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FAGARTIKEL

Ensomt ansvar for parerende
til patienter med KOL

A lonesome responsibility for relatives of patients with COPD

»  Aim: To explore the experience of relatives of patients with severe Chronic Obstructive
Pulmonary Disease (COPD), in and out of the hospital.

Background: COPDis associated with low quality of life, anxiety and depression. The carer
in the hospital has the primary focus on the patients. Therefore, further understanding is
needed, which is focused on what the relatives experience.

Methods: A qualitative design was used with six focus groups conducted in 2015 with 12
relatives of patients with severe COPD. They were analysed with Malterud’s systematic text con-
densation.

Results: Three main themes emerged: Concern and anxiety is a part of the relatives’ every-
day life. Information and knowledge about COPD is necessary. To be a relative of the patient
means major responsibility.

Conclusions: Relatives want to be the main caregiver, but seek knowledge and support
from the healthcare professionals.

Keywords: caregiver, Chronic Obstructive Pulmonary Disease, relatives, qualitative study,
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Baggrund

er blandt de europeiske lande, hvor forekomst,
Kronisk obstruktivlungesygdom (KOL)erden  dedelighed ogsygelighedaf KOL er hgjest (2).
fjerdehyppigste dedsarsagiverden oganskues I en rapport udgivet af Sundhedsstyrelsen i
derfor som en global udfordring (1). Danmark 2015, omhandlende sygdomsbyrden i Dan-
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mark, skennes den gennemsnitlige incidens
for sveert syge patienter med KOL at veere ca.
10.048 patienter per ar (3). Praevalensen for
KOL estimeres til ca. 417.000, hvor 37.000 ud-
gor patienter, som lider af sveer KOL (4).

Det har store konsekvenser for en familie,
nér et medlem har KOL, og mennesker med
KOL er ofte meget afheengige af deres pare-
rende (5). Pleje- og behandlingsforlabet er
langvarigt, kompliceret og en stor belastning
for de péarerende, og de oplever ringere livs-
kvalitet som konsekvens af denne belastning
(6). I takt med at sygdommen progredierer,
og de parerende far storre ansvar, oplever de
atblive uformelle plejere, samtidig med at de-
res sociale kontakter begreenses (7; 8). En un-
dersogelse viser, at symptomer pa angst og
depression er almindelige for 72 pct. af de pa-
rorende til patienter med KOL ved udskrivel-
se og 26 pct. 90 dage efter udskrivelsen (9).
Dette indikerer, atindleeggelsen og udskrivel-
sen af patienter med KOL er komplekst og
medvirker til at gore de parerende sarbare.
Sterre viden om, hvordan de parerende ople-
ver indleggelsen og udskrivelsen, vil vaere
gavnligt i forhold til at kunne identificere,
hvorfor de pérerende er sarbare i forbindelse
med indlaeggelse og udskrivelse af patienter
med KOL. Pa hospitalerne er sygeplejen pri-
meert rettet mod patienterne, men underse-
gelser viser, at parerende til patienter med
KOL onsker mere stotte og information fra
sundhedspersonalet til at hdndtere sygdom-
men i dagligdagen (10). En undersogelse af
Gaby et al. viser, at de parerende oplever, at
involvering og information fra sundhedsper-
sonalet om pleje og behandling af KOL er
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ustruktureret og tilfeeldigt videreformidlet,
samt at sundhedspersonalet ikke anvender de
parerendes ressourcer og viden under ind-
laeggelsen, hvilket medforer, at de pargrende
foler sig magteslose og utilstraekkelige (11).
Sterre fokus pd sygeplejen til patienter
med KOLs pérgrende er séledes relevant, og
der er behov for viden om, hvordan de parg-
rende oplever at vaere pargrende under og ef-
ter en indleggelse. Formalet med studiet er at
skabe viden om parerendes oplevelser, for-
ventninger og udfordringer ved at veere parg-
rende til indlagte patienter, som har KOL.

Design

Studiet har et kvalitativt design, da formalet
er at skabe viden om de parerendes oplevel-
ser, forventninger og udfordringer ved at
vere pargrende til indlagte patienter med
KOL (12). Den anvendte forstaelsesramme er
baseret pd systematisk tekstkondensering
(STK), som er inspireret af Giorgis feenomen-
ologiske tilgang (13).

