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KOL-patienters sygdomsforlgb og hverdag (gennemgang af eksisterende

research)

| det fglgende beskrives, hvordan sygdomsforlgbet opleves fra en patientvinkel, herunder erkendelsen af
sygdommen, og hvordan patienten sgger kontakt til sundhedssystemet. Beskrivelsen bygger pa interviews
med i alt 24 KOL-patienter med svaer-meget svaer KOL og er dermed et retrospektivt perspektiv pa
sygdomsforlgbet fra de fgrste symptomer til den sidste tid.

Sygdomsforlgb - erfaring og erkendelse

Nar patienterne ser tilbage pa deres sygdomsforlgb, husker de, hvordan begyndende andengd var det
symptom, der fik dem til at overveje, om der var noget, der ikke var, som det burde vaere. De fleste lever
med andengden i mange ar uden at fgle, at den har afggrende indflydelse pa deres hverdag. Mange
bortforklarer endda andengden som et forbigaende symptom. Langsomt oplever de, at andengden bliver
vaerre, og at de kan mindre. Sygdommens gradvise udvikling ggr, at patienterne tilpasser sig sygdommens
begraensninger og inkorporerer sygdommen i deres liv pa en made, sa de ikke oplever, at den fylder i
hverdagen. Fgrst nar deres hverdag er sa markant anderledes, at den virker ikke-genkendelig, sker der et
skift i deres erfaring og erkendelse af sygdommen. De oplever, at deres hverdag er kraftigt begraenset af
sygdommen og har ogsa et billede af sig selv som en person, der er ramt af en svaer og kronisk sydom.

Denne overgang til hverdagen som sveert syg opleves af nogle patienter som et vendepunkt, hvor
deres liv pludselig @ndrer sig i radikal forstand. For andre er det snarere summen af de begraensninger,
som sygdommen gradvist indfgrer i deres hverdag, der pa et tidspunkt overvaelder dem. Begivenheder som
fx fgrtidspension, skilsmisse, at fa hjemmeilt eller at blive indlagt med korte mellemrum kan vaere med til at
markere overgangen til en hverdag som sveert syg.

Kontakt til sundhedssystemet

Erkendelsen af sygdommen er pa den made en lang proces for mange KOL-patienter. For nogle gar der flere
ar, for de oplever, at symptomerne er alvorlige nok til at ga til laegen med. Dette pa trods af at
symptomerne allerede pa dette tidspunkt for mange er begyndt at saette begraensninger i hverdagen.
Mange af respondenterne har saledes en vis grad af erkendelse af, at der er noget galt, nar de opsgger
deres praktiserende laege. Hvordan de efterfglgende lever med og handterer symptomerne, haenger bade
sammen med leegens handtering af sygdommen og deres egen erkendelse af sygdommens varighed og
svaerhedsgrad. Mange af patienterne forventer, at de far den viden, de har brug for hos deres egen lage,
men retrospektivt oplever de ikke at have faet nok viden om deres sygdom og behandling fra starten af
forlgbet.

Hvorvidt og hvornar patienterne efterfglgende opsgger viden og hjalp fra deres egen laege og det gvrige
sundhedssystem pavirkes altsa dels af deres egen viden om og erkendelse af sygdommen og dels af,
hvordan de oplever at blive mgdt i sundhedssystemet. Nar de bliver mgdt med manglende omsorg og
forstaelse, oplever at de ikke far hjaelp, nar de har brug for den, eller oplever, at det sundhedsfaglige
personale ikke giver dem viden om deres sygdom, bliver de ikke motiverede for at opsgge
sundhedssystemet.
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“Jamen, nu er jeg ndet sd langt, sd jeg gider naesten ikke ga ned pG hospitalet. For sa bliver jeg bare kgrt ind
igen om morgenen, og sa bliver du sendt hjem om aftenen. Og sG kan du hygge dig herhjemme igen. Sadan
faler jeg, at de kgrer den. SG der er ikke noget hjeelp.” (Finn, meget svaer KOL).

“Jeg har ikke set min egen laege de sidste fem dr, tror jeg. Hvert halve Gr er jeg pa hospitalet, sG kan jeg jo
lige s godt bruge dem. De er specialister.” (Tove, meget sveer KOL).

KOL-patienters samboende partnere (pargrende)

| det fglgende praesenteres resultaterne fra den kvalitative undersggelse af, hvilken rolle samboende
partnere har i KOL-patienters sygdomsforlgb. Undersggelsen skulle som udgangspunkt besvare spgrgsmalet
om, hvordan patientens handlekraft kan gges gennem den pargrende. | det fglgende vil vi redeggre for,
hvordan og hvorfor en styrkelse af patientens handlekraft fordrer et fokus pa relationen mellem patient og
pargrende frem for et fokus pa patient og pargrende som individer.

