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Vi underseger i denne artikel den seerlige relation, der opstdr mellem mennesker med de-
mens, deres pdrorende 0g plejepersonalet, nir demensramte flytter pa plejehjem — det vi
kalder en omsorgstrojka. Nir demensramte flytter pd plejehjem, er det ikke bare de fysiske
rammet, der skiftes ud, der sker ogsd et skift i de neere relationer, hvorigennem mennesket
med demens lever sit liv. I denne artikel ser vi narmere pd den ambivalente og ofte konflikt-
fyldte omsorgstrojka, der opstir mellem demensramte, deres parerende og plejepersonale
o0g de nye former for forbundethed, der opstir igennem denne relation. Vores analyse tager
udgangspunkt i feltarbejde foretaget pd en demensafdeling pd et dansk plejehjem, vi kalder
Frydendal, hvor der gentagelsesvist opstod konflikter mellem plejepersonale og pdrorende.
Konflikterne handlede ofte om, hvordan der bedst kunne drages omsorg for beboerne. Huor
begge parter onskede det bedste for beboeren, var der ofte en grundleeggende uenighed, i for-
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hold til hvordan det bedst kunne foranlediges. Ved at belyse hvordan omsorgen praktiseres i
samspillet mellem pdrorende, demensramte og plejepersonale, viser vi, hvordan genstanden
for omsorgen 0g hvad den er rettet mod, er forskellig blandt hhv. pdrerende og plejeperso-
nale. Hvor pdarerende traekker pd en historisk erindring om mennesket med demens’ person
o0g soger at opretholde en kontinuitet i deres omsorgspraksisser og mdden de moder men-
nesket med demens pd, tager plejepersonalet udgangspunkt i en mere situationsbestemt og
institutionsforankret omsorgspraksis, som i hojere grad er rettet mod kollektivet og et onske
om at bevare roen blandt beboerne pd plejehjemmet. Vi arqumenterer afslutningsvist for,
at der er brug for et storre institutionelt fokus pd at hindtere de dilemmaer, konflikter og
samarbejdsformer, der opstdr i denne omsorgstrojka, nir mennesker med demens flytter pad
plejehjem.

When care is redistributed: An analysis of the conflict-ridden care-troika
between people with dementia, informal caregivers and staff in a nursing home
in Denmark.

In this article, we explore the relations between people with dementia, their relatives and
professional caregivers, which come into existence when a person with dementia moves into
a nursing home — what we call a care-troika. When people with dementia move into a nur-
sing home it is not only the physical environment that changes, but also the close, intimate
relations. We examine the ambivalent and fragile care-troika that emerges and the new
forms of relatedness that arise through these new relations. The article is based on fieldwork
in a dementia ward in a Danish nursing home, where conflicts between relatives and staff
occurred regularly. The conflicts where often centered on how to provide the best care for
the people with dementia. Staff and relatives both had the same goal of providing good care
but had very different views on what good care entails. We arque that this fundamental dif-
ference of opinion stems from different points of reference, different objects of care and va-
rious forms of relatedness. The care that the staff provides is simultaneously institutional,
replaceable and loving and their care is aimed at the community of people with dementia.
The care of the relatives is on the other hand singular — aimed at one person — loving and
irreplaceable. This creates disagreements, which are enhanced by very different perceptions
of the persons with dementia’ needs. In conclusion, we call for an institutional focus on
this care-troika, and the challenging collaborative relations it entails, when people with

dementia move to a nursing home.
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Indledning

Vi vil i denne artikel undersegge den serlige relation, der opstar mellem menne-
sker med demens!, deres parerende og plejepersonale, nar demensramte flytter pa
plejehjem. I artiklen foreslar vi betegnelsen ‘omsorgstrojka’ som et analytisk greb,
til at beskrive relationen og samarbejdet mellem de tre aktorer i deres varetagelse
af omsorgen for mennesker med demens?. Begrebet 'trojka’ er oprindeligt blevet
brugt om et russisk tre-spand af heste, som sammen traekker en slaede, og er se-
nere blevet anvendt til at betegne en ledelsesform, hvor magten er delt mellem tre
individer. Fx blev den tre-delte sygehusledelse i Danmark i 90’erne (administrativ
chef, chefsygeplejerske og chefleege) betegnet "trojkaledelse” (Bentsen, 1997; Knud-
sen og Vinge 2002). I artiklen bruger vi begrebet til at seette fokus pa den seerlige
form for relation og forbundethed? (Carsten, 2004; 2000; 1995; Mogensen & Olwig,
2013) der opstar mellem de tre aktorer, nar de i feellesskab forventes at skulle vare-
tage omsorgen for demensramte, og vi viser, hvordan relationen kan give anled-
ning til dilemmaer, vanskeligheder og konflikt.

Dget inddragelse af parerende i omsorgen for mennesker med demens, er en af
fem fokuspunkter i regeringens nye handlingsplan for demens (SUM 2017). Her
understreges, at parerende i hojere grad skal ses som samarbejdspartnere i plejen
og omsorgen for demensramte (SUM 2017). Imidlertid har flere studier peget pa, at
det kan veere seerdeles belastende at veere parerende til demensramte. Parerende
oplever ofte folgevirkninger i form af sorg, stress og depression (Blandin & Pepin,
2017; Leibing 2018), og har hgjere medicinforbrug og dedelighed, end parerende
der yder omsorg til eeldre mennesker med udelukkende fysisk sveekkelse (Sund-
heds- og eeldreministeriet 2017). I Danmark, savel som internationalt, er der derfor
samtidig opmeerksomhed pa at udvikle programmer og tiltag til parerende, som
kan stotte dem i at héndtere rollen som parerende, fx parerendegrupper, pare-
rendekurser, demenscafe, telefonradgivning og hejskoleophold (Thompson et al.
2007; SUM 2017). Disse tiltag er dog primeert rettet mod de psykosociale problema-
tikker forbundet med at veere parerende til demensramte. Vi argumenterer for, at
opmerksomheden ogsa ber rettes mod de nye samarbejdsformer, dilemmaer og
konflikter, der kan opsta i trojkaen mellem parerende, plejepersonale og demens-
ramte, nar parerende i stigende grad inddrages som ressource i omsorgsarbejdet.

Vores analyse tager udgangspunkt i feltarbejde foretaget pa en demensafde-
ling pa et dansk plejehjem, som vi her kalder Frydendal, hvor der gentagelsesvist
opstod konflikter mellem plejepersonale og parerende, og hvor ansvar, autoritet
og forestillinger om den ‘gode’” og rigtige’ omsorg konstant var til forhandling.
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I praksis beted dette, at der opstod en konflikt, som néede til et punkt, hvor de
parerende sammen indgav en klage til kommunen og medarbejderne pa sin side
folte sig overvéget og nedsaget til at seette nogle skarpe greenser for, hvad pare-
rende til beboerne kunne involveres i. Med udgangspunkt i et enske om bedre at
kunne forsta de bagvedliggende forhold, som ligger til grund for de dilemmaer
og konflikter, der kan opsta mellem parerende til demensramte og plejepersonale
pa danske plejehjem, foreslar vi, at konflikten kan forstads som et udtryk for, at
parerende og plejepersonale har forskellige opfattelser af den person, omsorgen
er rettet mod. Med afseet i et relationelt person-begreb (Leibing 2006; Mauss, 1985),
betragter vi demensramtes “personhed” som foranderlig og som noget, der er kon-
stitueret gennem interaktion med omgivelserne. Antropologer som Janelle Taylor
(2008), Annette Leibing (2006), Anne D. Basting (2006, 2009), Pia Kontos (2005) og
Athena McLean (2006, 2007) problematiserer alle den udbredte betragtning om, at
mennesker med demens er forsvindende personer, og argumenterer for et mere
relationelt og situeret personbegreb, som inddrager omgivelserne som med-kon-
stituerende, for hvad en person er eller bliver til. Derved kan et menneske ikke be-
tragtes som skarpt afgraenset fra omgivelserne, men ma betragtes som en del af et
menneskes ‘personhed’, og det Leibling kalder en ‘social, interaktiv hukommelse’
(Leibing, 2006:246,253,259-261). Hermed gores op med den udbredte vestlige op-
fattelse af individet, som en lukket, afgreenset og sammenheengende entitet, der
defineres af kognitive evner og er teet forbundet med hukommelse. Den udbredte
forestilling om, at mennesker med demens er ‘socialt dede’, og at de forsvinder,
efterhdnden som sygdommen udvikler sig, udfordres hermed, idet et menneskes
‘personhed’ ikke er noget et enkelt menneske kan besidde eller miste, men noget
der skabes intersubjektivt.

