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Abstract

Caregivers of persons with mental illness: a look into past,
present and future research

The purpose of this article is to summarize the author's presentation on
caregivers in psychiatry, held at the University of Copenhagen in March of 2016.
The purpose of the lecture was to provide an outline of the history of the research
focusing on caregivers of persons with mental illness, with some predictions of
how future research in this field may be conducted. A secondary purpose was to
raise awareness of the role caregivers can play in psychiatry, which over time
has not been a major subject in the field of research.
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Indledning

Denne artikel har til hensigt at opsamle undertegnedes opleeg om pargrende i
psykiatrien — afholdt pd Folkeuniversitet, Kgbenhavn, marts 2016, Formalet
med oplaegget var at give et forskningsmaessigt oprids af den viden om pargrende
i psykiatrien, vi har til radighed i dag; fortid, nutid og refleksioner pa fremtiden.
Derudover at gge bevidstheden om en akter i psykiatrien, som gennem tiden ikke
har veeret genstandsfelt for forskningen i samme omfang som det gvrige
psykiatriske omrade, men som med tiden og mere end noget andet i dag udger
en signifikant rolle i behandlingen af psykisk sygdom i de nordiske lande.

Pargrende som begreb

Hvad ger en person til en pargrende og i sa fald baseret pa hvilke kriterier?
Begrebet ’parerende’ er bredt anvendt i litteraturen - selv nar det angar
psykiatrien (Weimand 2012, Sartorius, Leff, L opez-Ibor, Maj, Okasha 2005).
Hverken officielt eller videnskabeligt er der endnu opnaet konsensus, hvilket i
gvrigt kan illustreres ved adskillige beslaegtede begreber for pargrende, som for
eksempel den engelsksproget litteratur anvender: caregiver, relatives, family,
family caregivers, family members, carers, informal caregivers, next of kin,
nonprofessional caregivers, supportive families, user, sole/primary, joint carers.
(Ibid.) I dansk sammenhang observeres tilsvarende beslegtede betegnelser som
for eksempel netvaerk, nermeste, nartstaende, slegtninge, familie, relationer
som mor, far og foreeldre.

Skent begrebet kan siges at nyde bred accept i befolkningens sproglige
hverdagspraksis (Epinion 2016, Epinion 2009), synes det tydeligst
begrebsafklaret i et juridisk perspektiv. I den henseende konstateres, at
pargrende som begreb relaterer sig til et tilknytningsforhold: ”De pdrorende kan
veere nare slegtninge, men det kan ogsa veere en god ven. Det afggrende er den
faktiske tilknytning.” (Sundhedsministeriet 2002). En juridisk definition i form
af et tilknytningsforhold er imidlertid i forskningskredse sjeeldent tilstreekkeligt,
hvorfor begrebet ogsa tilleegges flere kriterier. Forneden illustreret ved et par
eksempler.

“To care about another person means to be somehow involved, and the
following definition of carers sheds light on the term relative in this thesis:
“individuals whose own happiness is entwined with the well-being of people who
are dear to them” (Lefley 2001, p.141).” (Weimand 2012)

“Carers are defined by the role, and do not form a cohesive group. They will
start the caring role at different times in their life cycle, and for some it will be

117. marts 2016 ved Folkeuniversitet om psykiatri:
http://www.fukbh.dk/program/forelaesningsraekker/sundhedsvidenskab/sundhedsvidenskab-
psykiatrien,-fem-virkeligheder.aspx
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a major role, while for others it will be peripheral or rejected altogether”.
(Sartorius et al. 2005)

Caring is an inherently unequal relationship: the person doing the ‘‘caring’’
has more responsibility and has more to do than the person being cared for, who
is to some extent dependent. (Kuipers & Bebbington 2005)

Vardare kan ses som en person som ger praktiskt och/eller emotionellt stod till
en sjuk eller funktionshindrad néra person, vilket kan innefatta olike personer i
det sociala natverket. (Ewertzon, 2012)

Trods begrebets vidtfavnende anvendelse, kan man pa baggrund af ovenstaende
argumentere for, at pargrende som begreb dels kan rumme et tilknytningsforhold
som for eksempel et relationelt og personligt band til den, som er psykisk syg;
her for eksempel mor, far, ven, nabo. (jeevnfer Sundhedsministeriet 2002) Dels
kan begrebet rumme instrumentelle kriterier (efter inspiration af Nolan Keady
Grant 1995), som for eksempel deekker over roller, opgaver, typer af stotte eller
varigheden, volumen og intensitet af statte og pleje jeevnfar ovenstaende citater.
Idet begrebet ’parerende’ indbefatter en reekke underordnede betydninger, bliver
det dog muligt at strides om, hvilke kriterier der er centrale for den korrekte
definition af pargrende. Denne kompleksitet ggr maske snarere, at vi i hgjere
grad ma se pa den praksis pargrende indgar i, og det i sa fald ma veere et abent
spgrgsmal om, hvordan begrebet anvendes. Upaagtet forskellige definitioner og
tilhgrende kriterier, lader en teoretisk savel som empirisk konceptualisering sig
vente. Det tilskyndes, at et fremtidigt design og konceptualisering ligeledes kan
lade sig inspirere af den subjektive og objektive byrde (Hoenig og Hamilton
1966), som uddybes senere.

