Parerendes oplevelser i en demensklinik
The Experiences of Relatives in a Dementia Clinic

Camilla Karlskov Fast (Korrespondanceforfatter)
Sygeplejerske, Intensiv (st
Mail: camilla_fast@hotmail.com

Emma Bak
Sygeplejerske, Neurologisk Afdeling F

Anita Haahr
Lektor, cand. Cur., ph.d., VIA University College

Hanne Norup Sillesen
Lektor, Cand. Cur., VIA University College

Resume

Dette studie undersoeger, hvordan parerende til patienter med nydiagnosticeret
alzheimers demens oplever et forlgb i en demensklinik. Demensklinikker er en méde at
organisere behandlingstilbud til demensramte pa og viden om, hvordan parerende
oplever forlobet i en demensklinik, kan bidrage til at udvikle og forbedre
behandlingstilbuddet. Studiet er en kvalitativ undersegelse og bygger pa fire semi-
strukturerede interviews med parerende. Med inspiration fra Kvale og Brinkmanns
analysestrategi viste analysen fire fund med temaerne: 1. Jeg ville enske, jeg var blevet
bedre forberedt, 2. Det giver tryghed at have kontakt til demensklinikken, 3. Forlebet
har veret givende og betryggende og 4. Hvad skal der nu ske? Det konkluderes, at
péarerende har en faelles oplevelse af, at forlebet i demensklinikken har varet
betryggende og givende. Dog ses samtidig mangeartede oplevelser af forlgbet. Nogle
péarerende oplever sig informerede og pé forkant med fremtiden efter forlebet i
demensklinikken, mens andre parerende oplever sig “(...)forladt til sig” selv nar
forlebet afsluttes. Ud fra disse forskellige oplevelser kan det antages, at parerendes
oplevelser kan have relation til parerendes individuelle behov og ressourcer. Studiets
mangeartede fund peger i retning af, at det er vanskeligt at placere parerende i et
standardiseret forleb. Dermed kan studiet anvendes til at belyse diskrepans mellem
standardiserede patientforleb og individuelle ressourcer. Dette kan skabe refleksion
blandt leeger og sygeplejersker i demensklinikken og séledes ege opmarksomheden pa
patienters og pérerendes individuelle behov indenfor standardiserede, organisatoriske
rammer.

Abstract

This is a study of how relatives of patients with newly diagnosed Alzheimer disease
experience the patient pathway in a dementia clinic. The study contributes with
knowledge of how relatives experience the course in a dementia clinic, which can
support the development and improvement of the course. The study is a qualitative
study. Four semi-structured interviews with relatives were conducted. The interviews
were analysed, inspired by Kvale and Brinkmann’s method of analysis, which resulted
in the following four themes: 1. I wish, [ was better prepared, 2. Being connected with



the dementia clinic makes you feel secure, 3. The course has been informative and
comforting and 4. What is going to happen now? The analysis and discussion concludes
that relatives have a common experience of the course in the dementia clinic being
informative and comforting. However, the findings also indicate that relatives have
different needs and experiences with the course in the dementia clinic. Some relatives
feel informed and prepared for the future while others feel ‘left on their own’ at the end
of the course. The different experiences can be understood as relatives’ individual needs
and resources. The study thus implicates that relatives cannot be placed in a standard
course. The study highlights the discrepancy between standard courses and individual
resources, which underlines a need for health care professional to be attentive towards
patients and relatives individual needs in a standard organised course.
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Baggrund