Med inspiration herfra argumenterer vi for, at der er et gensidigt konstitueren-
de forhold mellem omsorgspraksisser og den person, som omsorgspraksisserne
er rettet mod. Med dette udgangspunkt viser vi, hvordan parerende treekker pa
en historisk erindring om mennesket med demens’ person og seger at opretholde
en kontinuitet i deres omsorgspraksisser og maden de meder mennesket med
demens pa. Plejepersonalet tager derimod udgangspunkt i en mere situations-
bestemt og institutionsforankret omsorgspraksis og tilgang til mennesket med
demens, som er rettet mod at bevare roen blandt beboerne pa plejehjemmet. Det
centrale argument er her, at forskellige omsorgspraksisser fordrer seerlige former
for personer og hermed omsorgsbehov. En vigtig pointe er, at man saledes ikke

kan tale om, at den ene eller anden person er mere aegte end den anden, men at der
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skal gives plads til den samtidige eksistens af mennesker med demens’ forskellige

‘personheder’ og behov, alt efter den sammenhaeng de befinder sig i.

Baggrund

Demens er en samlebetegnelse for en bred vifte af neuro-degenerative sygdomme,
som har det til feelles, at de langsomt nedbryder hjernen og dens funktioner. Efter-
handen som sygdommen forveerres, vil den demensramte gradvist miste hukom-
melsen og evnen til at klare almindelige hverdagshandlinger, sasom at tage toj
pa, finde vej, og kontrollere afforing og bleere. P4 grund af sygdommens progredi-
erende karakter, vil mennesker med demens i tiltagende grad have brug for stotte
fra andre for at f4 hverdagen til at fungere. I Danmark karakteriseres demens som
en folkesygdom, og det anslas, at 70.000-87.000 danskere lever med en demens-
sygdom (Alzheimerforeningen, 2017; NVD, 2017b). Det forventes, at antallet af
mennesker med demens vil stige i de kommende ar, saledes at 123.000 danskere
vil have diagnosen i 2030 (NVD, 2017a). Den danske velfeerdsstat tilbyder forskel-
lige former for hjeelp til demensramte og deres parerende, som gradvist optrap-
pes, i takt med at sygdommen forvarres; gdende fra hjeelp i hjemmet til ophold
pa dagcentre, aflastningsophold pa degninstitution og til sidst plejehjem. Det er
almindeligt at mennesker med demens flytter pa plejehjem i de sidste faser af syg-
domsforlebet (ZLldre Sagen, 2018), og det estimeres, at to tredjedele af beboerne
pa de danske plejehjem lider af en form for demens (Zldre Sagen, 2017a). Nar et
menneske med demens flytter pa plejehjem, er det typisk, fordi vedkommende er
blevet sa plejekreevende, at det er en stor belastning for de(n) parerende fortsat at
tage vare pa vedkommende i hjemmet.

Ansvaret for varetagelse af omsorg og pleje af eeldre mennesker har aendret
sig i lebet af det sidste arhundrede. Hvor omsorg og pleje frem til det 19. arhund-
rede var et anliggende udelukkende for familien, overtog det offentlige gradvist
ansvaret op gennem arhundredet, samtidig med at plejehjemmet opstod som en
ny institutionsform. Opgaver og ansvar blev nu delegeret til professionelle fagper-
soner, og parerende blev i stor udstreekning betragtet som passive modtagere af
velfeerdsstatens ydelser (Kroger, 2005). I de seneste artier har de parerendes rolle
endret sig pa ny; i dag inddrages de parerende i stor udstreekning som partnere
i varetagelse af pleje- og omsorgsopgaver, og de forventes at spille en aktiv rolle
(Navne & Wiuff, 2011; Oydgard, 2018). Ved at se neermere pa den omsorgstrojka,
der opstar mellem mennesker med demens, deres parerende og plejepersonale,
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nar mennesker med demens flytter pa plejehjem, ensker vi at tydeliggore, hvor-
dan relationen mellem stat og borger i den danske velfeerdsstat er under foran-
dring. Den demografiske udvikling, hvor en sterre og sterre andel af befolknin-
gen ikke er aktive pa arbejdsmarkedet, har sat den danske velfeerdsmodel, som
vi kender den, under pres. Sundhedsvesenet bliver som en af samfundets for-
melle omsorgsydere udfordret af et stigende antal plejekreevende eeldre, hvilket
er ressourcekraevende og stiller nye krav til sundhedsveesenets organisering og
udformning (Sundhedsstyrelsen, 2005:3). Inddragelse af parerende er derfor én
af de politiske visioner, der forventes at bidrage til at omstille sundhedsvaesenet
til at klare udfordringerne og samtidig sikre en effektiv brug af ressourcer pa
omradet (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, 2014:2; Politiken, 2014). Denne
vision er ogsa fremtreedende inden for demensomradet, hvor der aktuelt er stort
fokus pa, at parerende bor spille en central rolle. I regeringens nationale demens-
handlingsplan fra 2017 indgar eget inddragelse og anerkendelse af de parerendes
omsorgsarbejde, som tidligere neevnt, saledes som en selvsteendig vision (SUM,
2017:33-35).

Etnografisk feltarbejde

Nerveerende artikel bygger pa et tre maneder langt feltarbejde pa en demensaf-
deling pa et plejehjem med 10 beboere samt to ugers feltarbejde pa et dagcenter
for borgere med demens, begge i Kebenhavnsomradet. Feltarbejdet blev foreta-
get i efteraret 2016 i forbindelse med Simone A. Feldings udarbejdelse af speciale
ved Institut for Antropologi, Kebenhavns Universitet. Fokus for feltarbejdet var i
udgangspunktet samspillet mellem parerende og beboere, men efterhanden som
feltarbejdet skred frem, blev fokus ogsa rettet mod plejepersonalet og samspillet
mellem de tre aktorer i varetagelsen af pleje- og omsorgsopgaver. Sterstedelen
af feltarbejdet blev foretaget pa plejehjemmet, hvor Felding deltog i det daglige
arbejde og foretog interviews med ti beboere, seks parerende (fem partnere5 og
en datter), syv medarbejdere og en leder. Disse informanter har Felding veeret i
lobende kontakt med under hele feltarbejdet og er de storste bidragydere til data-
materialet. Derudover har Felding lavet deltagerobservation i dagcenteret og til to
parerendegruppemeoder. Med demensafdelingen som udgangspunkt, er der ud-
fort 16 interviews: fem med plejepersonale (herunder én afdelingsleder), et med
en demensfaglig radgiver, seks med parerende og fire med beboere pa afdelingen,
hvoraf to var gruppeinterview med deltagelse af en beboer, en parerende og en
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medarbejder. Graden af deltagelse og observation har varieret fra moderat til ak-
tiv deltagelse afheengig af situationen (Spradley, 1980:58-62) og er dokumenteret
i daglige feltnoter. Alle interview er foregdet pa plejehjem eller dagcenter og er
blevet optaget og senere transskriberet. Interviews med plejepersonale, demens-
faglig radgiver og parerende har veeret semistrukturerede (Bernard, 2011:156-8)
og har fulgt en forudgaende sporgeguide, hvor der er blevet vekslet mellem at
stille deskriptive, strukturelle og kontrast spergsmal (Spradley, 1979). Interviews
med demensramte har veeret mere ustrukturerede (Bernard, 2011:156-8) og har
ikke fulgt en formel sporgeguide. Dette var ikke muligt, da beboerne ikke altid
var i stand til at besvare de sporgsmal, der blev stillet. Felding var derfor ekstra
opmarksom pa at tilpasse spergsmal undervejs, sdledes at interviewpersonerne
forblev trygge og havde mulighed for at deltage meningsfuldt. Interview med de
parerende blev udfert midt i feltarbejdet, hvorimod de resterende interviews er
blevet foretaget sidst i feltarbejdet.

