Ph.d. afhandling: Hverdagsliv og sociale relationer
hos patienter med Alzheimers sygdom

Nyligt diagnosticerede demente og deres pargrende har faet tilbudt kurser, samtaler og
radgivning. Hvordan har de oplevet dette forsgg?

Det anslds, at der lever 65.000 personer
i Danmark, som har en demenssygdom.
Alzheimers sygdom udgegr skensmaes-
sigt 60-70% af disse, og det betyder, at
der er ca. 40.000 med Alzheimers syg-
dom (Waldemar et al., 2007).
Alzheimers sygdom er en degenerativ
hjernesygdom, der udvikler sig over 5-
15 &r, medfprer kognitive forstyrrelser
og dermed nedsat evne til klare daglig-
dagen. P& nuveaerende tidspunkt findes
ingen behandling, der kan standse syg-
dommen, men siden 1996 har medi-
cinsk symptombehandling veeret mulig i
Danmark, og det har medfgrt en gget
opmarksomhed p& sygdommens virk-
ninger i tidlige faser. Imidlertid erforsk-
ningen vedrgrende de tidlige faser spar-
som, iseer hvad angar forskning om pa-
tienternes perspektiv.

Artiklen baserer sig pa en ph.d. afhand-
ling i tre dele, som netop har fokuseret
pa viden om patienters og pargrendes
perspektiv i denne fgrste fase.

Social deltagelse hos patienter

med Alzheimers

Den fgrste del af undersggelsen var en
kvantitativ tveersnitsundersggelse, der
havde til formal at undersgge social del-
tagelse hos patienter med Alzheimers
sygdom i tidlig fase og analysere risiko-
faktorer for lav social deltagelse (Sgren-
sen et al., 2008a). Det er velkendt, at
der er en taet forbindelse mellem men-
neskers sociale liv og helbred.
Undersggelsen, der omfattede alle de
330 deltagere i DAISY projektet, bestod
af tre spgrgsmal, som blev stillet til de
pargrende ved baseline undersggelsen
for DAISY projektets.

De tre spgrgsmal vedrgrte den nyligt
diagnosticerede person og lgd sdledes:
a) Hvor ofte har Deres pargrende inden
for den sidste maned haft besgg af ven-
ner, naboer eller familie i deres hjem?

b) Hvor ofte har Deres pargrende inden
for den sidste maned veeret pd besgg i
andre menneskers hjem?

c) Hvor ofte har Deres pargrende inden
for den sidste maned deltaget i fritids-
aktiviteter uden for sit eget hjem (fx un-
dervisning, foredrag, foreningsliv, klub,
dagcenter, kirke, biograf, teater, muse-
um, andet kulturelt)? (Avlund et al.,
1999, Serensen et al., 2002). "Hgj soci-
al deltagelse” var defineret ved positiv
besvarelse pa deltagelse i to eller tre af
de ovennavnte aktiviteter ugentlig, og
tilsvarende blev "lav social deltagelse”
defineret ved negativ besvarelse pa del-
tagelse i to eller tre af de ovennavnte
aktiviteter.

Resultatet var, at 54.2% af deltagerne
havde lav social deltagelse, samt at
nedsat evne til at klare dagligdagens
goremal og adferdsproblemer gav en
gget risiko for lav social deltagelse.

Deltagerne og deres pargrende i un-
dersggelsen tilhgrte den mest ressour-
cestarke del af mennesker med Alzhei-
mers sygdom, idet de diagnosticerede
patienter havde en pargrende, de havde
teet kontakt til, og de havde faet stillet
sygdommens diagnose tidligt i forlgbet.
Resultatet deekker saledes ikke men-
nesker med feerre sociale ressourcer,
men man kan frygte, at enlige har en
endnu mere nedsat social deltagelse og
méaske derfor bliver mere pavirket af
Alzheimers sygdom.

Pa baggrund af undersggelsens resul-
tater anbefales det, at man undersgger
Alzheimerpatienters sociale deltagelse,
nar der opstar problemer med at klare
dagligdagen og/eller adfeerdsproblemer.