Skabelse af patient-pargrende-relationen

Relationen mellem patient og pargrende bliver skabt gennem en kontinuerlig proces, som pavirkes dels af
nogle praedefinerede roller og dels af forskellige faktorer, som sendrer sig gennem sygdomsforlgbet: viden
om sygdom, erkendelse af sygdom og dialog. Derudover pavirkes relationen af de andringer, som sker i
sygdomsudviklingen og hverdagen. Lgbende gennem den proces, hvor patient-pargrende relationen
skabes, finder der forhandlinger sted om, hvem der har handlekraften til at traeffe beslutninger i det faelles
liv. Alt dette har betydning for hvilken relation, der udvikles mellem patienten og den pargrende.
Udviklingen af patient-pargrende relationen er i hgj grad en leeringsproces, hvor den KOL-syge og dennes
partner skal lzere at vaere hhv. patient og pargrende.

Praesentation af de pargrende

Undersggelsen bygger pa kvalitative interviews med fire mand og fire kvinder, som alle er pargrende til en
>gtefeelle, der har KOL. Med undtagelse af Claus pa 57 ar og hans KOL-syg kone pa 47 ar, befinder de
pargrende og deres aegtefaller sig i alderen 60-81 ar og bor geografisk spredt i omraderne Midtjylland, Fyn,
Storkgbenhavn og Lolland. De KOL-syge aegtefzellers sygdomstilstand varierer fra moderat KOL til sveer og
meget svaer KOL samt en enkelt afdgd. Interviewene med de pargrende til sveer-meget svaer KOL-syge og
interviewet med den pargrende til den afdgde KOL-patient anlaegger pa den made et retrospektivt
perspektiv pa patient-pargrende relationen gennem hele sygdomsforlgbet - fra de fgrste symptomer til den
nuvaerende hverdag. Interviewene med de pargrende til moderat KOL-syge fokuserer pa patient-pargrende
relationen i sygdommens tidlige fase, hvor hverdagen ikke er helt sa steerkt begraenset. Dertil er der i
forbindelse med undersggelsen blevet udfgrt observationer i en pargrendegruppe initialiseret af personalet
pa et hospital, hvor der seerligt har veeret fokus pa at undersgge dynamikkerne de pargrende imellem samt
mellem de sundhedsfaglige og de pargrende.

Pradefinerede roller i skabelsen af patient-pargrende-relationen
Hvordan pargrende- patient relationen skabes, afhanger af nogle praedefinerede roller: pargrenderollen,
kansroller og roller i 2gteskabet, som de tog sig ud fgr sygdommen.
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Pargrenderollen
De pargrende oplever forskellige forventninger fra det omgivende samfund til, hvad det vil sige at veere

pargrende:

e Kulturelle forventninger og normer om, at man som pargrende skal passe sin syge aegtefelle og i
denne periode tilsidesaette egne behov. Karen, som har et aktivt og udadvendt socialt liv med

mange fritidsinteresser, oplever, at hun far darlig samvittighed, nar hun deltager i sociale
arrangementer og lader sin mand blive hjemme:
’Nogle gange da har jeg det sddan: Hvad taenker andre? ‘Skulle hun ikke tage at blive
hjemme og passe sin syge mand, skal hun bare tage ud og fdjte hele tiden?’ Sddan har jeg
det nogle gange, ik’ogsa?’ (Karen, gift med Niels med meget sveer KOL).

e Generationelle forventninger om, at man ikke forlader sin syge aegtefeelle, og at man ikke ma

beklage sig over sin situation.

‘Men ellers sa jeg, jeg gar sddan set ikke sG meget ved det. Du skal da ikke beklage dig. Du skal ikke
beklage dig, altsa. Det er jo ikke for at beklage mig [...] det siger jeg til mig selv. Jeg skal ogsd lade
vaere med at beklage mig. Derfor snakker jeg heller aldrig med..- jeg snakker meget med naboerne
og sddan, men jeg snakker aldrig om det ’(Birthe, gift med Erik, meget svaer KOL).

Foruden de udefrakommende forventninger, har de pargrende ogsa individuelle forventninger til, hvordan
de skal agere i rollen som pargrende:

e Bevidstggrelse af pargrenderollen: Fgr interviewundersggelsen er Arne pa 60 ar ikke bevidst om

sin rolle som pargrende. Arne er gift med Susanne, som holder sit sygdomsforlgb for sig selv, uden
at Arne deltager i lzegekonsultationer, kender Susannes lungefunktion eller at Arne selv har sggt
viden om sygdommen. Fgrst i forbindelse med interviewet bliver han opmaerksom p3, at han i
rollen som pargrende muligvis er palagt visse forventninger og ansvar og under interviewet
spgrger Arne ind til, hvor han kan fa viden om sygdommen og om, hvordan han bedst kan stgtte
Susanne.

e Pargrenderollen i hverdagslivet:

o Som omsorgsperson: Nogle pargrende ser det at yde omsorg som kernen i
pargrenderollen. Mogens, som er gift med Hanne, som kun har 10 % lungefunktion tilbage,
ser det som sin vigtigste opgave, at give Hanne gode oplevelser i den sidste tid:

‘Jo det bedste jeg har gjort for hende, det var, at jeg kabte den el-reeser til hende. [...] SG
lige f@r jul, sé ved jeg ikke, sa var jeg i Fona pa anden vis, sa sé jeg de der smd iPad. Der
havde de sadan en pa tilbud, sa taenkte jeg squ ogsd, jeg kaber bare sddan en til hende. Og
hun skriver, altsa der er tre grupper pa Facebook, hvor de skriver sammen, og sa har hun jo
0gsa en masse venner pd den almindelige side, hvor hun skriver. SG det tror jeg var noget af
det bedste jeg har gjort for hende|...]. Det er nogle ting, der ggr mig glad, og jeg faler, vi
stadig har hinanden, ikke.” (Mogens, gift med Hanne, meget sveer KOL).