Der er mange etiske udfordringer, nar man laver feltarbejde blandt mennesker
med demens, der blandt andet ikke altid kan give et informeret samtykke (Anteli-
us et al., 2018:134; Gjodsbel, 2018). En udfordring er, at demensramte ofte glemmer,
hvorfor man reelt ikke kan veere sikker pa, om der er opnaet informeret samtykke.
For at imgdekomme dette, har Felding lobende gjort opmaerksom pa formalet med
hendes tilstedeveerelse, men har i nogle situationer matte begraense sin forklaring,
atheengig af beboernes sygdomsindsigt. Herudover har Felding brugt visuelle
metoder for eksempel ved at tage noter, billeder og tegne i felten (ibid.:134-5). For
at impdekomme de etiske udfordringer blev interviews med beboere foretaget
ud fra en liste af kriterier, som Felding definerede i samrad med afdelingslederen
og plejepersonalet.6 Felding har ogsa lebende indhentet samtykke fra parerende
og plejepersonale i forbindelse med interview og deltagerobservation. Herudover
har Felding lebende reflekteret over de etiske problemstillinger, som rejste sig un-
dervejs i lobet af feltarbejdet, sammen med plejepersonale, parerende, og spe-
cialevejleder. Felding har haft tavshedspligt under feltarbejdet, hvilket har givet
os mulighed for at fa indsigt i forhold, vi ellers ikke ville kunne fa indsigt i, men
dette nedvendigger ogsa en meget grundig anonymisering (Jacobsen & Johansen,
2009:210-1). Alle informanter samt steder er derfor anonymiserede og star under
pseudonymer. Der er ligeledes viden og empiri, der ikke bruges i artiklen, og visse

oplysninger om informanterne er sammenblandede og sleorede.
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Fra partnerskab til parorendeskab

Hanne O. Mogensen & Karen Fog Olwig (2013) beskriver, hvordan slegtskab i
Danmark forstas som et biologisk baseret sleegtskab, hvoraf der felger en reek-
ke forventninger om keerlighed og vedvarende solidaritet (Mogensen & Olwig,
2013:10,21-22). Forventninger og idealer om familien er centrale moralske idealer,
der star i kontrast til de faktiske sleegtskabsrelationer, der ofte er konfliktfyldte
og komplicerede. Dette skaber ambivalens i forholdet til familien. En stor del af
sleegtskab handler derfor i praksis om at handtere sveere, konfliktfyldte relationer
(ibid.:27).

For de parerende’ pa Frydendal er relationen til mennesket med demens sveer
at handtere i praksis. Idealerne om en partner, som man lever sammen med og
deler livet med, brydes af sygdommen. Livet som pargrende er karakteriseret ved
en konstant usikkerhed og uforudsigelighed. De parerende lever med en frygt
for, at deres partner pludselig far det markant darligere, og at de ting, de kan gore
sammen i dag, ikke er mulige i morgen. Lone beskriver herunder, hvordan hun
forspger at veerdseette de ting, hendes mand stadig kan, samtidig med at hun fryg-
ter de kommende forandringer, demenssygdommen vil medfere.

“I nogle perioder s er det rigtig hdrdt. (...) For vi ved ikke, hvorndr det rigtig
andrer sig. Jeg frygter det tidspunkt, hvor han sidder over for mig, og det kan
veere dig eller mig, og det vil veere det samme. Og jeg kan ikke tro pd det endnu,
for sd leenge han genkender mig, sd [stemmen knakker]. Det er derfor, det er
vigtig at veere i nuet. (...) Men alligevel synes jeg som pdrerende. Det sidder i
kroppen. Den der folelse: Ah, bare det ikke bliver vaerre, bare vi kan have den jul

med igen sammen” (Lone, parerende).

Denne uforudsigelighed star i kontrast til de forventninger, der er iboende i vores
sleegtskabsrelationer. Relationerne forventes at veere varige og solidariske, men
her kan de parerende ikke vide, hvordan relationen ser ud om et halvt ar.
Sidelobende med forventningerne til mennesket med demens og relationen,
har de parerende ogsa nogle forventninger til sig selv. Nar mennesket med de-
mens flytter pa plejehjem, overdrager de parerende nogle af de forpligtelser, der
traditionelt ligger hos familien. Idealet om, at det er familien, der er de primeere
parerende og tager sig af mennesket med demens, er tydeligt blandt de parerende,
hvilket kommer til udtryk hos Nanna. Nanna er 38 og hendes mor pa 72 har en
demenssygdom og bor pa Frydendal. Nanna har fuldtidsarbejde og egen familie
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og har en travl hverdag, hvor hun skal tage sig af sine bern, arbejde, mand og ven-
ner. Hun forteeller, at det er besveerligt for hende at komme pa Frydendal, hvorfor

hun ikke kommer sd ofte, som hun gerne vil.

"Jeg har for laengst gjort op med min ddrlige samuvittighed. Det kan jeg ikke bruge
min tid pd. Altsd, det har jeg stadig lidt. Men det er ikke noget, jeg sidan gir
rundt og tenker meget pd... Jeg er nodt til at skubbe det i baggrunden” (Nanna,

parerende).

Nanna beskriver, hvordan hun har gjort op med den darlige samvittighed, men at
den har fyldt meget for hende og stadig er en del af hendes liv, som hun dog nu har
valgt at skubbe i baggrunden. Nar de parerende ikke lever op til deres forpligtel-
ser, forer det til darlig samvittighed. De parerende ma alle finde en made, hvorpa
de kan handtere disse uindfriede forventninger, forpligtelser og udliciterede om-
sorgspraksisser i deres relation til mennesket med demens. En af de centrale ma-
der, de gor dette pa, er ved at rekonceptualisere deres relation til mennesket med
demens.

De parerende beskriver deres tidligere relation til mennesket med demens med
udgangspunkt i en klassisk konjugal slaegtskabsrelation og forbundethed, men
vi vil argumentere for, at denne relation sendres i en sadan grad, at de gar fra
primeert at vaere partnere til primeert at vaere parerende. Mogensen og Olwig dis-
kuterer foreeldreskab, eegteskab, familieskab og sleegtskab (Mogensen & Olwig,
2013), og vi vil i forleengelse heraf se pa det, SAF kalder ‘parerendeskab’ (Felding,
2017:55-59), som en form for forbundethed. Her handler det dog mere om, hvad
man gor, end om hvorvidt relationen er skabt gennem blodsbesleegtethed, eseg-
teskab, partnerskab eller venskab. Under interviewene beskriver de parerende,
hvordan kategorien ‘parerende’ ikke er konstitueret af blodsband, men af hvor-

vidt de kommer regelmeessigt pa Frydendal.
"Pdrgrende, det er et vidt begreb, men jeg teenker, at det skal veere nogle, som er
kommet her [pd plejehjemmet]. Nogle som har fortsat kontakten ved at komme

her. Sd er det dem, der er pirorende, synes jeg” (Jette, parerende).

Der er ofte et sammenfald mellem den teetteste familie, og dem der kommer mest
pa Frydendal, men ikke altid. Niels, hvis kone har demens, beskriver, hvordan
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hans seskende stér for sterstedelen af de besgg Hanne modtager frem for Hannes

egne sgskende, hvilket udfordrer en forstaelse af sleegtskab som blodsbeslaegtet.

"Altsd, dem jeg vil kalde pdrerende, er dem, der kommer 0g besoger Hanne.”

Simone: ”Ville du sd for eksempel kalde dine seskende for pdrarende til Hanne?”