I denne artikel afgreenses pargrende til forstaelsen af en mangefacetteret skare af
personer, hvis liv tilknytter sig og pa en nerliggende facon involverer sig i
mennesker med psykisk sygdom (jeevnfar inspiration af Weimand 2012).

Pargrende i historisk perspektiv

Far 1800tallet var der i udgangspunktet ikke seeregne hospitaler til psykisk syge
ud over Sankt Hans Hospital i Danmark, hvorfor opgaven med at pleje og
’opbevare’ de afsindige (datidens psykisk syge) var et privat anliggende for
familien (Kragh 2008). | den farst nedskrevne danske lovgivning fra 1241
fremgar det for eksempel, at det ferst og fremmest var slegtens ansvar at
varetage ufarlige afsindige, mens myndighederne kunne indblandes ved de
farlige (Harder 1992). 1 1683 ved Christians V’s Danske Lov 1a ansvaret for en
eventuel forvaring mellem familien, landsbyfallesskab og gvrigheden (Harder
1992). Og senere Danske lov og loven af 19. november 1828 forpligtede familien
til at drage omsorg for den syge (Nielsen 2008). Ved for eksempel en
indleeggelse stod familien for bekostning af forplejningen. | sa fald tog
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fattigveesenet over. Nar det gkonomiske ansvar dog med tiden flyttede sig fra
familien til det offentlige, skyldtes det ikke mindst begyndende
samfundsaendringer heriblandt industrialiseringen, oplasning af
landsbyfeellesskaberne og en stigende urbanisering. (Harder 1992). | midten af
1800tallet vejede privatlivets fred dermed ikke laengere tungere end
leegevidenskabelige argumenter, og en starre tiltro til offentlige anstalter,
klinikker og asyler oprejste sig. (Nielsen 2008). Fra 1846 blev afsindighed
myndighedernes ansvar, og staten overtog ansvaret med at forsgrge og forpleje
psykisk syge (Krag 2008). Det var ogsd i samme periode, hvormed den
psykiatriske disciplin debuterede med fokus pa blandt andet biologiske
arsagsforklaringer og arvelige arsager (Mgllerhgj 2008). Derudover sa man
begyndende, om end diffuse, optegnelser over sindssygdom i patientens familien
og fjernere slegtskab, og asylerne medvirkede i sidste ende til, at man
afsondrede de syge og skermede dem fra de pargrende (Mgllerhgj 2008).
1800tallet sluttede saledes med en u-synligggrelse og ansvarsfratagelse af de
pargrende.

Det bemeerkes, at i 1770 blev psykisk sygdom betragtet som selvforskyldt og til
trods for, at 1800tallet havde fokus pa biologiske arsagsforklaringer suppleret
med psykologiske og sociale forklaringer (Kragh 2008), var det efter alt at
demme forst i 1920erne, da Sullivan preesenterede teorien om abnorme
familieinteraktioner som interpersonel etiologiforstaelse af skizofreni, at
familien/pargrende kom i sggelyset. Arsagen til skizofreni skulle nu findes i
afvigende udviklingsprocesser i barndommen, der hang sammen med barnets
interaktion med betydningsfulde andre (Goldenberg & Goldenberg 2004).

