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INDLEDNING

af Marie Lenstrup

I GAMLE £AGTEPAR ER DEN RASKE AGTEFALLE
OFTE BLOT DEN MINDST SVAKKEDE
Christiane Swane, Ensomme Gamles Veern

Dette er ikke en selvhjelpsbog. Hvis det er noget, sd er det
vel nermest en hinandenhjalpsbog. Siderne er ikke spraeng-
fulde af gode rad og tips til, hvordan man som péarerende kan gore
livet lettere for sig selv og sin syge agtefalle eller foralder eller
soskende. Det har sin plads, men det er ikke vores @rinde med
denne bog.

I stedet forteeller hvert kapitel i bogen en historie om et enkelt
menneskes oplevelser som péargrende til en parkinsonramt, om
det gode og om det svere, om det, der lykkedes, og om det, man
matte opgive. Vi har alle en historie at fortelle og vi kan alle laere
af at hore hinandens historier — til gensidig inspiration og efter-
tanke, videndeling og fallesskab, trost og opmuntring.

‘Parorende’ bliver man, ndr et menneske, man elsker, bliver al-
vorligt syg. I den situation oplever man virkelig keerlighedens pris.
Pludselig skal ens varme folelser og gode vilje udtrykkes helt kon-
kret i et langvarigt, forpligtende engagement rettet mod at give
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den elskede anden det bedst mulige liv. Netop det forhold, at de
staerke folelser og de tunge opgaver er blandet ulgseligt sammen,
er karakteristisk for pargrenderollen og giver grobund for béade
det bedste og det vaerste ved at veere parerende.

Det bedste er, ndr vi kan se, at selv en lille indsats kan gore en
stor positiv forskel for vores keeres livskvalitet. S& synes opgaven
let og belenningen stor. Det veerste er, nar folelserne s at sige bli-
ver en raevefelde, som i et jernhardt greb fastholder én i en pleje-
opgave, som for leengst er vokset sig alt for stor til at kunne lgses
af et enkelt menneske. Da er det den parerende, som féir brug for
hjelp til at give op og give slip.

Men hvor skal hjelpen komme fra? En péarerende giver hjelp,
en parerende skal ikke have hjaelp. Det lader i hvert fald til at vaere
den officielle holdning, for der er ikke meget stotte at hente ‘ude
i samfundet’. Langsomt er sundhedsvasnet ved at lare at se os
parerende som en ressource i plejen og behandlingen af de syg-
domsramte, og ikke kun som en bande besverlige kvarulanter.
Men der mangler i hej grad forstaelse for, at denne ressource skal
vedligeholdes, og at parerende i sig selv er en udsat gruppe med
mange udakkede behov og uopfyldte ensker. Vi treenger til hjelp
og stotte, men far det sjeeldent. Hvis ingen andre vil hjelpe os, sd
mad vi jo finde ud af at hjelpe os selv og hinanden — og det er netop
formélet med denne hinandenhjalpsbog.

Men stop: hvem er egentlig dette ‘vi, som bogen er skrevet af
og henvender sig til? “Vi’ er faktisk en gruppe hardt provede men-
nesker, som der ikke findes et ordentlig navn for pa dansk. Vi er jo
ikke bare ‘pargrende’, det er for bredt et ord. Sennen og svigerdat-
teren i udlandet er ogsd parerende, endda nere parerende, men
hvorndr tog de mon sidst et praktisk nap for at hjelpe den kronisk
syges hverdag pa gled? Vi er heller ikke ‘omsorgspersoner’, det er
for upersonligt. Der findes masser af professionelle omsorgsper-
soner, men de adskiller sig en del fra os ved, at de jo fir lon og kan
holde fyraften fra omsorgen.
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I Sverige bruger man ordet ‘plejepdrorende’ og det er netop,
hvad vi er. Vi er parerende, der patager os en plejeopgave. Med
en sygdom som Parkinson (eller KOL eller gigt eller sclerose), der
langsomt bliver veerre med tiden, starter det tit med en ganske
lille opgave — maske blot at g med til leegekonsultationer og in-
teressere sig en smule for medicinen — men kan vokse til en yderst
omfattende forpligtelse. Ved sygdomme som kraft har den pleje-
parerendes indsats et andet forlgb, en mere abrupt start med et
akut behov for stotte og pleje under kraftbehandlingen og et
kortere forlgb karakteriseret af hdb om helbredelse og angst for
doden. Og som et sidste eksempel: alvorlige ulykker kan med ét
slag forandre tilvaerelsen ogsa for det menneske, der bliver pleje-
parerende, men efter en tid med rehabilitering kan man forvente
en lang, stabil periode uden sarlige eendringer i tilstanden eller
opgavens omfang.