“Ja. I hojere grad end hendes egen familie. Det ville jeg” (Niels, parerende).
Partnerne redefinerer alle relationen til den parerende og bruger interessant nok
et andet sleegtskabsbegreb, nar de skal beskrive det 2endrede forhold til deres part-
ner: "Man mister jo en mand og fir et barn” (Jette, parorende) — en saetning, der blev
gentaget af de parerende igen og igen: “"Han blev mdske mere mit barn end min mand.
Vores roller skiftede” (Marianne, parerende). De traekker her pa en anden klassisk
sleegtskabsrelation for at forklare den nye form for forbundethed og de nye om-
sorgspraksisser, som er en del af parerendeskabet. Carsten argumenterer for, at
relationer i nogle kontekster kan konverteres fra en form for forbundethed til en
anden (Carsten, 2000:22-4). Det er netop dette, de parerende gor, nar de beskriver
deres partner som deres barn — de konverterer relationen, samtidig med at de of-
ficielt beholder den konjugale relation til mennesket med demens. Formelt er re-
lationen den samme, men i praksis eendres den radikalt. Derfor ma de parerende
genforhandle relationen, sd den kan rumme, at den parerende hjeelper sin partner
med den personlige hygiejne og kan tage beslutninger hen over hovedet pa part-
neren, der kun i mindre grad er i stand til at treeffe beslutninger. Det betyder, at
parerendeskabet overtager partnerskabet og bliver definerende for de parerende
og mennesket med demens’ relation. Nar de parerende redefinerer relationen til
mennesket med demens som en barn-foraelder-relation, etableres der samtidig nye
omsorgspraksisser, heriblandt den personlige pleje, den beskyttende rolle over for
mennesket med demens, beslutningstagning og tryghed.

Imidlertid far mennesket med demens primaert opfyldt disse behov af plejeper-
sonalet pa Frydendal. Nar mennesket med demens flytter pa plejehjem, bliver det
plejepersonalet, der deler hverdagspraksisser med mennesket med demens. Der
skabes en forbundethed mellem mennesket med demens og plejepersonalet, som
kan veere sveer for de pargrende, da den udfordrer deres forventninger om slaegt-
skab. De parerende omtaler ikke relationen mellem plejepersonalet og mennesket
med demens i sleegtskabstermer, men understreger, at de selv mener, de kender
beboerne bedst:

“(...) hvis der er nogle, der kender vores mand o0g kone, sd er det os [pdrorende].
Vi prover at komme i dialog med personalet og sige, har I provet det og det og
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det? Men man skal veere forsigtig, for det skal ikke lyde som om, vi prover at
forteelle dem, hvad de skal gore. Men det er lidt frustrerende nogle gange” (Lone,
parerende).

De parorende vil gerne videregive viden om mennesket med demens og radgive
personalet om, hvad beboeren har brug for. Dette imedekommes ofte, men det er
ikke ligetil. Nar dele af omsorgen udliciteres til plejepersonalet, samtidig med at
parerendeinddragelse star hojt pa dagsordenen, opstar der uklarheder om, hvem
der har ansvaret for hvad, og hvor meget de parerende skal og kan vaere en del
af den omsorg, plejepersonalet yder. Det bliver bade frustrerende for plejeperso-
nalet, der kan opleve det som en mistillid til deres arbejde, og for de parerende,
der oplever at blive afvist eller ikke bliver hert af plejepersonalet, pa trods af at
de foler, de sidder inde med viden, der kan gore livet for deres parerende med
demens bedre.

Tine Tjernhgj-Thomsen (2004) viser, hvordan forskellige former for forbundet-
hed mobiliseres i forskellige situationer af forskellige personer, hvilket kan skabe
konflikter og modseetninger. Fra ét perspektiv er tid og omsorg, frem for biolo-
gisk og genetisk forbundethed, afgerende for at etablere en sleegtskabsrelation,
som for eksempel nar ufrivilligt barnlgse ma bruge en donor (Tjernhgj-Thomsen,
2004:143,154). For informanterne i dette studie handler det primeert om den konju-
gale relation, og nar de taler om relationen mellem beboerne og plejepersonalet,
er det ikke forbundethed gennem tid og omsorg der leegges vaegt pa. Det er slaegt-
skabsrelationerne og relationerne fra tidligere, der understreges, som de dybe me-
ningsfyldte relationer, frem for de nuveerende relationer mellem demensramte og
plejepersonale. Samtidig er samvaeret og omsorgen afgerende for definitionen af,
hvem der er parerende. Vi ser her, hvordan ideer om forbundethed mobiliseres
forskelligt i forskellige situationer, for at integrere plejehjemmet og plejeperso-
nalet i de intime relationer mellem pargrende og mennesket med demens, pa en
made der er meningsfuld for de parerende, og samtidig ikke truer de parerendes

status som dem, der er teettest pa partneren med demens.

Social hukommelse, personheder og omsorgsbehov

Nar SAF under feltarbejdet talte med plejepersonalet, de parorende og selv brugte
tid sammen med en beboer, oplevede SAF igen og igen, at der var sa radikal for-
skel pa, hvordan personen med demens blev beskrevet, at det gav anledning til
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forundring, at der var tale om den samme person, hvilket i serlig grad kom til ud-
tryk hos beboeren Peter. Peter er en hejtuddannet mand og har en kone, der ofte
kommer pa Frydendal, samt bern og bernebern, som kommer meget sjeeldent.
Han bruger meget tid pa sit veerelse, hvor han elsker at se fjernsyn, og derfor me-
der man ham sjeeldent pa gangen eller i feelleslokalerne. Han lider af Alzheimers
og har, som mange af beboerne, haft diagnosen i omkring 10 ar, da SAF meder
ham. Det er sveert at give en entydig beskrivelse af Peter. Nar Lone, der er Peters
kone, forteeller om Peter, beskriver hun ham som en sed, blid, imedekommende,
social og velbegavet mand.

"Peter, han elsker mennesker, han elsker at vaere sammen med mennesker. Han er
sindssyg galant og sed (...) Han er meget hjeelpsom og virkelig glad for kontakten
(...) Han vil ikke vaere en belastning for andre” (Lone, parerende).

Lone beskriver Peter som social og hjeelpsom, som en person der nyder at veere
sammen med andre mennesker, men ogsa som en person der til tider kan blive
overset, fordi han ofte lader sig ngje og ikke vil forstyrre personalet. Hun be-
skriver, hvordan hun nyder at veere sammen med ham, og at de stadig kan tale
om, hvad der sker i verden, da han fglger med i nyhederne og generelt holder sig
opdateret.

Plejepersonalets oplevelser af og med Peter star i skarp kontrast hertil. De har
sveert ved at handtere hans opfersel pa afdelingen, og beskriver iseer hvordan
hans uforudsigelige adfeerd kan gore det sveert at vaere sammen med ham og fa

lov til at yde omsorg for ham.

“(...) han [Peter] har sveert ved at rumme rammen her (...), sd vi arbejder lidt i
forhold til den impulsstyrede adfeerd. Det gor blandt andet 0gsd, at der er nogle

medarbejdere, der er utrygge ved at gi ind til ham” (Louise, medarbejder).