Omvendt afgraenser Mogens sin rolle som pargrende til hverdagen, mens han tillaegger
ansvaret for Hannes behandling til sundhedsvaesnet: ‘Altsd jeg pr@ver hele tiden pd og
hjaelpe hende, det jeg kan. Og hvad skal man sige, der er jo kun dagligdagen, jeg kan
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hjaelpe hende i. Hendes sygdom kan jeg jo ikke hjeelpe hende med. Det er jo leegerne, der
skal gore det.’
o Som ansvarshavende for hverdag og behandling: Birthe fgler, at hun som pargrende ma

patage sig et stort ansvar for sin KOL-syge mands sygdomstilstand. Foruden de praktiske
goremal i hjemmet, fgler Birthe, at hun ogsa er ansvarlig for at vurdere mandens kraefter i
hverdagen, savel som styre hans behandling:

’‘Og det [pencillin] har vi simpelthen liggende. Det har vi bare fdet ordineret, sd jeg har det
bare liggende. For ellers sa, hvis vi ikke far det taget, sG naeste dag sa ligger han pd
sygehuset, og det bliver bare vaerre og veerre. [...] Jamen sa siger jeg til ham; Nu skal du
prave og hakke noget op, sa skal jeg nok se, og hvis det er grant, sa far du penicillin. *
(Birthe, gift med Erik, meget sveer KOL).

Samtidig oplever Birthe at dette ansvar, som pargrenderollen paleegger hende, ikke er et
ansvar og en rolle, hun gnsker, da hun oplever, at hun skal holde gje med sin mand og
skaelde ham ud:

’Fordi han mener, at han kan, det kan han, nér han siger, han kan, men ndr han skal ggre
det, sa kan han jo ikke. Der er han slet ikke realistisk. Og sd er det mig, der hele tiden skal
vaere den bussemand, det synes jeg er strengt.’(Birthe, gift med Erik, meget svaer KOL).

e Pargrenderollen i sundhedsvaesnet: Stgrstedelen af de pargrende deltager for det meste, hvis ikke
altid i deres syge aegtefaellers kontroller i almen praksis eller pa lungeambulatoriet. Her beskriver
de deres rolle som vaerende én der stgtter og lytter, og som kan vaere med til at huske de
informationer, lsegen giver.

Derudover beskriver nogle af de pargrende, at de har fglt, at de har mattet traede i karakter og
stille krav szerligt under aegtefellens indlaeggelser, fordi de oplever fejl i sundhedsveaesnet, hvilket
skaber stor usikkerhed hos den pargrende:

‘Men sundhedsvaesnet i dag, jeg stoler ikke pa det, det ggr jeg ikke... Jeg har set for mange kiks
[...]JOg da er det vigtigt, at man som pdrgrende er der, fordi det er ogsa en sikkerhed for madske, at
tingene bliver gjort ordentligt og at det... Det kan ogsa godt vaere, at de strammer sig lidt mere op,
ndr der er en pdrgrende... Jeg siger ikke, at de gar det med vilje, de ggr det maske, fordi de ikke har
tid, og der er meget pres pa’(Claus, gift med Helle, meget svaer KOL).

Kensroller

| samfundet findes der dominerende kgnsroller med saerlige forventninger til hhv. maend og kvinders
handlemgnstre. Kirsten fortaeller om, hvorfor hun tror, at det ofte er hende, der tager initiativ til aktiviteter
i forholdet: ‘Det er tit maend er sadan, ikke? Ikke sa initiativrige egentlig, ikke altsa...” (Kirsten, gift med
Jgrgen, moderat KOL).

Roller i segteskabet
Hvordan patient-pargrende-relationen udfolder sig, bygger foruden forventninger til pargrenderollen og
k@nsroller ogsa pa segteskabets dynamikker og roller fgr sygdommen.

Eksempelvis spiller det ind pa pargrende-patient-relationen, hvorvidt aegteskabet tidligere har veeret
praeget af mange faelles aktiviteter, eller det faelles liv har vaeret tilpasset individuelle interesser og behov.
Mens Margrethe og hendes mand Jens deler mange feelles aktiviteter, hvor de bl.a. tager del i hinandens
mange foreningsaktiviteter, har Karen og manden Niels altid levet adskilte liv:
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Vi har altid lavet meget hver for sig ogsd, men vi har jo sejlet sammen... AltsG han har jo vaeret meget
fagforeningsaktiv i sin tid, hvor jeg sG har vaeret hjemme og passet bgrn sa det... Tingene er vendt lidt pa
hovedet nu... '(Karen, gift med Niels, meget sveer KOL).

