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Bogudgivelse udgar et positivt bidrag til at age vores
De sidstetre generationer nar viden om, hvad der udfolder sig i familiekonstruktioner,

hverdagsdgden i ekstrem grad veeret

fortrengt fra offentlighedens rum og som veelger at pleje en kraftdgende i hiemmedomanet

veeret bortlokaliseret til offentlige in- ) ] .

stitutioner og overdraget de professio- 00 "gare dgd”inden for disse relationsrammer
nelle dgdseksperter. P& samme made
som fgdsler, sygdomspleje og eldre-
omsorg. Dgdserfaringer er derved ble-
vet udgraenset fra vores private sociale
netveerk og er ikke laengere en naturlig,
nedfeeldet, generationsbaren hverdags-
kundskab. Vi kan sjeldent smutte over
til genboen og fa rad om, hvad vi stiller
op, nar vores dgende mor tumler ud af
dgsestadiet og snakker ravsort og kal-
der os ved forkerte navne. Naboerne
har heller aldrig selv veeret medrejsen-
de i dgdsprocessen.

Inden for den palliative fagkundskab
eksisterer der kun fa undersggelser/be-
retninger om dgdsforlgbet indlagret i
de sociale/familieere rammer. Derfor
er udgivelsen af K.M. Dalgaards ”Nar
familien treeder til” s& vigtig.

Den formidler kompakte erfaringer
om de dgdsproblematikker, som fami- Nél’ familien tfﬂder til
lier, der indgar i et langvarigt plejeor- Blaie af terminult syge i hjommet
lovsforlgb, oplever og indhgster, og om
samspillet mellem familierummet og
de mange professionelle aktgrer, der
involveres pa godt og ondt, "nar det
stunder til”.

Folketinget vedtog Plejevederlags-
ordningen i 1990. Det var det farste
skridt, dansk sundhedspolitik tog til
at forbedre forholdene for dgende — og
til, at vi blev del af den internationale
hospicebeveagelse, som havde udviklet
sig siden 1970’erne i andre lande. Ord-
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ningen gav “arbejdsduelige” naertsta-
ende mulighed for at blive lgnnet for at
passe en dgende i hjemmet.

Nar danskere interviewes om deres
foretrukne dgdssted, angiver 75 %, at
det bgr sker i hjemmet med de neaere
omkring sig. Det star i grel kontrast
til, at kun 23 % af de sma 60.000, der
hvert ar der i Danmark, opnar dette.
Hjemmedgdstallet indbefatter ogsé de
10 %, som dgr mutters alene i hjemmet,
og hvor der tit gar skreemmende lang
tid, for omverdenen opdager dgdsfal-
det. Resten forlader livet pa sygehuse
(60 %), plejehjem og andre institu-
tioner (15 %) og resten “tilfeldige
steder”. Under én procent der pé de
nuvearende syv hospices.

Mgnstre og scenarier

Det empiriske grundlag for bogen er
interviews med syv nordjyske familier
(efterlevende aegtefzeller), som har gen-
nemfert et hjemmedgdsforlgb, hvor
omsorgsgiveren modtog plejeorlovs
vederlag.

Undersggelsens eksplorative/teo-
retiske udgangspunkt udgegres af
hverdagslivsteori (a la sociologen Bir-
the Bech-Jargensens) med fokus pa
hverdagslivets betingelser, aktiviteter,
tidsstruktur og selvfglgelighedernes
symbolske orden” — og hvorledes si-
tuation “at passe en degende” aendrer
disse radikalt og seetter en lang reekke
nye interaktions- og rollekrav og ska-
ber forandringsprocesser i menings-
universerne.

De péargrendes verden er preget af
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ventetid. Dgden bemaegtiger sig nu-
tiden og besetter det sociale rum, og
alle tanker om fremtiden efter degds-
tidspunktet m& hemmeligholdes — for
at skane den dgende. De pérgrende
oplever generelt at bliver positione-
ret i anden raekke. De ma tilsidesaette
egne behov, samtidig med at de skal
treeffe alle beslutninger. Alle forsgger
at skabe “en hyggelig atmosfare” for
at undga dérlig stemning. Men det er
sveert, nar den dgende er drgnirritabel
og urimelig — og de ikke synes, at de
kan neenne at seette vedkommende pa
plads. En del faler sig alene, isoleret og
fanget i dgdens rum”, og at stgtten fra
den kommunale hjemmepleje og neert-
stdende kun i begreenset omfang kan
bruges.

Familiekommunikationen varierer
mellem &benhed, felles undvigelse el-
ler tavs, ikke-verbaliseret kommunika-
tion. Det centrale for et positivt dagds-
forlgb er, at omgivelserne og familien
er enige i copingsstrategien. Fx bliver
mosteren, der viser medlidenhed og
grad og er ”ded”-aben i sine udsagn,
oplevet som en forstyrrende trussel af
den familie, der forsgger at skjule situa-
tionen og spille, at alt er normalt.

De pargrende positionere sig i for-
skellige roller i plejeforlgbet:
= Som dgdens beskytter — udglatteren,

beslutningstageren, den hensynsta-

gende, skytsengelen.

= Som dgdens vogter, der er ’pd’ hele
tiden — vagekonen.

= Som personlig hjeelper/veebneren,
der overtager den intensive pasning
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og ikke vil lade andre komme til.
= Som lidelsesdeltageren og lidelses-
feellen.

Inddragelsen af bgrn/venner kategori-

seres ligeledes i fire rollescenarier:

= Forventningsfuld forzldre, hvor ple-
jen er et familieprojekt, som skaber
socialt og praktisk samveer.

= Forstdende foreeldre, der overser
omgivelsernes svigt og deekker over
disse.