Den stigende levealder i Danmark betyder, at forekomsten af demens vil vokse
betydeligt de kommende ar og det forventes, at der vil vere over 150.000 demente
personer i ar 2040 (1), (2). Dette svarer til knap en fordobling i antallet af demente i
forhold til 1 dag. Heraf udger sterstedelen personer med alzheimers sygdom (3), (1).
Aktuelt er op mod 300.000-400.000 pérerende til en person med demens (4). Dog
indikerer det stigende antal demente i1 populationen, at der fremadrettet ogsé vil vere
flere, som bliver parerende til eksempelvis en sgster, en foralder eller en egtefeelle med
demens. At vare parerende til en person med demens kan veare en stor belastning i
hverdagslivet med den demente. Studier viser nemlig, at de parerende kan opleve
udfordringer nar demenssymptomer viser sig hos den demente (5). Dette stiller krav til
den parerendes ressourcer i forhold til at finde mening i den nye livssituation sammen
med den demente (5). Mange parerende bruger tid og energi pa at varetage parerende-
opgaven og desvarre ses en udvikling, hvor kravene til de parerende overstiger deres
ressourcer, hvormed dét at vaere parerende til en dement kan blive en byrde (6). Den
belastning som parerende udsttes for kan medfere helbredsmaessige problemer (7),
(8), (5) 1 form af pavirket fysisk og psykisk helbred samt trivsel (9), (10).

I Danmark findes ca. 30 demensklinikker, (11) som borgere henvises til ved mistanke
om en demenstilstand. Udredningsforlebet i en demensklinik er underlagt en lokal
udarbejdet forlebsbeskrivelse, som er ens for alle patienter. En del af udredningen
foretages gennem en konsultation ved henholdsvis sygeplejerske og lege. Til
leegekonsultationen vurderes patientens aktuelle kognitive dysfunktioner og
adferdsproblematikker ved undersegelse og samtale (12). Patientens pdrerende deltager
1 forste del af leegekonsultationen, hvorefter leegen selvsteendigt foretager en demenstest
af patienten (13). Til sygeplejekonsultationen vurderer demenssygeplejersken patientens
daglige funktionsniveau ud fra en samtale med den parerende. Hvis patienten
diagnosticeres med alzheimers demens pa baggrund af sygepleje- samt
leegekonsultation, opstartes typisk en medicinsk behandling, som kan forbedre de
kognitive funktioner (13). Patient og parerende indkaldes til en afsluttende
sygeplejekonsultation 3-6 maneder efter behandlingsstart, hvor effekten af den
medicinsk behandling vurderes (14). Forlgbet i demensklinikken indbefatter séledes to
besag. Forste besgg bestar af en demensudredning og -diagnosticering ved en sygepleje-



og legekonsultation, mens det andet beseg bestér af en afsluttende konsultation ved
sygeplejersken.

I demensklinikken kan sygeplejersken varetage funktioner 1 forbindelse med udredning,
og det er bl.a. her den forste information om demenssygdom, hjelp til hverdagen samt
stotte til patient og parerende foregar (14). Undersogelser har vist, at tidlig
diagnosticering samt information og stette i sygdomsforlebet kan have en positiv
indflydelse pa patienters og parerendes helbredsmassige problemstillinger og psykiske
belastning (15), (16). Parerende opfordres af den grund til at deltage i forlgbet (17)
samtidig med, at parerendes synspunkter ofte er en vaesentlig kilde til information 1
udredningen (14). Parerende vurderes altsd at udgere en aktiv medpart og vigtig
ressource 1 tilretteleeggelsen af det mest hensigtsmaessige forleb, mens de er tilknyttet
forlebet i en demensklinik. Imidlertid viser en systematisk litteratursegning, at
parerendes oplevelser, ensker og behov til demensklinikker er sparsomt belyst (18),

(19), (15).

Dette studies fokus er derfor at afdekke parerendes oplevelse af forlabet i en
demensklinik med henblik p4, at skeerpe det sundhedsfaglige tilbud til gavn for savel
patienter som pérerende. Dette vil ikke blot vere til gavn for den parerende, der
forhdbentligt vil opleve faerre helbredsmassige problemstillinger, men ligeledes styrke
forlgbet for personen med demens, da de parerendes viden og ressourcer gges. Formalet
med studiet var derfor, at undersgge parerendes oplevelser af forlgbet i en demensklinik
fra forste kontakt til afsluttende samtale. Fokus for studiet var rettet mod parerende til
patienter med nydiagnosticeret alzheimers demens, som har deltaget i et
udredningsforleb. Studiet udarbejdes af to sygeplejerskestuderende som afsluttende
bachelorprojekt pa professionsbacheloren i sygepleje.