Alzheimerpatienters mestring

af forandringer

Den anden delundersggelse var et kva-
litativt studie, der havde til formal at
analysere, hvorledes patienter med Alz-
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heimers sygdom i tidlig fase mestrer de
forandringer, som de mgder i hverdags-
livet og i forbindelse med sociale rela-
tioner. (Sgrensen et al., 2008b).
Undersggelsen bestod af interview med
11 personer med demens, der deltog i
DAISY-projektets interventionsgruppe.
Deltagerne blev strategisk udvalgt for
at opna s alsidig information og per-
spektiver som muligt. Alle, som blev
udpeget, gav velvilligt tilsagn om at give
interview. Deltagerne var bdde mend
og kvinder, og de havde vidt forskellig
sociale baggrund, ligesom graden af
deres demenssygdom spandte over det
spekter, som deltagerne i DAISY-pro-
jektet havde. Deltagernes alder var fra
65-83 ar, og de kom fra alle 5 omrader.
Interviewene blev udfgrt som semi-
strukturerede interviews i deltagernes
eget hjem. Interviewguiden bergrte fgl-
gende omrader: Hverdagsaktiviteter og
relationer til agtefaelle, familie og ven-
ner. | alle omrader blev deltagerne bedt
om at forteelle, hvad de gjorde, hvad de
satte mest pris pd, om de oplevede, at
de manglede noget, om der var noget,
der bekymrede dem, og hvad det betgd
for dem at have Alzheimers sygdom.
Jeg gennemfgrte interviewene under
hensyn til den enkelte deltagers kogni-
tive begransninger, generelt benyttede
jeg en klar satningsstruktur og undgik
alt for komplekse begreber. Nar delta-
gerne blev forvirrede eller standsede
op, hjalp jeg dem med at fortsaette fx
ved at opsummere hvad de lige havde
sagt og give opmuntrende og stgttende
kommentarer.

Grounded theory analyse af intervie-
wene viser, at deltagerne er meget be-
vidste om, at en konsekvens af Alzhei-
mers sygdom er tab af personlig vaer-
dighed og veerdi. De konsekvenser, del-
tagerne talte om, var fx, at velkendte
steder pa en gang opleves som noget
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kendt og som noget totalt ukendt, at de
genkender ord, men ikke altid forstar
hvad de betyder, at handlinger, der tid-
ligere var nemme og naturlige, nu er
blevet vanskelige eller umulige at udfg-
re, at parerende, sarlig segtefeeller, rea-
gerer pa nye mader.

En mand fortalte:

Min kone taler meget hurtigt og meget
konkret, og nogle gange kan jeg ikke
folge med til det mere, det har jeg kun-
net for, det er jo markeligt og sveert, og
sa bliver jeg nerves og vred pa mig selv.
Det sker 0gsd, at hun irettesaetter mig,
og jeg siger, at det vil jeg ikke finde mig
i - det svarer hun ikke pa, og séddan har
det aldrig vaeret for - jeg irriterer hen-
de, og jeg er mere sarbar - hun regner
mig ikke for noget mere - jeg er jo ikke
den mand, hun giftede sig med.

Deltagerne beskytter sig mod denne er-
kendelse ved at tilpasse sig konsekven-
serne af sygdommen, og til det formal
anvender de et stort spektrum af mes-
tringsstrategier. Herved forsgger de at
bevare deres velbefindende.

En kvinde fortalte:

Jeg husker jo darligt - det mé& vaere for-
feerdeligt for min mand at have mig g&-
ende og spgrge og sporge.Ja, jeg synes,

det m3 vaere meget svaert for ham, men
han baerer det nydeligt. Nar jeg er sam-
men med familien, sa lytter jeg, og s&
glemmer jeg det, jeg har lyttet mig til,
og det er der jo ikke noget at gore ved.
Derfor siger jeg ikke s& meget, for jeg
ved jo ikke, om jeg har sagt det for fem
minutter siden.

En mand fortalte:

Tidligere har jeg altid vaeret i gang med
at lave noget, nu kan jeg godt g3 og ny-
de det i leengere tid uden at skulle lave
en hel masse.

Nogle af disse mestringsstrategier be-
skytter sandsynligvis deltagerne mod
den fglelse af magteslgshed, der op-
star, ndr viden og feerdigheder reduce-
res som fglge af Alzheimers sygdom.
Mange af de handlinger, der fglger med
en mestringsstrategi, kan fortolkes som
manglende indsigt i egen situation. Det
spektrum af indsigt, der bliver belyst i
undersggelsen, straeekker sig fra beskri-
velser af, at forandringerne er uden be-
tydning, til helt praecise beskrivelser af
andringerne og konsekvenserne.
Manglende indsigt er i litteraturen tra-
ditionelt anskuet som en del af den
kognitive svaekkelse, men fa nyere un-
dersggelser fremhaever, at niveauet af

Pa baggrund af undersggelsens resultater anbefales

det, at man undersgger Alzheimerpatienters sociale

deltagelse, nar der opstdr problemer med at klare
dagligdagen ogleller adferdsproblemer

Artiklen baserer sig pa en ph.d.
afhandling, der er udarbejdet pa
Hukommelsesklinikken pa Rigs-
hospitalet som en del af DAISY-
projektet i perioden 2004-2007
(www.servicestyrelsen.dk/daisy).
DAISY var af en randomiseret, kon-
trolleret undersggelse af effekten
af et psykosocialt interventions-
program med stgtte og radgivning
til bAde demente og deres parg-
rende. Som en del af DAISY hand-
ler denne ph.d-afhandling om
hverdagsliv og sociale relationer
og bestar af tre undersggelser:

1 En kvantitativ tveersnitsunder-
spgelse med det formal at un-
dersgge social deltagelse hos
patienter med Alzheimers syg-
dom i tidlig fase og analysere
risikofaktorer for lav social
deltagelse.