Pd trods af disse forskelle i forlgb har plejeparerende umadeligt
meget til feelles pé tveers af diagnoser og prognoser, bade praktisk
og mentalt. Ligesom pédrerende til parkinsonramte kan leere me-
get af familier, der lever med lignende fysiske funktionsnedsaet-
telser eller med andre neurologiske sygdomme, sd vil parerende
til andre kronisk syge forhdbentlig have udbytte af at leese om de
oplevelser med Parkinson, der berettes om i denne bog.

Man kommer ikke udenom, at pafaldende mange af bidrag-
yderne til bogen er kvinder. Det er ikke med redakterens gode
vilje, for det ville bestemt have veret en fordel med lidt flere
mandlige stemmer. Mand har sandsynligvis nogle andre proble-
mer med pargrenderollen end kvinder og har sikkert ogsé nogle
anderledes strategier til at klare hverdagen med en kronisk syg
kone eller foralder. Det ville have varet godt for andre mand at
kunne spejle sig i et par bidragydere, som lignede dem selv, og en
mandlig indfaldsvinkel kunne nok ogsé have givet nye idéer og sat
tanker i gang blandt kvindelige pargrende. Men trods gode inten-
tioner og en smule pres var der desverre kun en enkelt mand, som
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var parat til at skrive et kapitel til denne bog. Det kan der vere
mange grunde til; vi md nojes med at konstatere, at i dette tilfalde
er kapitel 5 en velkommen undtagelse fra tendensen til, at meend
ensidigt ma here om kvinders oplevelser som pérerende.

Laeseren vil ogsa bemarke, at et enkelt kapitel er skrevet af en
forholdsvis nydiagnosticeret parkinsonramt. Bagtanken med det-
te er, at man som nysldet pdrerende kan vare ganske usikker pd,
hvordan den nydiagnosticerede sygdomsramte gnsker at blive be-
handlet, og man kan famle efter den bedste made at kommunikere
om den nye, felles situation. Kapitel 2 er sd at sige den parerendes
vindue til den anden side af sagen.

Det er nu ikke meningen at gennemgd baggrunden for hvert ene-
ste kapitel. De kan laeses hver for sig eller i ssmmenhang — selvom
det nok kan blive for overvealdende at laese dem allesammen pa én
gang. Rekkefolgen er nogenlunde ordnet efter sygdommens ud-
vikling og sverhedsgrad, s de nydiagnosticerede far ordet forst,
derefter fortelles historier fra mellemstadiet, hvor plejeopgaverne
stadig kan klares i eget hjem, og til slut er der nogle kapitler om
at matte give slip og lade de professionelle overtage hovedparten
af omsorgsarbejdet. Sidst i bogen findes desuden fem appendixer
med forskellig nyttig information, blandt andet en kort beskri-
velse af Parkinsons sygdom rettet mod lesere, hvis keere lever med
andre sygdomme eller tilstande.

Kapitelforfatterne har alle fiet navn pé deres bidrag til bogen.
De har gjort en beundringsveerdig indsats, ikke kun ved at have ta-
get sig tiden til at skrive om deres oplevelser, men iser ved at vaere
modige nok til at sta dbent frem og fortzlle om det svere, det
smertelige, det konfliktfyldte og ind i mellem ogsa det skamfulde
ved livet som plejeparorende.

Derudover har mange andre gode krafter givet deres tid og eks-
pertise for at hjelpe denne bog pé vej fra en los idé i redaktorens
hoved til det produkt, du nu sidder med i hdnden. Tak til Mette
Holst og Louise Hjerting Nielsen fra Parkinsonforeningens sekre-
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tariat for hjelp til fundraising og kontakt til bidragydere. Tak til
Gerald Jackson for solide, praktiske rad i startfasen. Tak til Bine
Winther Paisley for en stor og effektiv indsats med korrekturlaes-
ningen. Tak til Thomas Nielsen for uundveerlig sparring undervejs
og for et flot grafisk design. Tak til Milia Wagner for idéen til og
udforelsen af det fine forsidefotografi. Og sidst, men ikke mindst:
tak til Augustinusfonden for den gkonomiske stotte, uden hvilken
dette frivillige arbejde aldrig var ndet ud i verden i trykt form.

Og hvis jeg afslutningsvis md blive lidt personlig, vil jeg ogsa
gerne sige tak til min egen yndlingsparkinsonramte, Jon Prinz,
som tdlmodigt har hensleebt mange timer i bilen, ved middags-
bordet og pd vores smd gature med at hore pa mine overvejelser
og planer for arbejdet med denne bog.

Marie Lenstrup
Kalvehave, 2012
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