Metode

Studiet var designet som en kvalitativ interviewundersogelse og baseret pa fire
semistrukturerede interviews med fire parerende (20), (21). Interviewene foregik i et
samtalerum i en demensklinik umiddelbart efter den afsluttende sygeplejekonsultation.
Interviewer CKF atholdt alle fire interviews hvor bade patient og parerende var til
stede, men hvor spergsmalene var henvendt til den parerende. Da studiet tager afsat i
patientens forleb i klinikken, vurderede vi af etiske grunde, at invitere patienten med til
interviewet, selvom det er den parerendes oplevelse som egnskes undersegt 1 studiet.
Dette blev gjort med en bevidsthed om, at den pdrerendes tilstedevarelse kunne pavirke
interviewet og dermed undersggelsens fund. Til trods for at fund kan pavirkes, ber
etiske hensyn prioriteres fremfor metodiske (22).

Interviewene var guidet af en interviewguide (21), som indeholdt spergsmal til

parerendes oplevelser af den forste kontakt, til selve udredningsforlebet samt til den

sidste kontakt til demensklinikken. Der blev formuleret abne interviewspeorgsmaél

indenfor hvert af omraderne (21). Eksempler pa spergsmal som blev stillet var:
“Hvordan har du oplevet forlobet i demensklinikken?”, “Kan du fortclle
mig om din oplevelse af den forste kontakt til demensklinikken?”, “Hvilke
oplevelser eller indtryk husker du scerligt fra forlobet i klinikken?” og
“Hvilke tanker gor du dig omkring at forlobet afsluttes i dag?”



Informanterne blev opfordret til at forteelle uddybende om deres oplevelser og de
afholdte interviews havde en endelig varighed pa mellem 15 og 34 minutter.

Informanter

Fire informanter deltog i studiet. Inklusionskriterierne for deltagelse i var (a)
Informanten skulle vare nar parerende til en person med nydiagnosticeret alzheimers
demens og defineres i studiet som de personer, patienten selv udpeger som sine
narmeste jf. Sundhedsstyrelsen (9), (b) Informanten skulle mede til afsluttende
konsultation efter at have deltaget i et forleb 1 demensklinikken samt (c) Patient og
pargrende skulle vere fornuftshabile, séledes valide beskrivelser samt informeret
samtykke kunne indhentes (14). For at sikre at informanterne var fornuftshabile og
kunne give deres samtykke til undersegelsen, udvalgte sygeplejersken informanter i
demensklinikken pé baggrund af demenstesten hos patienter med tidlig demens
progression. Herefter rekrutterede hun deltagere tilfaeldigt ud fra de opstillede
inklusionskriterier. Dette muliggjorde en variation af parerende, saledes forskellige
nuancer og erfaringer blev reprasenteret (23). Informanterne udgjorde tre kvinder og én
mand alle med forskellige aldre, baggrund samt geografisk bopel.

Analyse

Interviewene blev transskriberet ordret af EB (24) og dernast analyseret med inspiration
fra Kvale og Brinkmanns fortolkning af Giorgis analysestrategi. Analysestrategien tager
afsat 1 humanvidenskabens faenomenologiske tilgang og dermed analyseres empiri uden
brug af fortolkning (25), (26). Kvale og Brinkmanns analyse bygger pa
meningskondensering, hvor det transskriberede empiri kodes til kortere formuleringer i
en induktiv proces (21). EB og CKF gennemlaste de transskriberede interviews
enkeltvis flere gange for at skabe en nuanceret helhedsfornemmelse af empirien (21).
Derefter sogte vi efter meningsenheder, som belyste parerendes oplevelser af forlebet i
demensklinikken. De meningsbarende enheder i empirien kom til udtryk i parerendes
mangeartede oplevelser i relation til den forste kontakt, selve forlobet samt afslutningen
1 demensklinikken. For at undga at pavirke hinandens forstéelse af empirien, foretog vi
registreringen af meningsbarende enheder individuelt. De naturlige meningsenheder
blev herefter sammenlignet og en begyndende tematisering opstod. Ved forst at arbejde
individuelt og herefter i1 faellesskab udfordrede vi vores forforstaelse, hvilket sikrede, at
vi kom i dybden med bearbejdning af empiri. Endelig stillede vi spergsmal til
meningsenhederne ud fra studiets specifikke formal (21). Formalet var at genere temaer,
der gav sa fyldestgarende beskrivelser af parerendes oplevelser i demensklinikken som
muligt (ibid). Til sidst sammenskrev vi de endelige temaer til deskriptive og
genfortellende udsagn (21). Disse illustreres med citater fra empirien og blev konstant
sammenstillet med henblik pd at finde ligheder og forskelle (ibid).