Metode

Data blevindsamlet ved seks fokusgruppein-
terviews (FGI). Metoden blev valgt, da den er
velegnet til at skabe interaktion mellem de in-
terviewede og danne ramme for erfaringsud-
veksling og tankemenstre, sdledes at de pare-
rende farlejlighed til at dele tanker og erfarin-
ger om det at veere taet knyttet til patienter
med KOL (14).

Styrken ved FGl er, at der frembringes data
om interaktioner, normer og fortolkninger af
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oplevelsen af at vaere pargrende til patienter
med KOL. Endvidere kan de pargrende kom-
mentere hinandens synspunkter, hvilket kan
abne for yderligere refleksioner og give et bre-
dere perspektiv (14).

FGI a 90 minutters varighed blev atholdt
pé et hospital i et grupperum, faciliteret af to
sygeplejersker som henholdsvis moderator
ogobservater (14). Begge sygeplejersker hav-
de specialekendskab. Moderatoren havde
yderligere en bachelorisociologi og antropo-
logi, og observateren var stud.cur. FGI'ene
struktureres ud fra tre abne startspergsmal
(14). 1) Hvordan oplever I jeres parerendes
indleeggelsesforlgb? 2) Hvad er jeres forvent-
ninger til indleeggelsesforlgbet? 3) Kan I be-
skrive, hvilke udfordringer I oplever som pé-
rorende?

Moderatoren sergede for at skabe en dia-
log og interaktion, saledes at de parerendes
erfaringer og fortolkninger kunne komme til
udtryk.

Observategren observerede interaktionen
mellem deltagerne og det nonverbale sprog
samt supplerede med uddybende sporgsmal.
1) Hvad er dine erfaringer? 2) Har du haft
samme oplevelse? (14).

FGTene blev lydoptaget og transskriberet
ordret af en sekreteer. Transskriberingen blev
herefter valideret af forsteforfatteren (14).

Deltagere

De pargrendeblev rekrutteret pa et sengeafsnit
i perioden april-juni 2015. Tre sygeplejersker
havde ansvaret for rekrutteringen. Plakater
blev haengt op pa sengeafsnittet, og skriftligt
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materiale blev udleveret til de patienter, som
opfyldte inklusionskriterierne. Indledningsvis
afgav patienterne mundtligt samtykke, til at
sygeplejerskerne matte kontakte deres pére-
rende. Herefter blev de pargrende kontaktet
telefonisk eller mundtligt pad sengeafsnittet.
Skriftlig beskrivelse af studiet samt et sporge-
skema omhandlende deres sociodemografi-
ske data blev udleveret til de parerende.

I alt opfyldte 77 af de indlagte patienter
med KOL studiets inklusionskriterier. Heraf
svarede 49 (64 pct.) ja, til at deres parerende
matte deltageistudiet, og 28 (36 pct.) onskede
ikke at deltage grundet geografiske drsager,
travlhed, et enske om ikke at involvere deres
pérerende i sygdommen, sygdom blandt de
pérerende, eller at de ingen parerende havde.
I alt blev 49 parerende kontaktet og 16 (33
pct.) parorende svarede ja til at deltage i studi-
et, og 33 (67 pct.) onskede ikke at deltage
grundet manglende overskud, sygdom, ar-
bejde og travlhed. Fire deltagere modte ikke
op ved atholdelse af FGTene.

Patienterne og parerende blev rekrutteret
ud fra felgende inklusions- og eksklusions-

kriterier:

Inklusionskriterier

o KOL er den vaesentligste drsag til patien-
tens aktuelle indleggelse.

« Patienten vil give mundtligt samtykke, til
at deres parerende ma deltage i studiet.

« Pargrende til indlagte patienter med KOL,
som har faet diagnosticeret KOL med en
ratio pa < 70 pct. Fevl/ FVC.

« Pargrende vil selvstaendigt kunne mede op
til FGI, veere over 18 ar, tale og forsta dansk.
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Eksklusionskriterier

« Pargrende til patienter med svaere kogniti-
ve lidelser som demens og skizofreni eks-
kluderes, da de gennemgar nogle problem-
stillinger, som distancerer sig fra andre pa-
rorendes, hvilket kan have indflydelse pa
fundene.

o Pérerendetil patienter, som lider af cancer,
ekskluderes ligeledes, da patienterne gen-
nemgar et standardiseret pakkeforlgb, som
differentierer sig fra et typisk indleggel-
sesforlob for patienter med KOL, hvilket
kan have indflydelse p4 fundene.