Pa samme made er der stor forskel pa i hvor hgj grad, de enkelte segtefzeller har delt tanker og
bekymringer med hinanden. Mens nogle af de pargrende fortaller, at de altid har haft en aben dialog med
hinanden og vaeret gode til at snakke sammen — ogsa om de svaere ting - har andre som Birthe og Erik en
mindre aben dialog:

‘Han [zegtemand] har aldrig fortalt sG meget i det hele taget. Han er jo ikke den, der sddan plaprer sG meget
op. [...] Nej, det har vi i og for sig ikke [talt om sveere situationer]. Vi har altid vidst, hvor vi havde hinanden,
kan man sige.” (Birthe, gift med Erik, meget svaer KOL og iltbruger).

Faktorer der pavirker udviklingen af patient-pargrende-relationen

Viden om KOL og livet med en kronisk sygdom
Den pargrendes viden omkring sygdom, behandling og prognose har stor betydning for relationen til den
syge aegtefalle. Men hvornar, hvordan og hvor de pargrende sgger viden er meget forskelligt.

De fleste pargrende har en forventning om, at de vil fa den ngdvendige viden fra den praktiserende lzege,
men oplever, at dette langt fra gor sig geeldende. Mogens forteeller, at han og konen Hanne fgrst far at vide,
hvad sygdommen indebaerer, da hun indlaegges akut et ar efter diagnose ved egen laege, og han mener
selv, at havde de haft denne viden tidligere, var de holdt op med at ryge tidligere:

‘[Vores egen laege] fortalte os ikke noget om det. Hun sagde, at det kunne muligvis vaere det og det. Ggr
sdadan og sddan og sddan. Men sG da Hanne blev indlagt og kom pa rehabilitering og alt det der. Sa fik vi
virkelig at vide, hvad det var’ (Mogens, gift med Hanne, meget svaer KOL).

| stedet far de fleste pargrende deres viden fra internettet, lungespecialister samt fysiske og virtuelle
netvaerk for lungesyge. For den pargrende er viden med til at skabe tryghed og handlemuligheder:

“Ja, jamen det synes jeg er godt og vide. Ja helt klart. Jo det er vigtigt. Men det er isaer vigtigt, fordi
tilstanden kan jo blive vaerre og veerre, ikke. Fordi jeg taenker ogsd, man har fgr hgrt, ndr man har set fra
skadestuen og sddan udsendelser, at folk ikke kan traekke vejret, sG skynder de sig at give dem en pose at
treekke vejret i.” (Margrethe, gift med Jens, moderat KOL).

Hvornar de pargrende fgler behov for viden omkring sygdommen hanger isser sammen med seerlige
begivenheder i sygdommen, som medfgrer aendringer i patientens liv og deres falles relation. Det kan
veere diagnosticering, akutte indlaeggelser, nedgang i arbejdstid eller afgang fra arbejdsmarkedet, at fa
hjemmeilt, usikkerhed for fremtiden eller det ikke laengere er muligt at udfgre faelles interesser, som man
har gjort det tidligere — eksempelvis udlandsrejser, deltagelse i sociale arrangementer og et aktivt
seksualliv.

Hvordan patienten og den pargrendes segtefzellerelation er forud for sygdommen har stor betydning for,
hvordan de far og deler viden om sygdommen. Hvorvidt den pargrende og patienten har en feelles viden
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om sygdommen, eller hvorvidt det kun er den ene part, der har viden om sygdommen, har stor betydning
for balancen i relationen og hvordan, sygdomsforlgbet mestres:

e  [gteskab med staerkt feelles liv: Har man tidligere haft et aegteskab, hvor man har deltaget meget i
hinandens liv, er der st@rre tendens til, at man sgger og deler viden sammen:

"Altsa vi har altid vaeret gode til og snakke sammen. [...]leg tror aldrig, vi har, jeg tror en gang i de
der 25-26 dr, vi har skaendtes rigtig. Ellers har vi altid snakket om det.” (Mogens, gift med Hanne,
meget svaer KOL).

e /[gteskab med staerke individuelle liv: De pargrende, som har haft en agteskabsrelation, som var
praeget af individuelle behov, og hvor den enkelte har haft ansvar for eget liv, spger ofte viden
alene.

“Jeg gik jo ind pd Google og laeste og gjorde ved jo [...] det er neermest noget jeg har gjort selv. Han
[zegtemand] har garanteret ogsa vaeret derinde [pa internettet] selv. Det er der ingen tvivl om. ’
(Birthe, gift med Erik, meget sveer KOL).

e Dertil kommer, at i de relationer, hvor det fgr i tiden har vaeret den syge agtefelle, som har vaeret
den primaere initiativtager, er det stadig denne, som besidder viden om sygdommen, mens den
pargrende ikke fgler ikke behov for at have en detaljeret viden.

‘Og det er begraenset, hvor meget jeg ved om det [mandens medicin], og lige hvad han tager og
hvorndr, det ved han bedre selv. Men jeg synes, det er interessant.” (Margrethe, gift med Jens,
moderat KOL).

Erkendelse og accept af aegtefallens sygdom
Viden om sygdommen har en stor indflydelse pa den pargrendes erkendelse og accept af, at segtefaellen
har faet KOL.