Forskningsetiske- og juridiske overvejelser

Patienter og parerende blev mundtligt og skriftligt informeret om studiets formél og gav
deres skriftlige samtykke til deltagelse i studiet. Deltagere blev informeret om at
deltagelse var frivillig, at data ville blive anonymiseret samt at de til hver en tid og uden
begrundelse kunne treekke sig (29). Da studiet blev foretaget som en del af et



bachelorprojekt, og da der er indhentet skriftligt samtykke, er dette ikke anmeldt til
datatilsynet (27), (28). Data er dog fortsat opbevaret og behandlet efter datatilsynets
geldende regler.

Fund

Gennem analysen fremanalyseres fire temaer, som i relation til hinanden beskriver
pararendes oplevelser af det samlede forleb 1 en demensklinik. Herunder de parerendes
oplevelser af: den forste kontakt, dét at vaere en del af et forleb og til sidst afslutningen
af et forleb 1 en demensklinik.

Studiets fire temaer udger folgende og prasenteres 1 nedenstdende:
e Jegville onske, jeg var blevet bedre forberedt
o Det giver tryghed at have kontakt til demensklinikken
e Forlebet har veret givende og betryggende
e Hvad skal der nu ske?

"Jeg ville onske, jeg var blevet bedre forberedt”

Der var et enske om mere information inden forste mede i demensklinikken. De
péarerende folte sig ikke forberedt pé, hvad der skulle ske 1 forlebet og efterspurgte
derfor mere vejledning og information. Informationsbehovet var serligt udtalt inden
forste sygepleje- samt legekonsultation, sdledes de kunne forberede sig pd, hvad der
ventede dem i demensklinikken. En parerende udtrykte det siledes: “Vi stod helt ude
som Moses ved det rade hav, vi anede ingenting om nogen ting”. Ikke at vide hvad der
skulle ske, gav mange af de parerende en oplevelse af usikkerhed: “Du kommer forste
gang og ved ikke helt hvad der skal foregd”. Omvendt var der enkelte parerende som
havde en oplevelse af, at det kunne vere ligesé godt at “springe ud i det”, fremfor at
skulle forholde sig til mange informationer.

Behovet for information kom ligeledes til udtryk i parerendes usikkerhed omkring deres
rolle til den forste konsultation, hvor laege og sygeplejerske havde fokus pa udredning
og diagnosticering. Eksempelvis var de parerende usikre pa, hvor meget det
forventedes, at de bidrog til anamnesen og i samtalen med leegen: “(...)der er en masse
ting som ikke helt hcenger sammen, men det ved leegen jo ikke, fordi leegen kender jo
ikke til historien bag patienterne vel?” Her blev det tydeligt for de parerende, at de som
patient og parerende havde to vidt forskellige virkelighedsopfattelser i relation til
demenssygdommen. Dette betod, at de parerende oplevede en frygt for, at anamnesen
ikke blev fyldestgerende, og at patienten ville blive sendt hjem uden yderligere
behandling: “dh, hvad nu hvis, hvis vi ikke fik det hele med og hvad nu hvis de bare
sender mor hjem og ikke gor mere ud af det, ikke”. Derfor oplevede pérerende det
serligt vigtigt, at de blev inddraget i konsultationen, og at deres oplevelser blev hort.

