaver, herunder vedligehol-
delse af sociale relationer pad den naertstdendes vegne, mental statte og opmuntring
af den neertstdende samt lgbende information til den nzertstdendes familie og net-
vaerk. Dertil kommer at overtage den naertstdendes hverdags- og familierelaterede
opgaver samt at handtere egen arbejdsmaessige situation.
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Figur 2 Overblik over typer af opgaver
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Denne undersggelse bidrager med vigtig viden om bredden i de opgaver, som pa-
rerende aktuelt varetager. Det fremstar med udgangspunkt heri problematisk, hvis
pargrende alene betragtes som ‘en ressource’, der venter pa at blive indfriet. Frem
for kun at fokusere pé, hvordan péargrende kan inddrages mere, sa er et vigtigt fo-
kus ogsa at veere nysgerrig pa, hvilke opgaver de paregrende allerede varetager, her-
under om de kan |gfte flere opgaver, om nogle opgaver skal tages fra dem, og/eller

om de skal stgttes og hjeelpes til at klare opgaverne.

Pargrende udfaerer kompenseringsarbejde i samarbejdet med fagprofessionelle

Kontakten til og samarbejdet med systemer og fagprofessionelle aktarer er i mange
tilfeelde en integreret del af paragrenderollen. Undersggelsen viser, at pargrende i
nogle tilfelde oplever, at de er ngdt til at kompensere for, hvad de oplever som til-
feeldigheder, ressourcemaessige eller organisatoriske utilstreekkeligheder, fejl eller
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tilbud, der ikke modsvarer deres naertstaendes behov. De pargrende kompenserer
eksempelvis ved at veere med til at oversaette den nzertstdendes behov i samarbej-
det med fagprofessionelle, ved at rabe op for at fa de rette ydelser til den parg-
rende, ved at sikre sig et overblik over den naertstdendes forlgb og ved at patage
sig opgaver, der ellers ikke bliver lgst. Pargrende oplever ofte en grundleeggende
afheengighed af systemer og fagprofessionelle aktgrer, hvilket vanskeligger samar-
bejdet.

Undersggelsen peger dog ogsa pa vellykkede samarbejder mellem fagprofessionelle
og pargrende. Karakteristisk for disse samarbejder er, at den pargrende oplever at
mgde fagprofessionelle, der leverer en ekstraordinaer indsats for at hjeelpe i den
specifikke situation, eller at der er etableret strukturer, der i saerlig grad understatter
den neertstaendes forlgb/situation og/eller samarbejdet herom. Det kan fx veere
kreeftpakkestrukturen eller en kommunal demenskoordinatorordning.

Pargrendes hverdagsliv pavirkes pa forskellige mader

Undersagelsen viser, at pararenderollen pavirker mange omrader af de parerendes
hverdagsliv. At veere pargrende til en naertstdende kan vaere forbundet med tilfreds-
stillelse ved at kunne hjalpe, til udvikling af en steerkere relation mellem den parg-
rende og den naertstdende samt til den pargrendes personlige udvikling. At vaere
pararende kan imidlertid ogsa pavirke familieliv, den pargrendes eget sociale liv og
arbejdsliv samt pavirke den pargrendes mentale og fysiske helbred.

Undersggelsen peger pa, at den oplevede belastning, der er forbundet med de for-
skellige pavirkninger af hverdagslivet, ikke alene afhaenger af det antal timer, de pa-
rerende bruger pa at hjeelpe eller af typen af opgaver, de udfgrer. Belastning er der-
imod en sammensat starrelse, der er pavirket af flere samtidige forhold, herunder:

= Alvor, kompleksitet og udvikling i den neertstdendes sygdom/problematik.

= Den pargrendes egen situation, fx arbejdssituation, familieliv, egen syg-

dom, om man er pargrende til flere naertstdende samtidig.
= Den geografiske afstand mellem den pargrende og den naertstdende.

= Den pargrende og den neertstdendes bosituation — bor de sammen, bor

den neertstaende pa institution etc.

= Muligheden for at dele opgaver med andre, herunder at fa offentlig hjzelp
og stotte.

Dermed kan den oplevede belastning ogsa eendre sig over tid, i takt med at et eller
flere af ovenstdende forhold aendrer sig.

Pavirkningerne og belastningerne kan forstas som et stort spind af balancer, der pa-
virker hinanden indbyrdes som arme i den ovenfor skitserede uro. Hvad der



VIVE/2024 HR_302551

forskyder balancen, sa den samlede belastning opleves for voldsom til, at den parg-
rende kan vedblive at varetage pargrenderollen og opretholde sit hverdagsliv, er in-
dividuelt. Dermed peger undersggelsen ogsa pa, at det at veere pargrende ikke nad-
vendigvis skal opfattes som en belastning og en rolle, som kraever seerskilt opmaerk-
somhed og stette. Inddragelse af og statte til parerende kraever dog, ifelge denne
undersggelse, en opmaerksomhed pd den paragrendes samlede situation, og lgbende
om der sker a&endringer heri, som kan bidrage til, at den samlede belastning bliver
for stor.