Alle patienterne har tidligere i deres liv rgget, og nogle af de pargrende italeszetter, hvordan rygning som
arsag til sygdommen er selvforskyldt og giver anledning til frustration og vrede, hvilket har indflydelse pa
den pargrendes accept af sin segtefeelles sygdom:

’Sa da han begyndte at komme pad sygehuset, sG sagde han, at han ikke rgg, og det gjorde han jo alligevel.
Jeg kunne jo se, at s@ Ia der en cigar et eller andet sted, og jeg vidste det jo godt, han gjorde det alligevel.
Jeg var efter ham hele tiden. Jeg blev ved med, at han ikke mdtte ryge. Og det var sd, det var heller ikke
sjovt. [...]Jamen han ville jo ikke hgre efter jo. Han ville jo overhovedet ikke hgre efter det. ’ (Birthe, gift med
Erik, meget svaer KOL).

Omvendt kan den medicinske viden vaere med til at skabe forstaelse for den syges begraensninger:

’...du ikke kan fa det ilt, du vil have [ndr du har KOL] . Og derved kan du jo sa heller ikke fa ilten ud i kroppen
med de r@gde blodlegemer, og sa bliver du jo sa treet, ikke.” (Kirsten, gift med Jgrgen, moderat KOL).

Hvis rollerne tidligere har vaeret omvendt, og den pargrende har oplevet at veere patient, skaber dette ogsa
et grundlag for en forstaelse og accept af aegtefaellens sygdom samt en fglelse af, at man giver tilbage til sin
agtefeelle. Claus har for fa ar siden selv vaeret syg med en blodprop i hjertet:

’‘Der var Helle der 150 % for mig... Og sad er det jo klart, s vender bgtten nu, ik’ ogsG? Sa kan jeg jo ikke bare
Igbe min vej, det kan jeg jo ikke vel?’ (Claus, gift med Helle, meget svaer KOL).

For flere af de pargrende er accept af sygdommen centralt for relationen til aegtefeellen og det videre liv:
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‘Den pargrende [skal] sG hurtigt som muligt acceptere, at den person, jeg er sammen med, er syg, og livet
kommer til at blive anderledes... Og sG begynde at tage stilling til de der ting, fa alle de praktiske ting pd
plads, for hvis nu det skulle ske... ’(Claus, gift med Helle, meget svaer KOL).

Men samtidig giver flere pargrende ogsa udtryk for, at erkendelsen og accepten af sygdommen er en
leengerevarende og sveer leeringsproces, og der efterlyses hjeelp og redskaber til at handtere denne
leeringsproces.

‘Men det kan godt veere lidt hdrdt i starten at acceptere det... Det kan det... Du skal lzere at komme og ga...
Du skal give og tage, og sGdan er det jo i mange df livets faser..” (Claus, gift med Helle, meget sveer KOL).

Dialog om sygdommen og dens konsekvenser

Dialog om sygdommen og dens konsekvenser har betydning for. hvordan relationen mellem KOL-patienter
og deres samboende partnere skabes. Der er store forskelle i hvordan og i hvilken udstraekning, dialogen
finder sted mellem KOL-patienter og deres samboende partner. Dette har til dels at ggre med
svaerhedsgraden af sygdommen — jo mere begreaenset ens hverdag bliver af sygdommen, jo stgrre behov er
der ogsa for at tage en dialog om, hvordan man handterer sygdommen og dens konsekvenser i hverdagen.
Margrethe, som er gift med Jens, der har moderat KOL, oplever saledes ikke, at der er behov for at tale om
sygdommen, fordi den endnu ikke szetter afggrende begraensninger i deres hverdag, som a&ndrer deres
feelles liv:

“Jamen, vi taler ikke sG meget om sygdommen. Det ggr vi ikke. Vi lever bare med den. Den er der og det ved
vi.” (Margrethe, gift med Jens, moderat KOL).

Selvom behovet for dialog stiger i takt med svaerhedsgrad, er der mange eksempler p3, at dialogen om
sygdommen og dens konsekvenser er begraenset, selv ved meget svaer sygdom. Flere faktorer kan spille ind
pa, om den pargrende tager initiativ til dialog om sygdommen:

o Viden om og erkendelse af sygdom: | hvilken grad bade den pargrende og patienten har erkendt og
accepteret sygdommen, spiller ind pa i hvilket omfang, de oplever, der er behov for at tale om den:
“For et lille dars tid siden er det faktisk farst rigtigt gdet op for hende, hvor syg hun er, og rent faktisk
er det ogsd der, hvor hun har accepteret, hvor syg hun er. [Hun har accepteret at skulle sige]: Der er
nogle begrzensninger, og jeg skal ikke vise over for nogen, at jeg kan noget, udover det, jeg kan. Det
har vi ogsd snakket meget om.” (Claus, gift med Helle, meget svaer KOL).