“Det giver tryghed at have kontakt til demensklinikken”

Det var vigtigt for de parerende at have kontakt til demensklinikken efter den forste
konsultation hvor diagnosen blev stillet og inden den afsluttende konsultation. P& den
made udgjorde klinikken en tryghed og det at have en lebende kontakt, gav de
pargrende sikkerhed. Nogle var gode til selv at tage kontakt ved behov: “(...) og jeg har
kunnet ringe herop og fa god besked og talt med sygeplejerskerne, og det har veeret



rigtigt fint”, mens andre syntes, det var svert selv at tage kontakt og i virkeligheden
efterlyste at sygeplejersken tog kontakt til dem: “Jeg er ikke sd god til at sporge, sd jeg
tager bare imod det de siger”. Nar de parerende ikke havde overskud til, at kontakte
klinikken pé eget initiativ, oplevede de, at de kunne gro fast 1 egne tanker. De parerende
oplevede altsé et behov for, at sygeplejersken tog kontakt til dem i tiden mellem
konsultationerne: “ja, ellers far vi ikke gjort det”.

“Forlobet har veeret givende og betryggende”

Pérerende oplevede, at forlabet i demensklinikken var givende og betryggende. De
oplevede nemlig, at leeger og sygeplejersker 1 demensklinikken viste interesse for at
hjelpe samt lytte til deres spergsmal og bekymringer. Dette medvirkede til, at samtlige
parerende udtrykte tilfredshed med deltagelse 1 demensklinikken: “Det har jo gjort, at
vi ved hvad man skal arbejde med i det daglige, ikke, nu ved vi ogsd, hvor man kan
hente hjcelpen henne, hvis man skal have hjcelp”. Laeger og sygeplejersker i
demensklinikken har saledes understottet de parerendes behov og gjort det muligt at
snakke de ting igennem, som parerende slas med 1 dagligdagen, hvilket var “guld
veerd”.

Et vigtigt aspekt i det givende forleb var for de parerende, at de fik anvendelig viden
omkring demenssygdommen. Det betad, at de modtog den viden de efterspurgte bade
mundtligt og pa skrift: “Jeg synes vi har fdet brugbar viden, vi har ikke nogle klager,
nej det har vi ikke”. Det blev ligeledes tydeligt, at de parerende oplevede det som en
lettelse at fa sat navn pa sygdommen: “Jeg er blevet afklaret med, hvad det er, vi kan
forvente” og pa baggrund af dette, oplevede pdrerende, at forlabet i1 klinikken gav dem
ro, hvorimod de forinden diagnosticeringen var “noget frustrerede”.

"Hvad skal der nu ske?”
Da de parerende blev konfronteret med, at de kort forinden havde deltaget i den
afsluttende sygeplejekonsultation, blev de fleste parerende overraskede “Nee, det er der
ikke nogen der har fortalt os. (kort pause) Hvad tror du der skal ske? (henvender sig til
interviewer)” Dette blev tydeliggjort ved, at nogle parerende folte sig alene, nu hvor
demensklinikken ikke laengere havde en “trad” i dem: “Man foler, at man bliver forladt
til sig selv”. Storstedelen var altsa usikre pé, hvad der skulle ske fremadrettet “Nd men
hvad sa hvis han bliver darlig f.eks. og jeg ikke kan passe ham, hvad skal jeg sa? Skal
jeg selv kontakte plejehjemmet eller hvad skal jeg?”’, mens andre parerende oplevede, at
demensklinikken havde givet dem redskaber til at vaere pa forkant med fremtiden.
Enkelte parerende var sdledes bevidste om, til hvem og hvor de skulle rette henvendelse
efter forlabets afslutning. I den forbindelse oplevede pérerende, at afslutningen i
klinikken var en hjelp til, hvad der nu skulle ske:
“At hjcelpen herude ikke kun har veeret at fd en diagnose (...) men det er
ogsd, hvad er det sd rent faktisk at fremtidsprognoserne siger, sadan vi
allerede nu kan veere pd forkant med dem ogsd. (kort pause) Det synes jeg
de har hjulpet med til.”