I alt deltog 12 pérgrende i seks FGI, med to
deltagere i hvert FGI, heraf tre meend og ni
kvinder i alderen 35-87 ar, [Mean 61,8 ar].
Halvdelen af deltagerne var erhvervsaktive,
og den anden halvdel var pensioneret.

Fire deltagere var segtefaelder, hvor kenne-
ne var ligeligt fordelt. Fem deltagere var born,
hvoraf fire var kvinder. To deltagere var ven-
ner, begge kvinder. En deltager var et kvinde-
ligt barnebarn.
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Analysemetode

I analysen anvendes systematisk tekstkon-
densering, da det er velegnet til at udfore
tveergaende analyse, hvor meningsbaerende
enheder identificeres ud fra flere deltagere
(13). Analysemetoden bestar af fire trin. Ved
1. trin gennemlaeses de transskriberede data
flere gange for at danne et helhedsindtryk, og
forelgbige intuitive temaer identificeres. Ved
2. trin identificeres de meningsbarende en-
heder ud fra de forelobige temaer, og de syste-
matiseres ved anvendelse af kodning. Ved
3. trin kondenseres de meningsbeerende en-
heder. Eksempel pé trin 1-3 ses i tabel 1.

Ved 4. trin sammenfattes betydningen af
de kondenserede meningsbzrende enheder
tilen indholdsbeskrivelse inden for hver kod-
ning. Citater udvelges til at understotte og
dokumentere indholdsbeskrivelsen. Hver
indholdsbeskrivelse tilleegges en overskrift
og fremstilles som ét tema. Det 4. trin skildres
iafsnittet: Preesentation af fund.
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Tabel 1 Eksempel pd meningskondensering

Forelgbige Meningsbzrende enheder Meningskondensering
temaer

Dérlig sam-
vittighed

Ansvar

Det vigtigste er at veere der for patienten. Far det
darligt, hvis man ikke stotter dem i sygdommen.
(Datter, s. 15, 16 FGI: 4)

Foler sig presset, darlig samvittighed. Skal st til
radighed over for KOL-patienten, som er alene.
(Veninde, s. 9, FGI: 1)

Oplever at fa darlig samvittighed, nar man siger fra.

(Datter, s. 22, FGI: 3)

Oplever, at deres pargrende bliver begraenset i dag-

Oplevelse af darlig samvit-
tighed, hvis parerende ikke

lever op til ansvaret.

Patager sig ansvaret for

ligdagen. Skal overtage hverdagsopgaver.

(AEgtefelle (M), s. 5, 6 FGI: 5)

Det er hérdt for pargrende, nir de bliver darlige, og

patientens menneskelige
behov og de praktiske
opgaver.

en selvfolge, at de tager ansvaret, styringen.

(Barnebarn, s. 3, FGI: 1)

Etiske overvejelser

Studiet eranmeldt og godkendt under Region
Hovedstadens paraplyanmeldelse for sund-
hedsvidenskabelig forskning med journalnr.:
2012-58-0004. Deltagelseistudiet skeriover-
ensstemmelse med Helsinki-deklarationens
etiske forskrifter for frivilligtinformeret sam-
tykke, indhentelse af skriftlig samtykke,
mundtlig og skriftlig information, og fortro-
lighed (15).

Praesentation af fund

Ud fra indholdsbeskrivelserne fremkom tre
temaer. 1) Bekymring og angst er en del af de
parerendes hverdag. 2) Information og viden

om KOL er ngdvendigt. 3) Det er et stort an-
svar at veere pargrende.

Bekymring og angst er en del af
de pargrendes hverdag

De pérgrende giver udtryk for, at de har man-
ge bekymringer og er angste for, hvordan det
skal gé& patienten i fremtiden. De beskriver
bekymringerne som vaerende konstante, men
i forskellige grader, alt efter hvor kritisk syg
patienten er, samt om patienten er isoleret og
ensom. »Og jeg er da bekymret for, hvordan
det vil ga i fremtiden, det er da klart - meget
bekymret« (eegtefelle).

Det er psykisk hardt og angstprovokeren-
de, nar de pargrende oplever, at deres neerme-
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ste bliver svagere, og gentagne gange er i tvivl
om, hvorvidt de overlever, samt at se dem bli-
ve mere isolerede og ensomme. Endvidere er
de pargrende bekymrede for, om patienterne
er for svage til, at de kan handtere at fa dem
hjem igen efter indleeggelsen. Nogle pareren-
delider selvafen eller flere kroniske sygdom-
me, hvorfor det kan veere en udfordring ogsé
at skulle indgé i patientens pleje- og behand-
lingsforleb efter udskrivelsen.