Det at s@ge viden om sygdommen sammen kan vaere med til at igangseette en dialog om
sygdommens konsekvenser for det fzelles liv:

“De farste to dr efter diagnosen, de gik egentlig rigtig godt. Vi fik snakket om, hvad vi gerne ville...
Vi satte os meget ind i sygdommen generelt, kiggede en del pa nettet... Netdoktor, Selskab for
Almen Medicin, selskab for Lungemedicin... Og fandt ud af, hvordan folk kunne mindre og mindre,
og vi fik relativt hurtigt aftalt: Hvad er det for nogle ting vi gerne vil? [...] Med vores feelles liv...”
(Poul, tidligere gift med Lis, dgd af KOL)

e Skyld: Karen fortaeller om, hvordan hun og aegtemanden ikke taler om hans sygdom, fordi hun
bebrejder ham sygdommen: ‘Nej, det gar vi vel ikke rigtig pd den mdde [taler om sygdommen]. Det
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er nok fordi, altsa pd en eller anden made... Jeg har nok veeret hardfar pa en eller anden made, fordi
jeg synes jo selv han er lidt skyldig, hvis man kan vaere bekendt at sige det’ (Karen, gift med Niels,
meget svaer KOL).

e Fatalisme: Oplevelsen af, at der ikke er noget at stille op behandlingsmaessigt, kan ggre, at den
pargrende ikke ser nogen grund til at tage en dialog om sygdommen. Birthe og hendes mand taler
saledes ikke om deres fremtid med Eriks KOL: ‘Nej, nej. Vi ved jo godt, hvordan det ender jo. Og
altsa der er jo ikke noget pd den made [at gare].’ (Birthe, gift med Erik, meget svaer KOL)

e Sveere emner: Emner, der kan vaere sarligt vanskelige at tale om, og hvor det kan vaere seerligt
vanskeligt at finde en form, der tilgodeser bade patientens og den pargrendes behov, er seerligt
2ndringer i det seksuelle liv og forberedelse til dgden.

Den ’'succesfulde’ dialog, der kan veere med til at sikre, at det faelles liv tilpasses sygdommen og skaber
balance i behovene hos hhv. patient og pargrende, er, nar patienten og den pargrende lgbende far taget
dialogen om, hvordan de handterer de aendringer, sygdommen indfgrer i deres liv, bade i forhold til
praktiske opgaver, sociale aktiviteter, fglelser m.v.:

”Vi deler vores tanker. Fordi Hanne forteeller lige sa tit, hvad hun har taenkt sig, eller hvad hun har dremt om
natten. [...] Det er bade det praktiske og, hvad skal man sige, vores falelser og hvad gar vi, og hvad g@r vi
ikke. Og hvad har vi gjort, og hvad kan vi ggre, og hvad kan vi ikke ggre. [...] Jamen det giver ro, sG vi kan,
hvad skal man sige, ligesom prgve de ting, fordi jeg synes det er vigtigt, som vi har snakket om, Hanne ogsa
fdr de oplevelser, hun gerne vil have.” (Mogens, gift med Hanne, meget svaer KOL).

Den succesfulde dialog er med til at skabe forstaelse mellem patient og pargrende i forhold til hinandens
situationer og behov. To par har i Igbet af sygdomsforlgbet faet redskaber fra en psykolog og en psykiater
til at tale sammen og det har gjort en afggrende forskel for dialogen — i forhold til at fa sagt ting pa den
rigtige made og kunne lytte til hinanden. Hvis parret har en succesfuld dialog med hinanden, kan de ogsa
bedre tage feelles initiativ til at have dialog med omverdenen om forhold, der vedrgrer sygdommen.

Nar dialogen ikke finder sted, opstar der et rum, hvor den pargrende og patienten i stedet hele tiden ma
aflaese hinandens behov ud fra, hvordan den anden agerer, og det leder ofte til misforstaelser og konflikter
og efterlader den pargrende med frustrationer over ikke at kunne tolke patientens behov.

”Sa gar jeg ud og henter avisen, sd laeser jeg den, og sd far han avisen. Og sa nar han har laest den, sG gdr
han over til naboen. Og hvis den ikke er forsvundet og ligger pa kanten af bordet, s ved jeg sGdan set godt,
at sd er det mig, der skal géd med den. Men jeg sp@drger ham sa; Skal jeg gé over med avisen? Ja det ma du
gerne. Sd seetter han sig ind. Sa er det den dag, hvor han ikke har det sa godt.” (Birthe, gift med Erik, meget
svar KOL)

Dette kompliceres yderligere af, at patientens tilstand varierer meget fra dag til dag, sa vurderingen af
patientens behov kommer til at fylde meget for den pargrende:

“Jamen det gg@r det jo sveert i det, nar du ikke fra dag til dag overhovedet kan planlaegge noget som helst. S
bliver det sveert. Og det kan du altsd ikke, fordi det svinger sG meget med, hvordan han har det. Nogle dage

Strandboulevarden 49, B-8 : DK-2100 Kgbenhavn @ : T+45 38 74 55 44 : info@lunge.dk : www.lunge.dk : facebook.com/lungeforeningen
10


http://www.lunge.dk/

Lungeforeningene

sd kan han jo gd over til naboen med avisen. Det kan han for eksempel ggre i dag. Men i morgen sd; Du ma
gerne gd med avisen. NG ja, sa ved jeg, sd er det ikke sG godt den dag.” (Birthe, gift med Erik, meget svaer
KOL)

Forhandlinger om handlekraften i patient-pargrende-relationen

Lgbende som patient-pargrende-relationen skabes, finder der forhandlinger sted, hvor det afggres, hvem
der har handlekraften til at traeffe beslutninger i det feelles liv, og hvordan hhv. patientens og den
pargrendes behov tilgodeses. | forhandlingerne fordeles ogsa ansvaret for, hvordan sygdommen og det
feelles liv handteres.