Samlet illustrerer de fire temaer saledes parerendes oplevelser i demensklinikken fra
forste kontakt til afsluttende samtale. To af temaerne “Jeg ville onske, jeg var blevet
bedre forberedt” og “Hvad skal der nu ske?” vurderes som vasentlige fund, og giver et



udviklingspotentiale i relation til at skaerpe det sundhedsfaglige tilbud til gavn for
patienter og pérerende.

Diskussion

Studiets fund tegnede et billede af, at parerende til patienter med nydiagnosticeret
alzheimers demens havde forskellige oplevelser knyttet til forlebet i demensklinikken,
selvom de var underlagt det samme standardiserede udredningsforleb. I studiet kom
parerendes forskellige behov og ressourcer isar til udtryk. Temaerne “Jeg ville onske,
jeg var blevet bedre forberedt” og “Hvad skal der nu ske?” vurderes relevante, da de
giver et udviklingspotentiale til at forbedre forlebet i demensklinikken.

Studiet viste, at forlebet bidrog til eget tryghed blandt de parerende. Vigtige elementer
for dette var, at forlebet i klinikken gav de parerende tilstreekkelig viden om
demenssygdommen, og at de madte et personale, som viste interesse og havde
ekspertisen til at hjelpe og lytte til bekymringer. Studiet pegede imidlertid ogsa pa to
opmerksomhedspunkter: De parerendes forberedelse til forlebet - herunder hvad de
paregrende kunne forvente forud for forlebet i demensklinikken, samt hvad klinikken
forventede af de parerende undervejs i forlebet og: De parerendes usikkerhed pé, hvad
der skulle ske, nar forlebet 1 demensklinikken blev afsluttet. Et serligt interessant fund
var, at parerende oplevede at mangle viden om planen for forlebet. De blev derfor
overraskede da forlebet afsluttes og udtrykte en vis usikkerhed pa, hvad der skulle ske
fremadrettet. Noget tyder altsa p4, at forlgbet i sin helhed burde tydeliggeres og
klarleegges for de parerende, samt at der burde laegges en plan for, hvordan pdrerende
skal hjelpes fremadrettet, s& de ikke oplever sig (... )forladt til sig selv”.

Udviklingspotentiale

I studiets forste opmarksomhedspunkt, relateret til parerendes forberedelse til forlebet i
demensklinikken, udtrykte de pérerende, at de inden ferste konsultation ikke var
bevidste om, hvad de kunne forvente af forlebet. Hverken i forhold til deltagelse 1
udredningsforlabet eller hvilke forventninger, der var til dem som pérgrende. Dette kom
til udtryk 1 studiet ved, at parerende oplevede, at personalet ikke havde forberedt og
informeret tilstrekkeligt om forlebet 1 demensklinikken. Samme fund gjorde sig
gaeldende 1 studiet af Abley, C. et al. (18), som pa samme vis fandt, at informanterne
troede, de ville modtage mere information om forlebet, end de gjorde (ibid). Dette var
ikke blot et interessant fund, men pointeres ligeledes 1 en rapport fra Dansk selskab for
Patientsikkerhed (30). I rapporten understreges vigtigheden 1 at forventningsafstemme,
hvor patient og parerende lebende forberedes pa naste skridt i sundhedsvasenet,
séledes der skabes udgangspunkt for god dialog og et godt partnerskab mellem
pérerende, patient og sundhedsvesenet (ibid). Partnerskab har Karen Marie Dalgaard
ligeledes beskaftiget sig med i sin athandling om samspil 1 triader, hvor hun beskriver
vigtigheden 1 at tilgodese alle parter i et patientforleb, for at kunne mélrette sygeplejen
til patient og parerende (31). Dermed kan studiet understrege, at der er et
udviklingspotentiale inden for sygeplejen, i forhold til at malrette pleje og behandling til
parerendes behov for forberedelse, viden og information om forlebet 1
demensklinikken.