De parerende onsker ikke at belemre eller
sdre patienten, hvorfor de skjuler deres be-
kymringer og sorg. De parerende har behov
for at fremsta som de steerke, stottende og
motiverende for at skabe stabilitet og tryghed
omkring familien og patienten.

Det er jo heller ikke noget, jeg har lyst til at
vise hende, for jeg vil jo heller ikke gore
hende ked af det, fordi jeg er ked af det, vel,
altsa. Hun har jonok at slds med i forvejen.
Sé skal hun jo heller ikke belemres med,
hvordan jeg har det. (datter)

Indblik i andre parerendes oplevelser og vi-
den om, hvordan detrives, har en beroligende
effekt, da de pargrende far et indtryk af, at de
ikke er alene med de mange frustrationer og
bekymringer. Udfordringerne kan vere for-
skellige, men folelserne, bekymringerne og
frustrationerne er de samme.

Nogle pargrende handterer de mange be-
kymringer ved at dyrke de positive lyspunk-
ter, som opstar i hverdagen, samt saette pris pa
hver eneste dag, de har ssmmen med patien-
ten.
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Vores bern, vores datter og bernebern,
helt klart, det er vores lyspunkter ... Ja,
men lyspunkterne er der heldigvis, ellers
var det jo ikke til at holde ud. (segtefeelle)

En anden made, de parerende handterer be-
kymringerne p4, er ved at motivere, skabe héb
og opmuntre patienterne til at udfere livs-
stilseendringer sasom rygestop, kostaendrin-
ger og motion, saledesat patienternekan fien
bedre tilveerelse og derved mindske de pare-
rendes bekymringer. En son fortzller:

Jeg stotter hende, hvor jeg siger: Jamen
hvis du kan gere de ting, hvis du tager din
medicin og bruger din pusteflojte. Hvis du
fortseetter sdédan der, sa tror jeg ogsa, du
kan slippe for ilten, hvis du bliver ved med
at treene dine lunger. (sen)

Denne made at handtere bekymringerne pé
har for nogle af de pargrende en negativ ind-
flydelse pa forholdet til patienten, da de ople-
ver at skulle veere den loftede pegefinger og
have en belarende rolle, som de foler kan
overtrade patienternes autonomi og opleves
som formynderisk. En datter forteller, athun
oplever et dilemma, idet hun er den eneste,
som patienten dagligt har kontakt med, og
derfor den eneste, som kan kebe cigaretter,
hvilket hun ikke har lyst til, da hun ved, at det
kan medvirke til, at hendes mor bliver mere
syg. Hun beskriver det séledes:

Og sé bliver man lidt arrig, ik; altsa lidt, ik,

og sé bliver man, sa overtager man en eller
anden forzldrerolle for sin mor, som det jo
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ikke er meningen, man skal, og jeg har
egentlig ikke lyst til det, vel. Jeg foler mig
bare treengt op i et hjorne, for at hun skal
have det bedst. (datter)

De pérgrende fortaller, at patienterne oftest
er indforstaede og har accepteret konsekven-
serne af deres handlinger, hvorfor det hoved-
sagelig er de parerende, som oplever, at pa-
tienternes livsstil er problematisk. En venin-
de forteeller:

Jeg har sémeend ogsa sagt til hende. Er du
klar over, hvor mange &r du har tilbage?
Det er hun da, eller det er jeg da fuldt ud
bevidst om. Hun har samand ikke noget
imod at Vorherre slukker lyset her, som
hun siger. (veninde)

Information og viden om KOL er
ngdvendigt

De pargrende oplever, at information om pa-
tienternes sygdom samt pleje- og behand-
lingsforlgb er ngdvendigt for dem, sdfremt de
skal fole sig trygge og kompetente til at vare-
tage dele af ansvaret for patientens sygdoms-
forleb. En datter forteeller saledes:

At man ligesom ved, hvornér skal vi reage-
re som parerende. Der synes jeg lidt, at jeg
mangler lidt, at blive klaedt lidt pa til at
kunne hjelpe hende bedre, og ogsa mig
selvik’ (datter)

De parerende har udfordringer med at fa pa-
tienterne i tale, da patienterne har sveert ved
at beskrive og huske deres pleje- og behand-

Ensomt ansvar for parerende til patienter med KOL

lingsforlgb. Endvidere oplever de pargrende,
at sundhedspersonalet ikke videreformidler
viden og planer om patienterne, samt at de
ikke Iytter til de parerende og ikke anvender
deresressourcer og viden om patienterne un-

der indleggelsen.