Forhandlingerne pavirkes af de praedefinerede roller, som er naevnt indledningsvist, og ogsa af viden om og
erkendelse af sygdommen, samt hvordan dialogen om sygdommen finder sted.

Forhandlingerne kan finde sted pa mange forskellige omrader, fx i forhold til hvornar der skal tages kontakt
til sundhedsvaesnet, hvilke aktiviteter man hver isar og sammen kan deltage i etc. Patientens traening er et
omrade, hvor forhandlingen om handlekraften til at bestemme, hvornar og hvor meget patienten skal
traene traeder seerligt tydeligt frem. Ikke mindst fordi den pargrende fgler et stort ansvar for at vaere den,
der motiverer patienten, men patienten i sidste ende har vetoret.

Forhandlingen kan finde sted pa mindst tre forskellige mader:

o Den ubemzerkede forhandling: Kirsten vil gerne have, at hendes mand, Jgrgen (moderat KOL),

traener noget mere, szerligt om vinteren, og hun fortzeller, hvordan hun gennem en ubemaerket
forhandling lykkes med i hvert fald at fa ham til at bevaege sig lidt mere:
‘Om vinteren der kan jeg godt finde pd at gé og sparke ham og sige; nu skal du altsé et eller andet..
Der kan det vaere sveert, at traekke ham op synes jeg, mange gange.|...] Og jeg kan ogsa sagtens fa
ham med ind i byen. Og sd siger jeg gerne, jeg synes vi skal parkere ovre ved Bilka her ovre. Sa gdr vi
op til byen. For at han skal komme ud og gad lidt mere.’(Kirsten, gift med Jgrgen, moderat KOL).

o Den ligeveerdige forhandling: | den ligevaerdige forhandling afvejes bade patientens og den

pargrendes behov, og der tages en felles beslutning ud fra antagelsen om, hvad der vil gavne det
faelles liv mest muligt. Claus forteeller, hvordan han oplever, at han og hans kone hver iszr har
ansvar for at udtrykke deres behov over for den anden og kunne ga pa kompromis med deres egne
behov, nar det er ngdvendigt:
‘Det er klart, at hvis jeg skulle have vaeret ude at ro og hun siger til mig: “Jamen ved du hvad, jeg har
sgu brug for, at du er hjemme i dag’, sa bliver jeg selvfalgelig hjemme i dag. Sa kan det veere at jeg
far lov i morgen i stedet for, selvom det er torsdag [hvor han ikke plejer at tage ud at ro]. Fordi jeg
var der, da hun havde brug for mig. Og det er jo de der ting jeg synes der er utrolig vigtige, at man
far snakket igennem... Fordi hvis ikke at du far snakket det igennem, sG gar det hele i
stykker...’(Claus, gift med Helle, meget svaer KOL).

o Den konfliktfyldte forhandling: Birthe og hendes mand har daglige konfliktfyldte forhandlinger om,

hvem der har handlekraften. Forhandlingerne fylder rigtig meget i deres liv og er med til at ggre, at
Birthe fgler sig magteslgs og overladt til sig selv med ansvaret for sin mands sygdom og deres fzelles
liv. Hun giver et eksempel pa en forhandling:

"Han kan ikke selv vurdere det [hvor meget han kan holde til]. Han kan ikke vurdere det. Jeg siger
det jo bare den ene gang efter den anden. Sa kan han ikke de ting, han gerne vil. For eksempel sa
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havde vi en pleeneklipper, der skulle til reparation. Den skulle jeg have ind i bagagerummet. Jeg
kunne jo ikke Igfte den selv, men sG kom der en nabo, og jeg sagde [til naboen]: Vil du ikke tage ved
den?’ Det blev han meget, meget sur over. Sa var han jo ikke til noget. Sa da jeg kom hjem med
[pleeneklipperen], sa sad han jo parat derude og skulle tage ved den. Og han kunne jo ikke. Sa det vil
sige, vi ridsede hele bilen.’ (Birthe, gift med Erik, meget svaer KOL)

Patient-pargrende-relationen

Patient-pargrende relationen udtrykker, pa hvilken made sygdommen inkorporeres i det felles liv. De
pradefinerede roller, viden, erkendelse og dialog er faktorer, der pavirker skabelsen af relationen, ligesom
de forhandlinger om handlekraft, der finder sted, er afggrende for hvordan relationen udvikler sig. Dvs. om
der bliver skabt en ligevaegtig eller en uligeveegtig relation mellem patienten og den pargrende.

Den uligeveaegtige relation afspejler den proces, som er praeget af en skaevvridning i vidensniveau,
manglende accept af sygdom, manglende dialog samt konfliktfyldte forhandlinger om handlekraften. Det
bliver en relation, hvor der er fokus pa at fa opfyldt sine egne behov samt pa de konflikter, der udkaampes
omkring handlekraften. Birthe fortzeller, hvad det er, der ggr hendes relation til Erik uligeveegtig:

Vi havde en frygtelig ballade med sd, at jeg sagde, nu skal du sa i bad, og han kan jo ikke selv gd i bad. Jeg
skal jo hjaelpe ham med det. Sa nej, s passede det ham ikke lige den dag [...] sG sagde jeg: kunne vi ikke fa
enf[fra hjemmeplejen] til at komme hver uge og sd fa ham i bad? Sa er vi fri for alt det. SG er det den
bestemte dag, og sd skal vi ikke diskutere det. Jeg synes det gar... vi er slet ikke ligeveerdige, vel?’ (Birthe,
gift med Erik, meget svaer KOL)

Samtidig oplever den pargrende i den uligevaegtige relation, at man som pargrende kan fgle sig magteslgs,
nar der er uoverensstemmelse mellem, hvad patienten gerne, vil og hvad den pargrende gerne vil have
patienten til at ggre.