Hyvis vi forholder os til andet opmarksomhedspunkt omhandlende afslutningen af
forlebet 1 demensklinikken, papegede vores studie et forbedringspotentiale 1 relation til
at synliggere afslutningen. Tilsyneladende kom det som en overraskelse for de fleste
parerende, at sygeplejekonsultationen var den afsluttende samtale. P4 baggrund heraf
oplevede de parerende usikkerhed samt bekymring og satte spergsmaélstegn ved,
hvordan de skulle klare situationen fremadrettet, hvilket kunne resultere i, at de
paregrende oplevede at vaere “(...)forladt til sig selv”. Ligeledes har man i et
kandidatspeciale om udskrivelse af patienter fundet, at parerende oplever, at de ikke
inddrages og derfor ikke har indsigt i processen mod en udskrivelse (32). Resultatet af
dette er, at udskrivelsen ofte kommer som en overraskelse for de parerende (ibid)
hvilket betyder, at oplevelserne i vores fund séledes ikke er et ukendt fenomen i
sundhedsvasenet. Dette leder til et udviklingspotentiale i relation til at udvikle
tilbuddene i demensklinikken, hvor information mélrettes den enkelte, saledes patient
og parerende hjelpes videre og de ikke far oplevelsen af at vare alene og usikre pa,
hvad der skal ske efter forlebet i demensklinikken afsluttes.

Vores studie peger pa, at de parerende havde forskellige oplevelser af forlebet 1
demensklinikken. Forlebet i en demensklinik er underlagt en standardiseret
forlgbsbeskrivelse (33), hvor alle patienter og parerende gennemgér de samme
konsultationer. Standardforlebene kan resultere 1, at der ikke tages hojde for den
enkeltes behov og ressourcer. Da fund i vores studie blandt andet viste, at nogle
péarerende oplevede sig “(...)forladt til sig selv’ efter forlebets afslutning, mens andre
parerende oplevede sig pa forkant med fremtiden, kunne dette indikere, at de
interviewede parerende ikke var 1 besiddelse af de samme ressourcer.

I artiklen “Sygeplejefagets teorigrundlag som vaern mod McDonaldisering” (34)
diskuteres sundhedsvasenets modstridende udviklingstendenser. Herunder ensket om at
der tages individuelle hensyn til bade patient og parerendes behov samtidig med, at man
har krav til standardisering og effektivisering af patientforlebet (34). Her tydeliggores
det, at sundhedsvaesenets standardiseringer udspringer fra principper om, at alle
mennesker er ens og reagerer ens (ibid). Fundene 1 vores studie tyder pé, at parerendes
oplevelser 1 demensklinikken er forskellige og hermed kan det diskuteres, om det er
hensigtsmassigt for alle at folge en standardiseret forlebsbeskrivelse, hvor der er risiko
for, at sygeplejen ikke tilpasses den enkeltes ressourcer.

Yderligere underseggelser vil kunne bidrage til at identificere sammenhange 1
pargrendes oplevelser i relation til udfordringer i dagligdagen (35), (36), (37).
Dermed kan sundhedspersonalet 1 demensklinikken informere og stette samt tilpasse
kravene til de parerendes ressourcer, sdledes psykisk belastning, usikkerhed og
bekymring blandt de pirerende mindskes. Hermed skabes grundlag for at mélrette
sygeplejen til patient og parerende og i relation til Karen Marie Dalgaard, kan dette
omfatte den fleksible, samvirkende triade (31). Ved at have et felles fundament for
sygeplejen muliggeres, at det enkelte menneske medtankes i et standardiseret forlgb.
Saledes identificeres et udviklingspotentiale inden for de standardiserede forleb 1
sundhedsvaesenet og pa sigt kan dette medvirke til en bedre sundhedstilstand blandt
parerende (15), (38).