Jegteenker bare pa andre, der kommer til at
sta i samme situation, og det er ogsa i for-
bindelse med, at man, vi folte sgu ikke rig-
tig, at vi blev Iyttet til. Det der med at man
kender hende ud og ind i forhold til perso-
nalet. (datter)

De pérerende, som oplever at fa information
og en dialog med sundhedspersonalet, giver
udtryk for, at patienterne og de selv er trygge
ved indleeggelsen.

Parerende, der ikke tidligere har erfaring
med sundhedsveesnet, haristarten afindleg-
gelsen tillid til sundhedspersonalet, da de be-
skriver sig selv som autoritetstro, men under
indleeggelsen vender tilliden til mistillid.

Lige s& snart man treeder ind pa et syge-
hus, s& teenker man: Jamen de er her for at
gore det bedste for mig. Ogjeg stoler fuldt
og blindt pa, hvad der foregéar, men det
kan jeg jo ikke altsa. Jeg kan ikke fole mig
rolig eller veere sikker pa, at min mor, h.
(datter)

Dette skyldes blandtandet den manglende vi-
den og information om patientens behand-
lings- og plejeforleb, samt at de ikke lobende
bliver inddraget i forlebet og far viden om,
hvilke muligheder der er for patienten.

© Universitetsforlaget - Nr. 4 - 2018 - Volum 32 - KLINISK SYGEPLEJE « 317



Tanja Sofie Hansen, Vibeke Norholm og Anne Brodsgaard

De parerende giver udtryk for, atde pabag-
grund af den manglende dialog og transpa-
rens oplever usikkerhed om patientens til-
stand samt kvaliteten af plejen og behandlin-
gen. Pa baggrund af usikkerhed vedrerende
plejens kvalitet foler de signedsaget tilat over-
vage patientens pleje og behandling, samtidig
med at de er bekymrede for, om patienten
overlever indleggelsen, da de ikke ved, hvor
syg patienten er. Nogle pargrende oplever, at
de foler sig npdsaget til at klage, for at sikre at
andre familier ikke oplever det samme.

De pérerende tilegner sig viden om syg-
dommen og diverse kommunale KOL-tilbud
via internettet og fjernsynsudsendelser, som
omhandler KOL. Segning pa internettet op-
leves som en kompensation for manglende
information fra sundhedspersonalet. »jeg
matte sidde og soge pé nettet, for at finde ud af
hvad der faktisk var af muligheder« (son).

Et stort ansvar at vaere pargrende

Fordelingen afhverdagens opgaver og rutiner
endres i takt med udviklingen af patientens
KOL, hvilket betyder, at de pargrende overta-
ger fysisk og psykisk kraevende arbejde. De
parerende, som selv er seldre og lider af kroni-
ske sygdomme, oplever det mere udfordren-
de at skulle varetage, de opgaver patienten
ikke selv kan handtere.

Det gér bare lidt langsommere, sa det, vi
skal, gar bare lidt langsommere, eller ogsé
ma man vente til naeste dag og sa tage det
der. Det gar, vi nar det jo nok, og nér vi det
ikke, s& er det jo sadan. (aegtefelle)
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De pargrende giver endvidere udtryk for, at
de begreenses i deres hverdag, hvilket de ac-
cepterer og derfor ikke oplever som proble-
matisk. De forseger sammen med patienten
at dyrke de samme hobbyer og leve den sam-
me hverdag som tidligere, bareietlavere tem-
po og med andre lgsninger end tidligere. En
pérerende forteller, at de i mange ar har rejst
med Aldre Sagen, hvilket de stadig gor, men
nu har de valgt at tage pa busture, hvor «gte-
feellen til tider ma opleve de forskellige sevaer-
digheder frabussen. Endvidere har dekebten
elcykel, siledes at de fortsat kan komme med
pa den arlige cykeltur.

Iperioderne, hvor patienten har KOLi for-
veerring, oplever de pargrende, at de sammen
med patienten har hovedansvaret for at vur-
dere, hvornar patienten skal sege leegehjeelp.
Patientens akutte fase opleves derfor som
usikker, da de parerende er bange og i tvivl
om, hvornar de skal reagere og kontakte lz-
gen. De pérerende giver udtryk for, at deres
rollei disse situationer oftest er at bevare roen
og overblikket. »Ja, s& er hun helt ude af flip-
pen ... jeg ma tage det roligt, altsd, det er man
jonedttilien vis grad ik« (eegtefeelle).