Hjeelp, stotte og andehuller

Undersggelsen viser, at pargrende finder dndehuller pd mange mader, og ser dnde-
huller, hjeelp og stette som helt afgagrende for, at de har overskud til at handtere pa-
rgrenderollen. Andehuller kan veere mange ting, fx motion og andre fritidsaktiviteter
samt sociale eller kulturelle aktiviteter. For nogle er det ogsa et andehul at ga pa ar-
bejde. En del af de pargrende har ogsa gjort brug af mere formaliserede stattetiloud
sasom pargrendegrupper eller psykologsamtaler.

Stette til pargrende skal saledes ikke bare ses som noget, der kun kan komme fra
systemer og fagprofessionelle. Patient- og parerendeforeninger, sports- og fritids-
foreninger og ikke mindst arbejdsmarkedet har ogsa en rolle at spille. Ogsa de pa-
rarendes eget sociale netveaerk spiller en stor rolle for, at den pargrende far den
hjeelp og stette, som der er brug for.

Det er dog ogsa vaesentligt at have gje for, om der knytter sig et spgrgsmal om ulig-
hed i forhold til pararendes muligheder for at skaffe sig den hjzelp og stette samt de
andehuller, der kan holde fgrnaevnte uro i balance. Hertil knytter sig for det farste
spargsmalet, om den paragrende eller den naertstadende selv har rad til at betale for
supplerende hjeelp (fx til psykologhjeelp eller renggring). For det andet er det et
spergsmal om forudsaetningerne for at kunne overskue, hvilken hjaelp man kan fa (fx
orlovsmuligheder eller muligheder for hjeelp fra lokale patient- og pargrendeforenin-
ger), og for det tredje om den pérgrende selv har et netvaerk at traekke pa.
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Fakta om interviewundersggelsen

Denne undersggelse er baseret pa kvalitative interviews med 54 pargrende, som
er udvalgt med henblik pa at repreesentere en bredde i forskellige parerenderela-
tioner, livsfaser og de neertstdendes sygdomme/problematikker. Pargrende, som
indgar i undersggelsen, deekker samlet set:

= pargrende med forskellige ken og forskellige aldre (fra 18 ar til 82 ar).

= pargrende til naertstaende i forskellige livsfaser: barn, unge, voksne og
aldre.

pargrende med forskellige relationer til deres nzertstaende: til egne
barn, til barnebgarn, til aegtefzeller/partnere, til foreeldre, til saskende, til
venner og til naboer.

pargrende til naertstdende med forskellige udfordringer: somatiske syg-
domme, psykiske sygdomme, rusmiddelafheengighed, dobbeltdiag-
nose*, kognitiv og/eller fysisk funktionsnedseettelse og/eller alders-
svaekkelse.

pargrende som bor sammen med den neertstaende, og pargrende som
bor adskilt fra den naertstadende.

pargrende bosat forskellige steder i Danmark, og som bor i forskellig af-
stand til deres naertstdende.

Denne kvalitative interviewundersggelse udger farste del af en samlet undersg-
gelse, der ogsa inkluderer en spgrgeskemaundersggelse i kombination med regi-
sterdata med det formal at undersgge, hvordan forskellige opgaver, pavirkninger,
behov og oplevelser fordeler sig i en repraesentativt udvalgt gruppe af danske
pargrende.

Det starre udviklingsprojekt, som denne undersggelse er en del af, er initieret af
Danske Patienter og finansieret af TrygFonden med udgangspunkt i et gnske om,
at der udferes en national undersggelse af, hvad det indebeerer at vaere parg-
rende i Danmark. Dette udviklingsprojekt skal bl.a. skabe viden, som kan bruges i
et fremadrettet arbejde med at inddrage pargrende pa en relevant og hensigts-
meaessig made og under de rette betingelser.

En fast gruppe af pargrenderepraesentanter og et advisory board har bidraget med
input til temaer til interviewguide og diskussion af udvalgt empirisk materiale.

* Ordet 'dobbeltdiagnose’ betegner "mennesker, der bade har en psykisk lidelse og et problemska-
bende brug af alkohol og/eller stoffer” (Region Hovedstadens Psykiatri, n.d.).




Hovedresultater: At veere pargrende i Danmark

— En kvalitativ analyse af pargrendes erfaringer fra et hverdagslivsperspektiv

VIVE/2024
HR_302551

ViyE



	Hovedresultater 