2 En kvalitativ undersggelse med
det formal at analysere, hvor-
ledes patienter med Alzhei-
mers sygdom i tidlig fase mes-
trer de forandringer, som de
mgder i hverdagslivet og i for-
bindelse med sociale relationer.

3 Et kvalitativt studie med det
formal at identificere og analy-
sere patienters og deres sam-
leveres oplevelse af et intensivt
psykosocialt interventionspro-
gram med individuel radgiv-
ning, kurser med information
og stgttegrupper, afholdt i tid-
lig sygdomsfase.
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cialergoterapeut, MPH, ph.d., an-
sat som forsknings- og udviklings-
ergoterapeut pa Rigshospitalet.
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indsigt ogsa er staerkt pavirket af fglel-
sesmaessige og sociale aspekter.
Resultaterne fra den foreliggende un-
dersggelse stgtter, at der er mange fak-
torer, der pévirker graden af indsigt al-
lerede pd et tidligt tidspunkt i et forlgb
med Alzheimers sygdom.

Konklusion er saledes, at de undersgg-
te personer gnskede at deltage i daglig-
livet og i det sociale livi en grad, der
passede til deres aktuelle funktions-
niveau. Hvis aktiviteterne oversteg per-
sonens aktuelle funktionsevne, blev de
ikke udfgrt, og de risikerede at oparbej-
de en passiv og isoleret levevis. Det er
vigtigt, at pargrende forsgger at identifi-
cere den demente persons mestrings-
strategier for at kunne stgtte dem i at
udvikle og forbedre disse strategier og
pd den made stgtte den demente per-
son i at forblive aktiv og socialt engage-
ret. Et vigtigt redskab er den person-
centrerede tilgang (Kitwood 1993, 1997)
med at lytte omhyggeligt til det, den
demente person udtrykker som sine
subjektive behov og gnsker. En forsta-
ende og stgttende holdning hos den
pargrende synes at fremme relevante
&ndringer i langt hgjere grad end en
kreevende og irettesaettende holdning.

Patienters og samleveres oplevelse af
interventionsprogrammet
Den tredje delundersggelse var ogsa et
kvalitativt studie, der havde til formal at
undersgge, hvordan patienter og deres
samlevere havde oplevet det psykosoci
ale interventionsprogram med radgiv-
ning, undervisning og stgttegrupper for
patienter med Alzheimers sygdom i tid
lig fase og deres agtefelle (Sgrensen
et al., 2008c).
Denne undersggelse bestod af interview
med 10 agtepar, som blev interviewet
individuelt fgr interventionen og tre til
seks maneder efter. Disse individuelle
interviews blev analyseret sammen par-
vis for at identificere mulige forandrin-
ger som fglge af interventionen.
Interventionen bestod i et seks mane-
ders program, som havde fem hoved-
komponenter (se figur 1). Det nye i pro-
grammet var, at interventionen omfat-
tede bade personen med demens og
den pargrende, at den foregik tidligt i
sygdomsforlgbet, samt at der var inde-
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holdt opsggende telefonradgivning.
Programmet havde bdde feellessessio-
ner og sessioner for den enkelte grup-
pe. Analysen af data viste, at savel per-
soner med demens som pargrende hav-
de godt udbytte af interventionen af
grunde, som vil fremga i det fglgende.

Personerne med demens var iszer be-
gejstrede for oplevelsen af at veere sam-
men med ligestillede. For flere var det
en stor lettelse at opleve, at der var an-
dre, der havde det pd samme made og
som forstod, hvad det vil sige at leve
med Alzheimers sygdom.

En deltager sagde:

Jeg var meget skeptisk over at skulle
mgde andre mennesker med demens,
men det var fantastisk. Jeg oplevede, at
de havde praecis de samme tanker som
jeg selv, og det til trods for at de var
meget forskellige fra mig. Det finder
man ud af, ndr man sidder der.