Personalet oplever Peter som en beboer, der er sveer at handtere, blandt andet
fordi han ikke har nogen sygdomsindsigt, og derfor ikke vil tage imod hjeelp. Det
er kun to medarbejdere, der foler sig trygge ved at veere inde hos Peter. Martin

beskriver, hvorfor det kan vaere utrygt for personalet at veere alene med Peter:
"Man ved slet ikke, hvor man har ham. Med siddan en som Peter, skal man ikke
sige: Skal jeg ikke lige hjeelpe dig med at fi din traje af eller noget. For si kan han

blive aggressiv, og han kan blive voldelig. Si det skal vaere sddan, ndr man hjeel-
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per ham i bad, kan man mdske hjeelpe ham i bad, hvor han kommer i bad med toj

pd. Sd han selv kan fornemme, at han er vdd lige nu, og han skal have noget andet

toj pd. Sd tager han det selv af (...) Her i gdr oplevede jeg, at Peter kom ind og tog

fat i begge mine arme, 0g sd skubbede han mig ind i vaeggen. Sd provede jeg bare

at bevare overblikket. Si begyndte jeg bare at smile af det. Grine af det. Fordi jeg

blev nodt til det” (Martin, medarbejder).
Personalet tager sig af alle de ting, Peter ikke kan, og er derfor meget opmaerksom-
me pa, hvordan sygdommen begreenser ham; det definerer deres arbejdsopgaver.
Selvom Peter ikke vil have hjeelp, skal personalet hjeelpe ham med alle de ting, han
ikke ved, han ikke kan. De skal sorge for, at han kommer i bad, far berstet teender,
bliver barberet, far spist sin mad og meget mere. Dette betyder ikke, at de kun ser
Peters sygdom og begreensninger, men det fylder meget. Iseer fordi Peter ofte er
udadreagerende og derfor behandles med en konstant "hyperarvagenhed™ (Vigh,
2011) fra personalet.

De parerendes og plejepersonalets oplevelser og forudseetninger for at udtale
sig om mennesket med demens er vidt forskellige. De parerende har deres viden
fra en feelles historie, et tidligere feelles samliv, sleegtskab og keerlighed, men bor
ikke leengere med mennesket med demens, og ser dem et par timer af gangen et
par gange om ugen. Plejepersonalet tager udgangspunkt i deres faglighed og erfa-
ring og deler hverdag med beboerne, men kender dem ikke fra for. Det skaber to
markant forskellige syn pa beboerne, som forer til forskellig adfeerd. Et eksempel
pa dette er, nar Peters kone gar en tur med ham, og nar personalet gar en tur med
Peter.

Plejepersonale: “"Han er sd impulsstyret (...) hvis man gir en tur med ham, kan
han finde pd at gi lige pludselig. Og gdr man en tur med ham, sd holder jeg rundt
omkring skulderen pd ham. Og hvis jeg kan meerke, at han begynder at synge hojt
pd gaden eller gir over og plukker grene lige pludselig. Sd bliver man nedt til at
skaerme ham og sige, Peter skal vi ikke gi op og hore noget musik?”

SAF: "Man kan ikke sige til ham, at han skal stoppe?”

Plejepersonale: “Nej. Det kan du ikke. Sd kan han finde pd at sli” (Martin,

medarbejder).

Nar personalet gar ture med Peter, er det en keempe udfordring. En medarbejder
ma hele tiden veere ved Peter for at sikre, at han ikke stikker af, tager fodbolden
fra nogle bern, der spiller, synger meget hojlydt eller begynder at hive store grene
ned fra treeerne i lokalomradet. Medarbejderne er konstant opmaerksomme pa og
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nervese for, om Peter er eller vil blive udadreagerende. Lone har derimod en helt
anden oplevelse, nar hun gar ture med Peter. Her er han rolig og glad. De kan ga
pa cafe sammen og drikke kaffe og i det hele taget veere i det offentlige rum, uden
Peter forstyrrer andre.

Der er altsa ikke blot tale om to forskellige opfattelser af Peter, men ogsa om to
forskellige versioner af Peter, der gensidigt konstitueres i de forskellige relationer
han indgar i; han opferer sig markant anderledes, nér han gar en tur med Lone,
end han ger, nar han gar en tur med en medarbejder fra Frydendal. Der opstar be-
tydeligt forskellige og til tider uforlignelige opfattelser, af mennesket med demens
imellem parerende og plejepersonale. En forskellighed, som kan fere til konflikt.
En medarbejder beskriver forskellen som en relationsforskel:

"Hun [Lone] bliver irriteret, hvis Peter ikke har vaeret pd tur. Hun kan ikke folge
vores faglige vurdering af, hvorfor vi ikke har taget ham med. For hende er det
meget nemt at tage Peter ud og i bad. Hun faler, at hvis hun kan, hvorfor kan vi sd
ikke? Men hun ved ikke, at der er relationsforskel. Han reagerer anderledes med
os, end han gor med hende” (Martin, medarbejder).

Personerne omkring mennesket med demens er som beskrevet en del af bebo-
ernes sociale hukommelse og personhed, ligesom de er det for alle mennesker.
Peter og Lones sociale hukommelse handler primaert om minder fra tiden for Fry-
dendal og for demenssygdommen. I deres samveer, skabes Peter som en nem og
rolig mand, et billede der ogsa er i overensstemmelse med hans egen manglende
sygdomsindsigt, hvor han ikke ved, hvor meget pleje og hjeelp han har brug for.
En af grundene til at dette er muligt, er, at Lone ikke bor med Peter, og ikke skal
varetage hans daglige behov. De kan derfor fokusere pa de ting, Peter kan og har
kunnet og fa det bedste ud af dem. Plejepersonalet kender i kontrast hertil kun
Peter som en person, der er meget pavirket af sin demenssygdom og har et stort
behov for hjeelp, et syn der kolliderer med Peters manglende sygdomsindsigt.

De forskellige opfattelser af mennesket med demens indebeerer forskellige op-
fattelser af, hvilken omsorg personen med demens har brug for. Det kan fore til
uoverensstemmelser og konflikter mellem de parerende og plejepersonalet, og
kan gore det sveert for dem at tale med hinanden om den demensramte og hans
behov. En medarbejder, Martin, udtaler: ”Vi ved jo meget mere om det (...) Jeg tror,
at vi vil kunne give dem en bedre omsorg, end hvad pdrerende vil kunne give. Ogsd for
eksempel med personlig pleje og det hele”. Martins opfattelse, af at plejepersonalet kan
yde den bedste omsorg med deres faglighed og erfaring, star i skarp kontrast til
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de parerendes opfattelse af dette. Birgitte, der er parerende, forteeller: ” (...) hvis
der er nogle, der kender vores mand og kone, si er det 0s. Sd vi prover [at sikre den bedst
mulige omsorg], men det er lidt sveert nogle gange”. Birgitte forteeller endvidere, at hun

oplever at plejepersonalet mangler viden og erfaring:

"De mennesker, der arbejder her, de er meget sode, 0g jeg holder meget af dem.
Men man kan se, at de har ikke nogen erfaring med demens. Det er paedagoger,
det er ergoterapeuter, det er... Og sd er der nogle mennesker, du ved. Der er
ligesom nogle mennesker, de behover ikke at gi pd universitetet. De kan det der.
(...) Men jeg siger det, for vi har lige haft pdrorendemaode. Vi holder made hver
torsdag i mdneden, og vi har lige haft mede. Og vi synes, at der mangler mdske
det der, erfaring, ikke. Og det der derfor, vi er utrolig, tror jeg, aktive i forhold til
vores kaere” (Birgitte, parerende).

Ogséa medarbejderne oplever, at det er vanskeligt at handtere relationen til de
parerende.

”Sd de [parerende] har o0gsd lidt en anden oplevelse af, hvordan det er at veere
borger her, og hvilke behov 0g udfordringer borgerne har. Og borgerne opforer sig
jo 0gsi nogle gange anderledes, ndr deres kaere er her 0og kan virke mere ressour-
cestaerke, fordi de har det godt, ndr deres kaere er her. Derfor kan det veere sveert
for dem at hore, nir vi har andre oplevelser med borgerne, nir de pdrorende ikke
er her” (Louise, medarbejder).