Ved hospitalsindlaeggelse oplever de pare-
rende at skulle patage sig ansvar i forhold til at
opretholde patientens basale behov. En parg-
rende forteller, at hun under indleggelsen
matte komme dagligt for at hjeelpe patienten
med at spise og enkelte gange skifte ble og ud-
fore personlighygiejne. Det var greenseover-
skridende og utilfredsstillende at skulle kom-
me pa besog af disse arsager.
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Nu er det jo forste gang, jeg har provet det,
at jeg ligesom skulle tage mig af min mor
sadan som en baby. Og den ene gang matte
jeg skifte hendes ble og sddan noget ik alt-
sd, det var for miglidt greenseoverskriden-
de. (datter)

De parerende oplever, at patientens udskri-
velse til hjemmet er et stort ansvar og kan
veere en udfordring, iseer hvis boligen skal til-
passes patientens nye situation. Endvidere
oplever de pargrende, at patienten udskrives
til hjemmet uden varsel, hvilket er problema-
tisk og stressende, nar de pargrende har ar-
bejde og andre pligter, som skal varetages.

Der kunne jeg godt have manglet noget
hjeelp, for jeg fik af vide her fra hospitalet,
at nu kom hun hjem i eftermiddag ... Det
er ikke, fordi jeg ikke vil, men nar jeg bare,
pludselig bliver man kastet ud i det og mét-
te g fraarbejde, fordi man skal finde ud af
en hel masse ting. (datter)

Nar patienten er udskrevet, oplever de pére-
rende at have ansvaret og kontakten med of-
fentlige instanser i forhold til patientens
hjemmepleje, boligsituation, legekontakt,
hvilket er meget tidskraevende og et stort an-
svar. En parerende fortzller, at hun i en leen-
gere periode dagligt matte varetage hjemme-
plejens opgaver, herunder patientens person-
lige hygiejne, da hjemmeplejen ikke dukkede
op.

De pérgrende onsker at vere der for pa-
tienten og at have det store ansvar, men de til-
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sidesaetter deres egne behov for at imede-
komme patientens. De far darlig samvittig-
hed, hvis de ikke kan vere til stede, og har
sveert ved at sige fra over for patienten. »Jeg
ser hende hver eneste dag, hvis jeg en enkelt
dagikke ser hende, sé har jeg darlig samvittig-
hed« (veninde).

Nogle pargrende varetager ansvaret for
patienten, samtidig med at de har egen fami-
lie ogarbejde, hvorfor de er seerdeles pressede
og ikke kan leve op til deres egne forventnin-
ger i forhold til at patage sig ansvaret for pa-
tienten. Derfor oplever de parorende en folel-

se af depression og isolation.

Deterjonoksadan, alle parerende har det,
ik’ Nar man sadan skal yde noget mere end
bare det at veere der, iK... Sa begynder det
at blive sveert, for din egen dagligdag skal
ogsa heenge sammen, ik’ Jeg har veeret lidt
ked af det, ogjeghar veeretlidt deprimeret,
men nukommer jeg mere og mere op igen.
(datter)

Patienterne har ikke overskud til at interesse-
re sig for de parerende og fokuserer meget pa
deres egne negative oplevelser, hvilket kan
veere psykisk belastende for de parerende.
Nar patienterne kommer i stabil fase og der-
forikke har behov for s& meget hjeelp, traekker
de parerende sig tilbage og tager afstand fra
patienterne, da de ikke kan rumme dem. De
pérerende anvender hinanden i familien som
sparringspartnere, hvilket er veesentligt, for
at de kan rumme det store ansvar.
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Diskussion

Parerende til patienter med KOL oplever, at
hverdagen praeges af konstant bekymring og
angst for, hvorledes patientens sygdomsmen-
ster udvikles i fremtiden. Fundet understot-
tes af et studie, som beskriver, at pargrende til
patienter, der har sveer KOL, er permanent
bekymrede for patientens helbred (5). I mod-
saetning hertil beskriver Gabriel et. al., hvor-
dan de parerendes permanente bekymringer,
isolation og begraensning skyldes, at pareren-
de ikke forlader hjemmet, af frygt for at pa-
tienten har behov for hjalp, samt at de beskyt-
ter sig selv og patienten mod udefrakommen-
de faktorer, sasom influenza og vejrforhold,
som kan pavirke sygdomsprogressionen (5).
Dette studie viser ligeledes, at de parerende
isoleres, men dette skyldes, at de tilsidesaetter
deres egne behov for at tilgodese patientens
behov.