= Rummelige forzldre, som inddrager
bgrnene og er dben i forhold til deres
forskellige reaktionsmader.

= Skeermende foreeldre, der ikke ind-
drager andre og er skyldspélaeggen-
de i forhold til omgivelserne.

I relation til samspillet med de offent-

lige hjeelpeinstanser opstilles mgnstre-

ne:

= Den restriktive modtager — begraen-
ser/minimerer inddragningen af de
professionelle — der reagerer med at
indtager en modrolle som afventen-
de giver.

= Den glade modtager, dben over for
hjeelp og paskenner den — og mod-
svares af de opsggende professio-
nelle givere.

= Den kritiske modtager, lufter sin util-
fredshed og far de professionelle pla-
ceret i en lydhgr, vagtsom giverrolle.

= Den rekvirerende modtager — der
stiller systemkritiske krav — og som
mgdes med forsvarsreaktioner fra de
professionelle, der indtager en passiv
givere rolle.
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Visse mangler, men —
Overnzvnte er blot nogle fa af de spaen-
dende analyser, systematiseringer og
begrebskonstruktioner, som bogen er
preeget af. Leaeseren bliver dog somme
tider irriteret over punktopdelingerne
og placering af data i overskuelige kas-
ser, der tit naesten treekkes ned over
familierne — iseer nar man pateenker, at
interviewmaterialet kun udggres af syv
familier. Irritationen udfolder sig ogsa
pa baggrund af, at forfatteren tidligere
har kritiseret sorg-/krisefase-modellen
for dens generaliserende simplicitet.

Nogle ”spilanalyser”, fx af samspils-
relationer i diagnosesituationen som
en retssag med anklager, forsvarer og
dommer, virker sggt og blottet for for-
staelse af systemets behov for at kvali-
tetssikre diagnoseudmelding samt for
den lettelse, som mange patienter ople-
ver, ved at "dgdsdommen” oplgser de-
res usikkerhed og handlingslammelse.

Man savner ogsa en samlet og grun-
dig preaesentation af familierne og
preecisering af deres livsform og ud-
dannelsesmaessige, kulturelle og so-
ciogkonomiske udgangspunkt, samt
hvilken kraeftform, sygdomsstadium
og behandlingsforlgb vi har at gere
med. Kan nordjyske erfaringer fra
syv arbejderklasse- og smaborger/
landbrugsfamilier overfgres til over-
klasseplejeorlovsforhold i Hellerup el-
ler en marginaliseret indvandre familie
péa Ngrrebro?

Den stgrste mangel er dog, at bogen
naesten udelukkende beskeeftiger sig
med det sociologisk niveau, og at teo-
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retiseringerne er praget af en “umo-
derne” rolleteoretisk forstaelse i stedet
for en postmoderne interaktionistisk/
systemisk. Personerne bliver "ofre” i
stedet for medkonstruktarer.

Indimellem udviser forfatteren be-
grenset kendskab til de nuvarende
forhold i det palliative domane og
afslgrer, at hendes datamaterialet er
indsamlet i det forrige &rtusinde. Det
bliver yderst problematisk, nar der fx
”postuleres” (s. 64), at stereotaktisk
stralebehandling stadig er noget, man
far pa Karolinska Sygehuset i Stock-
holm. Det er leenge siden, at den sven-
ske afdeling blev nedlagt pa grund af
uetisk/gkonomisk udnyttelse af habs-
sggende kreeftpatienter. Og stereotak-
tisk stralebehandlingen tilbydes i dag i
Danmark pa et evidensbaseret grund-
lag til relevante patientkategorier pa
Kommunehospitalet i Arhus.

Der er ogsa for laengst afsat offent-
lige midler til, at danske kreeftpatienter
kan fa relevant behandling i udlandet,
hvis den er utilgengelig herhjemme,
samt at patienter kan fa foretaget en
”second opinion”-evaluering af det
lokale hospitals behandlingsplaner via
Sundhedsstyrelsens second opinion
ekspertpanel (Rigshospitalet).

Samme “utidssvarende” fornem-
melse far man ved nogle af de kritiske
beskrivelser af det kommunale hjeel-
petilbud. Afspejler historierne virkelig
situationen i dag — eller afdeekker de en
forsvunden, kritisabel fortid?

Bogens verste mangel er dog (set
med psykologgjne), at det dadspsyko-

logiske niveau stort set er fraveerende
i case-analyserne eller fremstilles seert
utidssvarende via forzldede teorier
om psykoanalysens sorgforstaelse og
gammeldags emotionsforlgsende kri-
seteori, der jo for lengst er aflgst af
teorikonstruktioner om kontinuerlig
sorg, trauma og stressreducerende co-
pingstrategi.

Hvad sker der psykisk/spirituelt i
den dgende? Hvilke narrativer kon-
strueres i forsgget pa at skabe mening
og afrunde livsforteellingen? Hvilke
projekter fyldes livsafslutningen ud
med? Hvad med angst, sorg, smerter,
depression og lidelse, og hvad med
dadslengsel, dgdslettelse, udfrielse og
dgdsnysgerrighed? Og det kropslige
forfald?

Men det er maske en anden bog og
et helt andet projekt, der medinddrager
den dgende som hovedaktgr og ikke
udelukkende hviler pa de efterleven-
des konstruktioner.

Bogen udggr pa trods af disse mang-
ler et konstruktivt bidrag til vores vi-
denssggning om samspilsrelationer i
familierummet omkring den uhelbre-
deligt syge. Bogens afrundende op-
summering af oparbejdede ngglebegre-
ber vil preege fremtidige diskussioner i
den palliative diskurs. Den kan varmt
anbefales til alle, der arbejder i feltet,
som et imponerende pionérprojekt om
hjemmedgd i det nordjyske.

Niels Peter Agger,
cand.psych.