De forskellige opfattelser af mennesket med demens udfordrer hele tiden kom-
munikationen mellem de parerende og plejepersonalet. Parerende beskriver, at
de selvfolgelig kender deres partner bedst og sidder med en unik viden, som kan
veere til stor gavn i den daglige pleje og omsorg. De parerendes relation til menne-
sket med demens bygger i hoj grad pa den relation, de har haft med den demens-
ramte for sygdommen, og deres sociale hukommelse handler primeert om minder
fra tiden for Frydendal. Plejepersonalets sociale hukommelse med beboerne tager
derimod udgangspunkt i livet med demens pa plejehjem. De forskellige, og til
tider uforenelige, opfattelser af mennesket med demens skyldes ogsa forskellige
tolkninger af mennesket med demens’ handlinger. Lone veelger at fortolke Peters
handlinger positivt. Hun kender ham som en rolig og positiv mand, sd nar han
bliver hgjlydt, tolker hun det inden for hendes opfattelse af Peter: Det er sygdom-

men, der har pavirket ham, men han er stadig denne rolige, stille mand, hun op-
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lever det ikke som udadreagerende adfeerd. Hvorimod plejepersonalet oplever og
tolker udadreagerende adfeerd som en del af hans seedvanlige adfeerdsmenster
pa Frydendal. Alle sddanne haendelser dokumenteres og bevares, som en del af
Frydendals institutionelle praksis og hukommelse. Pa den made er der ikke efter-
ladt et rum, hvor plejepersonalet kan glemme eller overse Peters udadreagerende
adfeerd. Peter selv tolker formentlig sine handlinger pa en helt tredje made, hvor
det giver mening for ham at reagere bade fysisk og verbalt pa hans omgivelser.

Omsorgskoreografi pa Frydendal

Frydendal er preeget af skandinaviske veerdier som hygge, hjemlighed og feelles-
skab (Bruun, Jakobsen & Krgijer, 2011), men er samtidig underlagt bureaukrati-
ske standarder og lovgivning, som en af den danske velfeerdsstats institutioner.
Uforudsigelighed er et grundvilkar pa Frydendal, samtidig med at hverdagen er
preeget af faste rammer og forudsigelighed. Pa Frydendal kan alt ande ro og frede-
lighed, men pé et splitsekund sendre sig drastisk. Der er en konstant negativ po-
tentialitet” (Vigh, 2011) for uro, vold og eskalation, men ogsa et positivt potentiale
for gleede og omsorg.

Plejepersonalets omsorg er formet af disse vilkar. Den er struktureret, planlagt
og koreograferet og har et defineret mal, om at skabe og bevare roen pa afdelin-
gen. Annemarie Mol, Ingunn Moser & Jeannette Pols beskriver, hvordan omsorg
forbindes med varme, keerlighed, og noget naturligt som en moders keerlighed til
et barn. Men argumenterer for, at dette syn pa omsorg, der ofte kontrasteres med
kold, rationel, effektiv og instrumentel teknologi, er en forsimplet forstaelse af
omsorg. Omsorg kan ogsa leeres og forbedres gennem faglighed og erfaring, og er
forst og fremmest noget som praktiseres (Mol, Moser & Pols, 2010:14). Omsorgen
pa Frydendal er i hej grad en blanding af dette, hvor plejepersonalet, pa trods af
deres kontraktuelle, lonnede og erstattelige status pa Frydendal, gar ind og yder
den omsorg, som familie og venner har ydet for, far de keerlige relationer til og
deler sorger og gleeder med beboerne. Dette er en del af den professionelle, institu-
tionelle omsorg, og er en velovervejet faglig beslutning, der har til formal at sikre,
at beboerne pa Frydendal har det godt.

Plejepersonalets dagligdag er praeget af de vilkar, som Frydendal er underlagt.
Som et offentligt plejehjem i Danmark er der mange bureaukratiske standarder, og
medarbejderne bruger meget tid pa dokumentation, ansegninger til hjeelpemidler
og mere personale, anmeldelser af udadreagerende adfeerd og mange andre admi-
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nistrative opgaver. De rammer former dagligdagen pa Frydendal, og det omsorgs-
arbejde plejepersonalet udever, er altid inden for disse institutionelle rammer og
rammernes muligheder og begraensninger. Det er en seerlig form for institutionel
omsorg, hvor plejepersonalet drager den primeere omsorg for beboerne og derfor
far teette relationer til dem. Relationer, der er afgerende for mennesket med de-
mens’ relationelle personhed.

Sociologen John Law (2010) diskuterer, hvordan omsorg i praksis er komplekst
og henvender sig til forskellige ‘genstande for omsorg’. Law argumenterer for, at
omsorg tilvejebringes gennem en form for "koreografi, hvor blandt andet kroppe,
teknologier og arkitekturer fordeles og ordnes. Begivenheder og akterer skal ar-
rangeres og distribueres bade tidsligt og rumligt, og elementer skal bade sam-
menfores, men ogsa adskilles for at sikre en god omsorg (Law, 2010:66-68). Denne
koreografi kraever en stor indsats og er i praksis kompliceret, selvom det udefra
kan fremsta enkelt. Modsat den klassiske koreografi af dans, forleber omsorgens
koreografi ikke efter en forudbestemt indleert opskrift, men er bygget op omkring
en erfaring og et repertoire, der giver mulighed for at handle i konkrete situatio-
ner. Det er en improviseret og eksperimenterende koreografi, hvor flere former for

omsorg ydes samtidigt uden at kollidere (ibid.: 67,69).1°

"Omsorg, det er jo det, man gor hele tiden. Ndr man bevarer sin ro, er det 0gsd
omsorg. [Det] viser beboerne, at man har overblik. Det handler om at bevare roen
0g give dem tryghed (...) Ndr man kan de ting, sd betyder det, at man giver en
god omsorg” (Allan, medarbejder).

Allan seetter her lighedstegn mellem ro og omsorg, hvor dét at skabe ro er en made
at drage omsorg for beboerne pa. Plejepersonalet beskriver, hvordan malet er at
skabe en rolig afdeling, hvor der ikke er for mange forstyrrelser og uroligheder.
Dette rum med ro er bade et fysisk rum, hvor der er stille, men det er ogsa en stem-
ning, der er behagelig at veere i, og lever op til idealerne om hjemlighed og hygge.

Vores argument er, at den omsorg, plejepersonalet yder ved at “bevare roen”,
som de kalder det, foregar gennem en koreografi. De skal bevare roen, nar bebo-
ere bliver uvenner eller irriteres af hinanden, nar beboere bliver udadreagerende,
nar udefrakommende fylder pa afdelingen, nér der er vikarer, der ikke ved, hvad
de skal gore, nar der er mange parerende pa én gang og sa videre. Plejepersonalet
forsgger at bevare roen pa Frydendal, ved at koreografere alt dette hver dag pa for-
skellige mader. De kalder det at “skeerme”, at “rumme” og at “veere i rammen”. Det

involverer en koreografi af personer, stemninger, tidspunkter og rum, som skal
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ordnes i forhold til hinanden, sdledes at roen kan indfinde sig. Plejepersonalets
primeere fokus er beboerne, men der er flere genstande for omsorgen. De drager
ogsd omsorg for de parerende, for deres kolleger og for Frydendal i sin helhed.
Dele af koreografien er gennemteenkt og planlagt pa forhand. Rammerne er fast-
lagte, og méltiderne, indretningen, dagens skema og aktiviteter er alle en planlagt
koreograferende af beboernes hverdag. Samtidig skal plejepersonalet hele tiden
improvisere og vare opmarksomme pa deres egen og beboernes adfserd. Som
Law beskriver, kan koreografi af omsorg ikke planleegges, men kreever erfaring,
improvisation og hurtig handling i konkrete situationer.

Omsorgens ambivalens og kompleksitet treeder tydeligt frem i diskussionerne
om, hvornar en beboer kan “rummes i rammen” pé Frydendal, som ofte var arsag
til konflikt mellem parerende og plejepersonale. Konkret opstod der uenighed
mellem parerende og plejepersonale, da plejepersonalet foreslog at flytte nogle af
beboerne pa Frydendal, hvilket skabte stor utryghed og mistillid blandt de pare-
rende. De sa flytningerne som en afvisning af beboerne og dem selv, og frygtede
de mulige konsekvenser, som en flytning kunne fa for den enkelte beboer. Per-
sonalet og ledelsen vurderede til gengeeld, at flytningerne ville muliggere den
bedst mulige omsorg, bade for den enkelte beboer, men ogsa for feellesskabet pa
Frydendal.