De pérerende handterer bekymringerne
ved at dyrke positive stunder, fremsta res-
sourcesteerke, motivere til livsstilseendringer
samt skabe hédb, hvilket Gabriel et. al ligeledes
har vist, idet parorende anvender menings-
strategier til at handtere udfordringerne og
bekymringerne, sdledes at de oplever mening
med den tilveerelse, de lever, nar deres naer-
meste rammes af KOL. Herunder saette storre
pris patilveerelsen end tidligere samt at fole, at
de vokser som menneske ved at bistd patien-
ten (5).

Pargrende i dette studie refererer til be-
kymringer og angst for, hvorvidt patienten
gar bort, da det har veeret teet pa flere gange.
Dette kan relateres til et studie, hvor pareren-
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de oplever, at de flere gange har sagt farvel og
mentalt forberedt sig pa at miste deres neer-
meste; saledes pendulerer de mellem héb og
fortvivlelse, hvilket medvirker til frustration
og stress (16).

Studiet viser, at information, inddragelse
og dialog om patientens sygdoms- og be-
handlingsforleb er nodvendigt, hvis de pare-
rende skal etablere en tryg og stabil hverdag.
Dette understottes af et review fra 2017, som
viser, at hospitalsinterventioner med inddra-
gelse af patient og parerende har en positiv ef-
fekt pa parerendes velvere og ressourcer
(17). Dog er det veesentligt at afklare graden
og formen af involvering med de parerende,
da gnsket om inddragelse kan variere (18).
Endvidere viser fundene, at manglende dia-
log og transparens skaber usikkerhed om pa-
tientens tilstand samt kvaliteten af plejen og
behandlingen. Ligeledes fandt Aasbe et. al, at
manglende dialog affeder en negativ effekt pa
samarbejdet mellem sundhedspersonalet og
de parerende, idet de parerende oplever, at
sundhedspersonalet negligerer deres viden
om patientens habituelle tilstand og tidligere
pleje- og behandlingsforleb (19). Parerende
har hovedansvaret for patienten i hverdage-
ne, hvorfor de har behov for sparring fra
sundhedspersonalet til at takle udfordringer,
som opstar under og uden for indleggelsen
(19).

Fundene viser, at de parerende accepterer,
at de skal tilpasse deres liv efter patientens til-
stand, hvor hobbyer og oplevelser gennemle-
vesietlavere tempo og med alternative lgsnin-
ger, saledes at de fortsat kan deles med patien-
ten. Oplevelser ssammen med patienten har en
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positiv effekt pa de parerendes livskvalitet,
uagtet at de tilsideseetter deres dromme (11).

Studiet viser at nér patienten indlaegges med
KOL i forveerring samt udskrives, patager de
pérerende sig et stort ansvar. Ifelge to studier er
ansvaret storst i dagene op til indlaeggelsen, da
de pargrende skal vurdere, hvornér patienten
har behov for leegehjeelp, samt overbevise pa-
tienten om, at en indlaggelse er nedvendig,
idet patienten frygter at skulle endelivet pa ho-
spitalet (11; 19). Under indleeggelsen patager
de pargrende sig ansvaret for at opretholde pa-
tientens basale behov, hvis de oplever, at de ikke
bliver udfert tilstraekkeligt. Dette fund er ikke
genkendeligt i andre studier, hvorved fundet
muligvis bidrager med ny viden.

Et studie af Wodskou et. al viser, at pare-
rende ertilfredse med sektorovergangene, si-
fremt der sker en kommunikation mellem
sektorerne, idet de ellers oplever at have an-
svaret for at sikre, at patientens behandling og
pleje varetages (10).

Fundene peger p4, at parerende tilsideszet-
ter egne behov for at varetage patientens, og
de har oftest darlig samvittighed og en folelse
af ikke at vaere tilstreekkelige, hvilket medvir-
ker til symptomer pa depression, stress og
isolation. Dette er seerligt gaeldende for pare-
rende, som varetager ansvaret for flere fami-
liegenerationer. Et studie har vist, at en signi-
fikant sammenhaeng mellem at veere partner
til en patient, som har KOL, og udvikling af
depressive symptomer (20).