En anden sagde:

Det var dejligt at veere i gruppen. Der
var ingen, som kunne lide at komme
der forste gang, men senere blev alle
meget engagerede. Hvis der var nogen,
som sagde noget dumt, s3 tog vi det
som en joke. Det er en skam, det er
slut, for vi kunne have fortsat med at
snakke og statte hverandre. Jeg ville
gerne fortsaette i den gruppe, for der
foler jeg mig ikke dum, nar jeg ikke kan
huske ordene. Det er lettere at tale
med ligestillede.

Den sidste kommentar er vigtig, for f&
var pa forhdnd begejstrede ved udsigten
til at skulle vaere sammen med andre
demente. De fleste matte presses af de-
res pargrende for at komme ud af dg-
ren til den fgrste kursusdag, men nar
det var lykkedes, var der ingen, der ikke
kom igen, tvaertimod blev alle deltagere
meget glade for at vaere sammen med
ligestillede.

Det var meget forskelligt, om de gns-
kede information om sygdommen.
Nogle var skuffede over, at de ikke leerte
det samme som deres pargrende, og an-
dre blev meget tankefulde over pespek-
tiverne i den fremadskridende sygdom.
| det andet interview talte de alle mere
abent og pd en mere afslappet made
om deres vanskeligheder i hverdagen
og i deres sociale relationer.
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De talte ogsd om deres a&ndrede roller
og evner. Nogle talte endog om, hvor vig-
tigt det er at veere dben over for sygdom-
men og fortaelle familie og venner om,
hvordan det er i stedet for at skjule det.

Resultater fra aegtefallerne
Agtefellerne oplevede, at de efter in-
terventionen var bedre i stand til at kla-
re de udfordringer, som deres partners
sygdom medfgrte. Undervisningen og
radgivningen stgttede deres evne til at
mestre de konsekvenser, som agtefael-
lens sygdom medfgrte og til at bevare
deres velbefindende.

En deltager sagde:

Jeg er blevet mere sikker i situationen,
nu ved jeg hvad jeg skal gare, nar de
forskellige situationer opstar.
Interventionen har givet mig den infor-
mation, jeg havde behov for, det er en
stor hjaelp, at jeg ikke selv skal opsoge
den. Jeg har ogsé leert at passe p& mig
selv, og hvordan jeg kan bevare min
energi. Nu behpver jeg ikke fole skyld,
nér jeg har behov for en pause.

Alle havde oplevet et markant rolleskift
i ®gteskabet, da de havde overtaget de
opgaver, som deres agtefaelle ikke
leengere var i stand til klare, og i stedet
for et ligeveerdigt samspil matte de nu
stgtte deres aegtefaelle i forhold, hvor
de tidligere havde vaeret selvstaendige.
Nogle fandt det stressende, andre ople-
vede det naturligt at veere ansvarlig for
sin segtefaelle. Nogle var meget bekym-
rede for fremtiden og for, om de ville
veere i stand til fortsat at magte situa-
tionen. Interventionen gav dem mulig-
hed for at modtage stgtte fra ligestil-
lede og fra professionelle.

En deltager sagde:

Gennem radgivningssamtalerne har jeg
erfaret, at jeg far veerdifuld stotte af
regelmeessig kontakt med en profes-
sionel radgiver, og jeg er rigtig glad for,
at jeg har taget mig sammen til at f4 en
kontakt for fremtiden. Jeg har 0gsé
meldt mig til en permanent stgttegrup-
pe for parorende, og der kan jeg tale
om de ting, som jeg ikke mere kan tale
med min egtefelle om.

En anden sagde:

Interventionen har sat mig i stand til at
acceptere, at min mand har en rigtig
sygdom, at han ikke blot er forvirret



DAISY INTERVENTIONSGRUPPE

FIGUR 1. PROGRAMMET FOR DELTAGERE |
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eller modvillig, han kan faktisk ikke de
ting, som han kunne tidligere, og der er
ting, som han ikke forstar nu. Denne
erkendelse har gjort det lettere for mig
at undga at blive stresset af hans reak-
tioner - jeg har faet redskaber, s§ jeg
kan mestre det, isaer fra rddgivningen.
/gtefaellerne gnskede, at stgttegrup-
perne og den opsggende telefonradgiv-
ning var til rédighed i hele sygdomsfor-
lgbet. De var glade for at mgde ligestil-
lede, det stimulerede dem til at erkende
og formulere deres situation i en grad,
som de ellers ikke fik talt med nogen
om. De var ogsé glade for, at der var et
tilbud til deres nyligt diagnosticerede
xgtefeeller, det er nemlig almindeligt,
at der alene er tilbud om stgttegrupper
til pargrende og ikke til de syge selv.
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