’Sa det er virkelig en stor prgvelse, men jeg er ndet dertil, at jeg kan ikke... Hvad hedder det der ordsprog?
Man kan treekke hesten til truget, men hvis den ikke vil drikke... Sa er der ikke noget at ggre...’( Karen, gift
med Niels, meget sveer KOL)

| den ligevaegtige patient-pargrenderelation er det feelles liv derimod tilpasset sygdommen, hvilket Kirsten
italeszetter, idet hun beskriver, at sygdommen er hele familiens sygdom. Hun fortzeller, hvordan de har
tilpasset deres sociale feelles liv, sygdommens preemisser:

‘Men altsd vores venner de ved det jo, ikke ogsd, og er rigtig, rigtig s@de til at tage hensyn til det, ikke. SG
sommetider sG kan vi sidde og spille nogle spil, sG kan han sove, mens vi sidder og spiller eller snakker. [SG]
far vi kaffe bagefter. Hygger os.” (Kirsten, gift med Jgrgen, moderat KOL)

Samtidig er der i den ligevaegtige relation en aben dialog og gensidig forstaelse for hinandens behov, og der
gives plads til hinanden:

’Sa derfor er det da vigtigt at tage stilling til alle de der ting, finde ud af hvilke behov man har i nuet, det vil
sige den syge skal finde ud af: Hvad er det for behov, jeg har nu, som jeg kan? Den pdrgrende [skal] finde
ud af, hvad for nogle behov man har dér... Snakke med hinanden om de behov og give plads... til hinanden,
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til de behov... Bakke op om de behov, som den anden har... Og sq, ja, sG skal det squ nok lykkes... Det har
lykkes for os kan man sige, ik?’ (Claus, Gift med Helle, meget svaer KOL)

Dette er tilsammen med til at skabe en falles styrket handlekraft i patient-pargrende-relationen ift.
mestring af sygdommen. Mogens og hans kone, Hanne, har altid vaeret gode til at tale sammen. |
forbindelse med at Hanne fik en slem forvaerring tidligere pa aret, har de i faellesskab talt sammen om,
hvordan de gnsker Hannes sidste tid:

Vi har diskuteret det og haft b@rnene hjemme, fortalt dem, hvordan det skal foregd den sidste tid. Fordi det
har vi diskuteret meget indbyrdes Hanne og mig. Men derfor blev man alligevel lidt forskraekket, hver gang
der sker noget. Men bgrnene ved, hvordan det skal vaere. Vores egen lzege ved, hvordan vi vil have det
sammen med Hannes overlaege pa [lungeambulatoriet] ved, hvordan det er skrevet ind i journalerne.’
(Mogens, gift med Hanne, meget svaer KOL)

Pa samme made havde Poul og Lis igennem dialog omkring Pouls fglelse af magteslgshed aftalt, hvordan
Poul bedst kunne hjzelpe Lis:

’Og da hosteanfaldet sa var overstdet, og jeg kom tilbage igen, sd sagde jeg: ‘Dette her ma vi... Det ma vi
lige snakke om hvordan og hvorledes... Jeg bliver overrasket over det der, men hvis du gerne vil veere alene,
jamen sa finder vi bare ud af det’. Og vi aftalte altsa bare, jamen hvis jeg skulle ga ud, sa... hun behgvede
ikke sige noget, hun kunne bare lige vinke en gang, sa var jeg klar over, hvad det bet@d... Og sG kunne jeg
stryge ud, og sG kunne hun jo enten rabe eller ringe pd mobiltelefonen, hvis det var, at jeg skulle komme
igen derind...” (Poul, gift med Lis, afdgd)

Indsatser der kan styrke patientens handlekraft

Overordnet er det vigtigt at indsatsen er relationel frem for individuel. Dvs. at indsatsen retter sig mod at
styrke relationen mellem patienten og den pargrende, frem for at styrke patienten gennem den pargrende.
Pa denne made anbefales det at igangsaette indsatser, der retter sig mod patienten og den pargrende som
en feelles enhed, med respekt for at der stadig er tale om to individuelle mennesker med individuelle behov
og graenser. Dette kan bl.a. ggres ved:

e At give patienten og den pargrende redskaber, der styrker dialogen mellem dem

e At give patienten og den pargrende stgrre faelles viden fra diagnosetidspunkt og Igbende, nar der
sker @&ndringer i sygdommen og i hverdagen

e At stgtte den syge og dennes partner i laeringsprocessen med at skabe patient-pargrenderelationen

e At styrke patienten, den pargrende og de sundhedsfaglige omkring dem i at veere opmaerksomme
pa, hvordan ansvarsfordelingen for hverdagen med sygdommen pavirker dels den pargrende og
dels relationen mellem patienten og den pargrende
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