Metodediskussion

Dette studie bygger péd fund omhandlende pérerendes oplevelser af forlgbet 1 en
demensklinik. Forinden udarbejdelsen af studiet gennemgik vi en
litteratursggningsproces om, hvordan det opleves at vare péarerende til en person med
demens. For at sikre den interne validitet (21) blev analysen og kodningen udfert af de
to forfattere EB og CKF, forst hver for sig og dernast 1 faellesskab. Det kan ikke
udelukkes, at vores forforstaelse kan have pavirket studiet, hvorfor vi aktivt har tilstraebt
at begraense forforstielsens indflydelse pa studiets fund med anvendelse af Kvale og
Brinkmanns udlagning af Giorgis analysestrategi (39), (40), (21).

Kvalitative undersegelser der bygger pa kvalitative interviews, kan have et varierende
antal interviews. Kvale og Brinkmann anbefaler 5-25 interviews (21), og da dette studie
er baseret pa fire informanters udsagn, kan det saledes betegnes som et lille studie
(ibid). Efter fire interviews fremkom fortsat nye beskrivelser af parerendes oplevelser,
hvorfor vi vurderer, at flere informanter havde varet hensigtsmaessig for at sikre
yderligere perspektiver og nuancer pa oplevelsen. Men pé trods af et lille datagrundlag,
kan vores studie fortelle noget om péarerendes mangeartede oplevelser af forlebet i
demensklinikken. Dette vurderes vigtigt, da man pé baggrund af de forskellige
oplevelser kan antage, at parerendes oplevelser kan have relation til parerendes
individuelle behov og ressourcer. Studiet belyser en diskrepans mellem standardiserede
patientforleb og individuelle behov og ressourcer, som herved kan skabe refleksion
blandt leeger og sygeplejersker.

Ligeledes viste det sig, at patienten deltog mere i interviewet end forventet. Hermed ma
vi erkende, at tilstedevaerelse af patient under interviewet gjorde, at delte oplevelser
kom til udtryk. Det kan dermed ikke udelukkes, at patientens tilstedevarelse har
pavirket den pdrerendes deltagelse i interviewet, hvor mere folsomme emner maske
ikke blev berort (22).

Konklusion

Dette studie undersegte, hvordan pérerende til patienter med nydiagnosticeret
alzheimers demens oplevede udredningsforlebet i demensklinikken. Studiets fire fund
fremkom pa baggrund af fire interviews med pérerende.

Studiet viste, at parerende havde forskellige oplevelser knyttet til forlebet 1
demensklinikken. Nogle parerende oplevede utilstraekkelig forberedelse og information
forud for forlabet, mens andre oplevede, at det kunne vere lige sa godt at springe ud i
forlebet uden forberedelse. De pérerende oplevede ligeledes kontakten til
demensklinikken forskelligt, hvor nogle oplevede det sikkert og trygt at have mulighed
for at ringe ved behov, mens andre oplevede det vanskeligt selv at skulle tage kontakt til
klinikken. Samtidig ses det, at parerende oplevede fremtiden efter forlebet i
demensklinikken forskelligt. Nogle oplevede forlebet i klinikken som en hjelp til at
vaere pa forkant med fremtiden, mens andre kunne fa en oplevelse af at vere
“(..)forladt til sig selv”’. De parerende i vores studie havde en felles oplevelse af, at
vere tilfredse med at deltage 1 demensklinikken og oplevede forlebet som givende og
betryggende.



Studiets forskellige fund kan konkludere, at parerende har mangeartede oplevelser af
forlebet. Ud fra disse forskellige oplevelser antages, at parerendes oplevelser kan have
relation til parerendes individuelle behov og ressourcer. Hermed peger studiets fund i
retning af, at det er vanskeligt at placere parerende i et standardiseret forlab. Ligeledes
belyses en diskrepans mellem standardiserede patientforlgb og individuelle behov og
ressourcer, som kan skabe refleksion blandt leeger og sygeplejersker. Pa sigt kan dette
medvirke til at sygeplejen i det standardiserede forleb i hejere grad tilpasses den
enkelte, hvilket kan fordre bedre sundhedstilstand blandt parerende. Hermed skabes et
udviklingspotentiale inden for standardiseringer i sundhedsvasenet.
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