"Jeg synes, at det ville give borgerne den bedst mulige pleje at have et alternativ
at flytte hen til, ndr man fx har det som Birgitte, hvor man bliver vildt pdvirket
af larm og stej. Eller, ndr man som Mogens kommer i kontroverser med de andre,
fordi man ikke forstdr at afkode det der foregdr. Eller ndr man som Jytte skal have
medicin for at vaere pd afdelingen. Jeg taenker, vi kan rumme rigtig, rigtig meget,
0g pd den mdde vil jeg nedig sige, at man altid skal flyttes. For det synes jeg heller
ikke, man skal” (Camilla, medarbejder).

Konflikten resulterede i at, en enkelt beboer flyttede, hvorimod en anden flytning

blev stoppet af en parerende.

”Sd har det veeret pd tale ogsd, om en beboer skulle flytte, fordi han har sveert
ved at rumme rammen her (...) Men Charlotte [pdrorende] har keempet en hird
kamp, for at han skulle blive. Og lige nu fir han noget medicin, der gor, at han
kan veere i rammen. Sd lige aktuelt er det ikke pd tale, at han skal flytte” (Louise,
medarbejder).
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Flytningen er en ekstrem form for koreografi. Den sker bade pa baggrund af, ar-
gumenter for beboeren selv, der skal have nogle andre rammer for at kunne trives.
Men samtidig ogsa pa baggrund af, argumenter for hele afdelingens velbefinden-
de, bevaringen af roen pa afdelingen, muligheden for at lave feelles aktiviteter,
fa frigivet tid til de andre beboere og undgé konflikter og sammenstod mellem
beboerne. Det sker, nar koreografien ikke leengere er mulig pa en made, hvor der
drages omsorg for alle beboerne. Her ma plejepersonalet derfor prioritere mellem
omsorg for Frydendal som helhed og omsorg for den enkelte beboer. Der er en
prioritering i det, som er nedvendig for at kunne skabe nogle rolige rammer pa
Frydendal, der drager omsorg for flertallet af beboerne. Det er kollektivets vel-
befindende, der primeert er i fokus, i kontrast til de parerendes omsorg, der har

fokus pa det enkelte menneske med demens.

En konfliktfyldt omsorgstrojka

De parorende, de demensramte og plejepersonalet star i en seerlig relation til hin-
anden, hvor de forventes at samarbejde om omsorgen for den demensramte, som
de er forbundne til, gennem det vi kalder en omsorgstrojka. Det er imidlertid
uklart, hvem der har autoriteten, hvem der har krav pa at vide hvad, og hvordan
opgavefordelingen skal varetages. P4 grund af demenssygdommen og organise-
ringen af den danske velfeerdsstat er plejepersonalet blevet en uundveerlig del af
mennesker med demens og parerendes intime relation. De parerende har udlici-
teret en stor del af omsorgen for deres partner, og plejepersonalet har overtaget
en del af autoriteten, nar de hver dag varetager omsorgen for de demensramte og
hermed former mennesket med demens’ liv. Samtidig inddrages de parerende
i pleje og omsorgen for beboerne, og har magt til at klage over plejepersonalet.
Denne seerlige konstellation er skrebelig, og kreever tillid og enighed for at fun-
gere gnidningsfrit. Nar der inden for disse sma intime forbundne grupper findes
radikalt forskellige opfattelser af de demensramte og deres omsorgsbehov, skaber
det kontinuitetsbrud og utryghed. Det skete pa Frydendal, hvor der blev skabt en
mistillid mellem parerende og plejepersonale, som gjorde, at de parerende or-
ganiserede sig i en sakaldt ‘parerendegruppe’, med henblik péd blandt andet at

undersoge deres rettigheder som parerende.

"Pdregrendegruppen havde mode med kommunen i tirsdags, og nu skal vi have
mode igen neeste tirsdag, hvor kommunens jurist kommer og forteeller os om
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vores rettigheder som pdrerende (...) Vi er i gang med at undersege vores ret-
tigheder, fordi vi synes, der mdske foregdr nogle ting, som gor os lidt usikre som
pirorende” (Lone, parerende).

En del af feellesskabet i gruppen af parerende handlede om de bekymringer, de
parerende har i forhold til plejepersonalet pa Frydendal. Her diskuterede de,
hvordan de kan sikre sig, at deres partner med demens far den omsorg, som de
parerende vurderer, at de har behov for. Deres bekymringer og klager over pleje-
hjemmet er en made, hvorpa de parerende fortsat kan praktisere omsorg for men-
nesket med demens, selvom de nu ikke mere deler bolig.

Et af de grundleeggende forhold, der adskiller de parerendes omsorg fra ple-
jepersonalets omsorg, er, hvem de star til ansvar overfor. Roma Chatterji (1998)
diskuterer to forskellige typer af omsorg: Den singuleere omsorg i familien, base-
ret pa intimitet og gensidighed, over for den upersonlige institutionelle omsorg,
baseret pa bureaukratiske rationaliteter. Hun forklarer, at selvom denne opdeling
bledes op i praksis, hvor plejepersonalet og deres omsorgsrutiner konfronteres
med beboernes menneskelighed, har personalet ikke det samme ansvar over
for mennesket med demens, som de parerende har. Institutionen star til ansvar
over for kollektivet, og patienter, pdrerende og plejepersonale er erstattelige. De
parerende har derimod et graenselest ansvar for ét menneske med demens, der
ikke kan overfores til andre mennesker eller kontekster (Chatterji, 1998:370-2,376).
Chatterji argumenterer for, at plejehjemmets verden ikke er de parerendes verden
(ibid.:367). Men samtidig indebaerer de parerendes graenselgse ansvar, at de ikke
bare kan give slip pa mennesket med demens, nar de flytter pa plejehjem. Derfor
forseger flere parerende at holde styr pa, hvad der foregar pa plejehjemmet.

Lone [parerende] kommer ind pd kontoret. Hun tjekker vagtplanen. Laeser i ka-
lenderen. Hun sporger Thomas [medarbejder], om Peter [beboer] har lavet nogle
aktiviteter i dag. Hvem, der har haft ham i bad. Thomas ved det ikke (...) Hun
sporger biade Thomas 0g SAF, hvor Karen [medarbejder] er. Lone siger, at hun
ikke har set hende de sidste to mdneder og sporger, om hun er syg eller er pd ferie
(Feltnote 07.12.16).

De parerendes forseg pa at styre og vide hvad der sker pa Frydendal, skaber kon-
flikter og mistillid mellem dem og plejepersonalet. Louise forteeller, hvordan fe-
lelsen af at blive overvaget skaber utryghed og mistillid i samarbejdet mellem de
parerende og plejepersonalet:
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"Man foler, at de [pirorende] mdske mangler lidt tillid nogle gange, og det er
synd. Samtidig forstdr jeg godt, at de er i dyb krise. I en overgang havde vi en
fornemmelse af, at de kom pd skift i et rul. Den ene kom om mandagen, den naeste
om tirsdagen. Det var sd underligt. Men det er mdske 0gsd os selv, der bliver lidt

paranoide” (Louise, medarbejder).