Diskussion af metode

Det begrensede antal deltagere skyldes, at
flere patienter og parerende ikke onskede at
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deltage pa grund af travlhed, manglende
overskud eller interesse. Antallet i grupperne
var mindre end fem, som litteraturen anbefa-
ler for FGI, hvilket har begreenset gruppein-
teraktionen, men da dialogen i alle FGIene
udfoldede sigien gensidig kontekstuel forstd-
elsesramme med rige udsagn og erfaringsnu-
ancer fra de péaregrende, anses fundene som
styrkede (14). Svagheden ved FGI er, at den
sociale dynamik kan medvirke til, at de ople-
velser og erfaringer, som afviger fra de andre
deltageres, ikke bliver italesat, men denne
svaghed var ikke umiddelbart synlig, da alle
var meget interesseredeiatbidrage med deres
forskellige oplevelser. Endvidere var obser-
vatgren opmerksom pa, at alle kom til orde
under FGTene (14).

Endelig fremstod identificering af me-
ningsberende enheder i indholdsbeskrivel-
serne tydeligt i analyseprocessen, hvorfor da-
tametning vurderes som opndet (13). Analy-
setriangulering blandt flere forskere til
vurdering afkodning ogidentificering af me-
ningsberende enheder er anvendt, hvilket er
medvirkende til at oge validiteten og derved
styrke studiets fund (13). Studiet er sogt
fremlagt transparent, saledes at leeseren har
mulighed for at vurdere de vilkér og forhold,

hvorunder fundene er fremkommet.

Konklusion

Parorende til indlagte KOL-patienter oplever
ogerfarer, atisolation og begraensninger er en
del af hverdagslivet, da de ikke er trygge ved,
at patienten er alene, samt frygter udefra-
kommende faktorer, som kan have indvirk-
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ning pé sygdomsprogressionen. Hab og mo-
tivation til livsstilseendring samt dyrkning af
positive stunder benyttes i hverdagen til at
héndtere de bekymringer, der er forbundet
med at veere pérerende til patienter med
KOL. En bekymring, som spiller en stor rolle
for de parerende, er frygten for at miste pa-
tienten. Under indleeggelserne pendulerer de
mellem hab og fortvivlelse, da de flere gange
har veeret taet pa at miste patienten.

Inddragelse af parerende i behandling og
pleje har positiv effekt pa pargrendes velvaere
ogressourcer, da de oplever storre tryghed og
stabilitetihverdagen ved at blive inddraget og
fa en bredere viden om sygdommen. Mang-
lende inddragelse og negligering af de pare-
rendes viden har negativ indvirkning pa rela-
tionen mellem de parerende og sundheds-
personalet, hvilket kan resultere i mistillid til
sundhedspersonalet og forringe kvaliteten af
plejen og behandlingen.

For, under og efter patientens indleggelse
oplever de pargrende at skulle patage sig stor-
re ansvar, og de parerende oplever at tilside-
saette deres egne behov for at tilgodese patien-
tens. Hvilket medvirker til symptomer pa de-
pression, stress og isolation.

Implikationer for praksis

Ud fra studiets fund vil sygeplejeinterventio-
ner med fokus pa atinddrage pargrendeiden
palliative indsats til patienter med KOL veere
relevant, sdledes at de parerende far storre vi-
den og forstaelse for patientens sidste tid.
Endvidere vil identifikation og inddragel-
se af pargrendes viden om patientens tidlige-
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re indleeggelser og habituelle tilstand veere
oplagtatintegrere i den standardiserede pleje
ogbehandling.

Studiet viste, at de pargrende patager sig et
stort ansvar og har behov for eget kommuni-
kation mellem sektorerne, nar patienten ud-
skrives. En gget dialog og transparens mellem
primeer- og sekundeersektoren vil derfor
veere relevant for at kunne skabe et sammen-
heengende patientforlgb ved patientens ud-
skrivelse.

Implikationer for yderligere
forskning

Studiet viste, at pargrende til patienter med
KOL sommetider havde ansvaret for opret-
holdelse af patientens basale behov under
indlaeggelsen. Dette fund var ikke belyst i an-
drestudier, hvorfor det muligvis er et omrade,
som kalder pa yderligere forskning.

Endvidere viste studiet, at parerende til
patienter med KOL, som har ansvaret for flere
generationer, oplever en folelse af depression,
stress og isolation. Dette fund er kun belyst
hos partnere til patienter med KOL, hvorfor
yderligere forskning specifikt rettet mod den-
ne gruppe paregrende er relevant.
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