Forskellen pa de parerendes singuleere ansvar over for ét menneske med demens
og plejepersonalets ansvar for institutionen som helhed, kommer tydeligt frem
pa Frydendal og medferer konflikter. De parerende vil gerne opretholde en skarp
opdeling mellem dem selv og plejepersonalet og understreger gentagelsesvist for-
skellene, mellem den familieere omsorg de leverer, og den institutionelle omsorg
plejepersonalet leverer. I praksis er det imidlertid mere mudret. Plejepersonalet
udvikler relationer med beboerne og skaber gennem samveer, omsorg, maltider
og aktiviteter en forbundethed med beboerne. Samtidig har de parerende ogsa en
steerk forbundethed til beboerne. Sat pa spidsen bunder de parerendes behov for
at skelne mellem deres og medarbejdernes omsorg netop i den erstattelighed, som
Chatterji beskriver. Der er noget forkert ved at skabe forbundethed og en form for
sleegtskabsrelation, der er erstattelig. Samtidig er der noget endnu mere forkert
ved, at erstatteligt plejepersonale kan opna en teettere relation og en storre forbun-
dethed til et menneske med demens, end deres bern eller partnere kan. Derfor
bliver det vigtigt for de parerende at holde et skarpt skel mellem de to former for
omsorg. Institutionen Frydendal bliver en central del af relationen, og ideer om
sleegtskab og forbundethed ma mobiliseres pa nye mader for at muliggere institu-
tionens centrale rolle i en ellers intim, privat og familizer relation. Samtidig med at
plejepersonalet skal koreografere omsorgen pa Frydendal for kollektivets bedste
og derfor ma treeffe beslutninger, som gér imod de parerendes ensker. Begge par-
ter bevaeger sig derved hele tiden teet pa hinanden, samtidig med at de afgreenser

sig selv fra hinanden.

Diskussion og konklusion

I Danmark, hvor velfeerdsstaten drager omsorg for aeldre og sygdomsramte men-
nesker, samtidig med at der er et stort fokus pa parerendeinddragelse og pare-
rende som ressource, opstar der en seerlig teet relation mellem mennesker med
demens, deres parerende og plejepersonalet: det vi igennem artiklen har kaldt en
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omsorgstrojka. De parerende og plejepersonalet har et meget teet samarbejde pa
Frydendal, men oplever mennesket med demens forskelligt. De kan derfor veere
meget uenige om hvilken omsorg, der er brug for pa Frydendal. De forskellige
udgangspunkter for omsorgen, og overbevisningen om at ens egen omsorg er
den bedste, leegger kimen til mange konflikter mellem parerende og plejeperso-
nale. Konflikterne kan veere sveere at lose, fordi de parerende og plejepersonalets
omsorg er rettet mod forskellige genstande for omsorgen. Hvor plejepersonalets
ansvar er rettet mod kollektivet og er afgreenset inden for arbejdstiden, er de pare-
rendes ansvar greenselost og kun rettet mod et enkelt menneske med demens. Det,
der gor de forskellige omsorgspraksisser sa vigtige for de parerende og plejeper-
sonalet, er netop, at de skaber mennesket med demens’ personhed forskelligt. Der
er derfor virkelig noget pa spil, nar plejepersonalet og de parerende diskuterer,
hvilken omsorg der er mest rigtig’. Plejepersonalet og de parerendes overbevis-
ning, om at deres omsorg er den bedste, medferer samtidig, at deres opfattelser af
mennesket med demens risikerer at blive ret fastlaste, hvilket star i skarp kontrast
til livet med demens, der er foranderligt, uforudsigeligt og hele tiden kraever til-
pasninger.

Det var tydeligt, at parerendesamarbejdet var en kreevende opgave, der var
udfordrende og som kreevede tid og ressourcer hos plejepersonalet. Mange af
medarbejderne pa Frydendal oplevede konflikterne med parerende som meget
personlige og havde sveert ved at hdndtere deres negative fglelser. Andre studier
af parerendeinddragelse i Danmark peger ligeledes pa, at samarbejde og kom-
munikation med parerende kan vere vanskelig i et sundhedsvaesen, der har "pa-
tienten i centrum’ som mantra, og der eftersporges generelt nye og bedre mader
at samarbejde og kommunikere med parerende pa (Navne & Wiuff, 2011). Der er
aktuelt stort fokus pa betydningen af aktiv inddragelse af parerende i det danske
sundheds- og sygehusveesen. En undersogelse fra Zldre Sagen viser, at neaesten
hver anden parerende til eeldre synes, at den offentlige hjeelp til aeldre er sa util-
streekkelig, at de foler sig nedsaget til at hjeelpe for at sikre aeldre borgere et orden-
ligt liv (£ldre Sagen, 2017b). Andre studier har peget pa, at der er en risiko for, at
aktive paregrende til beboere pa plejehjem, kan medfere ulighed i omsorgen for
beboerne og kan stresse plejepersonalet (Krodal, 2012). P4 ironisk vis beskrives
parerende i regeringens demenshandlingsplan imidlertid ogsa selv, som beskre-
vet i indledningen, som en seerlig udsat gruppe, og der efterlyses udvikling af
indsatser, der specifikt er malrettet aflastning og stette til parerende (SUM 2017).
Dette studie peger imidlertid pa, at der ogsa er brug for, at indsatser loftes ud
over et snaevert fokus pa stette til den individuelle parerende, og at blikket rettes

144  TiDSSKRIFT FOR FORSKNING 1 SYGDOM 0G SAMFUND, NR. 30, 123-149



mod de nye samarbejdsrelationer der opstar i den omsorgstrojka, hvorigennem

omsorgen varetages pa de danske plejehjem. En bedre forstaelse for, hvorfor kon-

flikterne opstar, og hvordan de kan handteres, kan skabe et bedre samarbejde for

alle parter. I en aeldrepleje, som i stadigt stigende grad inddrager parerende som

partner og ressource, bor der veere et storre institutionelt fokus pa handteringen

af de dilemmaer og konflikter, der kan opsta i samarbejdet med parerende.

Noter

1:

10:

Vibruger i artiklen betegnelserne ‘'mennesker med demens’ og ‘demensramte’ frem for
betegnelsen ‘demente’. Her folger vi en lang reekke teoretikere, der har argumenteret
for, at der skal veere et fokus pa mennesket frem for sygdommen, og at man derfor
ikke skal omtale ‘demente” som diagnoser (Basting, 2006, 2009; Kitwood, 2009[1997];
Kontos, 2005; Leibing, 2006; McLean, 2006; Taylor, 2008). Beboerne pa Frydendal har et
bredt spekter af forskellige demenssygdomme. Derfor bruger vi igennem artiklen den
samlede betegnelse demens pa trods af de forskelle, der er pa de forskellige demensdi-
agnoser.

Tak til reviewerne for at foresla anvendelsen af begrebet 'trojka’ til at beskrive rela-
tionen og samspillet mellem parerende, medarbejdere og demensramte.

Begrebet er oversat fra ‘relatedness’.

Begrebet er oversat fra ‘personhood’. 'Personhed’ skal ikke forveksles med person-
lighed, der betegner det, der gor et menneske specifikt, anderledes og skelneligt fra
andre mennesker (Leibing, 2006:248).

For enkelheds og anonymiserings skyld beskrives alle keerester og eegtefeeller som
partnere.

De etiske retningslinjer var: 1. Serg for mundtligt samtykke fra beboeren og de
parerende. 2. Kend personen godt og vid, at de er trygge ved dig. 3. Vid om personen
har sygdomsindsigt, da dette pavirker de spergsmal, du kan stille. 4. Serg for, at per-
sonen med demens har overskuddet til et interview og er bevidste nok til at give sam-
tykke pa den pageldende dag. Dette vurderede SAF i samarbejde med plejepersonalet
umiddelbart inden interviewet. De fire interview med beboere har alle levet op til disse
etiske retningslinjer.

Blandt de parerende har de primeere informanter veret de taetteste parerende, der
kommer meget pa afdelingen, heraf er fem partnere til en person med demens, og en
enkelt er datter til en person med demens.

Oversat fra "hypervigilance’.

‘Genstande for omsorg’ er oversat fra ‘objects of care’ og daekker bade over personer og
ting.

Laura E. Navne og Mette N. Svendsen (2017) har videreudviklet John Law’s begreb ‘co-
reography of care’ til begrebet ‘careography’. De bruger ‘careography’ til at undersoge,
hvordan leegerne pa en neonatal klinik treeffer beslutninger baseret pa deres medicin-
ske autoritet, samtidig med at de involverer foreeldrene i beslutningstagningen (Navne
& Svendsen, 2017:1,11). Vores brug af begrebet leegger sig dog teettere op ad John Laws
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oprindelige undersogelse af omsorgens koreografi, og vi bruger derfor ikke Navne &
Svendsen aktivt i artiklen.
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