Farst efter krigen opstod en anselig forskningsmaessig interesse for pargrende i
psykiatrien. Skelszttende teorier, som fik afggrende betydning for synet pa
pargrende, var for eksempel Frieda Fromm-Reichmanns teori om ’den
skizofrenogene mor’ (1948), hvormed moderens forkastende adfeerd forhindrede
barnet en normaludvikling, til Gregory Bateson teori om dobbelt-binding’
(1956) som mente at have fundet en etiologisk faktor i paradoksal
kommunikation i familien. 1 1948 beskrev Henry Richardsen pargrendes rolle i
psykiatrien og kan givetvis betegnes som den farste speede opmerksomhed pa
pargrendes vilkar. Bogen “Patients have families” blev betragtet med
nysgerrighed og som basis for en tilgang til familien. (Fallon 2003). | 1950erne
initieres teorien om Expressed Emotion, som desuden dannede udgangspunkt for
familieinterventionsprogrammer, som ogsa bruges i dag (Janssen 2014).
Expressed Emotion betegner det emotionelle klima i familien, som kan have
betydning for recidiv af psykotiske symptomer (Amaresha &
Venkatasubramanian 2012). 1 1963 introducerede Erving Goffman ikke alene
teorien om stigmatisering i psykiatrien, men ogsa teorien om stigmatisering af
pargrende, nermere betegnet “courtesy or ‘associative’ stigma” (Goffman
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1963). 1 1960erne begyndte ogsa en bevagenhed omkring pargrendes vilkar,
nermere kendt som pargrendebyrde, hvormed konsekvensen af at vere
pargrende blev et fagligt genstandsfelt (Santorius et al. 2005). Allerede i 1955
var der et fokus pa pargrendes belastninger (Clausen and Yarrow 1955), men
med Hoenig og Hamiltons teori om den subjektive og objektive byrde blev
pargrendes vilkar et fokus af forskningsmeessig karakter (1966). 1960erne og
1970erne bar preaeg af systemisk teenkning i behandlingen - det vil sige et fokus
pa for eksempel familie-interaktionen i behandling af psykisk syge (Jensen 2013,
McFarlane 2002). | denne periode (1977) blev stress-sarbarhedsmodellen ogsa
udviklet, som i dag kan betegnes som en understgttede etiologiforstaelse af
psykisk sygdom, hvormed arsagen til psykisk sygdom ikke kan henledes til
familiens skyld, men i hgjere grad bygger pa genetiske/biologiske betingelser i
form af medfedt sarbarhed over for udviklingen af sygdommen (Nordentoft
2009, Jensen 2013, Zorbin & Spring 1977). | slutningen af 1970erne blomstrede
en  forskningsmaessig  interesse  for at udvikle og anvende
familieinterventionsprogrammer som for eksempel psykoedukation, ’Single
family groups’ og ’multifamily groups’/flerfamiliegrupper (Thorsen 2009).
Familieinterventionsprogrammer som ogsa i dag danner rammen om familie- og
netvaerkssamarbejdet i psykiatrien (for eksempel OPUS? og TIPS®). | 1992 og
ved lov i 1995 fik pargrende til alvorligt psykisk syge i Danmark adgang til
psykologhjalp med gkonomisk tilskud (Sundhedsstyrelsen 2015). Siden 2005
har man eksempelvis systematisk malt pargrendes tilfredshed med psykiatrien
(CFK Folkesundhed og Kvalitetsudvikling 2005) og i 2006 blev der indfert et
lovkrav om, at regionerne skulle udarbejde en pargrendepolitik i psykiatrien
(Sundhedsministeriet 2016).

Nar der ses pa pargrende i et historisk perspektiv, kan man for det farste
diskutere, om vi er pa vej til at ligne en situation, vi forlod i 1800tallet, hvor
psykisk sygdom primeert var et familie-anliggende. (Harder 1992). Dette kan
illustreres ved, at ansvaret for psykiatriske patienter er gaet fra familien/sleegten
til et delt ansvar mellem familien, landsbyfeellesskabet og gvrigheden til statens
overtagelse og dernast udlagt til amter, senere regioner og kommuner og i dag
med veegten pd ambulant behandling, hos de parerende eller behandling i eget
hjem (lbid.).

For det andet er det pafaldende, hvor lidt pargrende har veeret genstand for
historiske undersggelser til trods for, at familien/pargrende blandt andet har
veeret forpligtet til at tage vare for den syge; var de farste til at registrere
sygdommen; var vigtige beslutningstagere i forhold til behandling og

2 https://www.psykiatri-regionh.dk/centre-og-social-tilbud/Psykiatriske-centre/Psykiatrisk-
Center-Koebenhavn/Undersoegelse-0g-behandling/Distriktspsykiatri/OPUS/Sider/default.aspx
3 http://www.tips-info.com/
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forplejning; og var et vigtigt bindeled mellem den syge og asylet. (Suzuki 20086,
Iversen 2013).

For det tredje er det paradoksalt, at man pa et tidspunkt forpligtede pargrende et
ansvar for pleje og omsorg af den syge, og pa et andet tidspunkt fratog parerende
ansvaret, og senere tillagde de pargrende atiologien for psykisk sygdom uden at
inddrage dem i lgsningen, til trods for senere at forvente, at de pargrende igen
skulle tage sig af de syge (Jensen 2013). Det ses saledes, at pargrende skulle
forholde sig til skyldfglelser, der fulgte med dominerende etiologiforstaelser
samtidigt med at se bort fra dette for at have overskud til at tage sig af de syge.

Faktorer associeret med pargrende

Siden midten af 1950erne har pargrendes situation og serligt de belastende
omstendigheder og risikofaktorer veeret genstand for international
forskningsinteresse (Clause and Yarrow 1955, Rungreangkulkij & Gilliss 2000,
Awad & Voruganti 2008.). Skant positive sider af at vaere pargrende har veret
rapporteret (Knapp McDaid, Mossialosm, Thornicroft 2007, Santorius et al.
2005), er der i overvejende grad enighed om at vere pargrende ofte har negativ
klangbund (Santorius et al. 2005).

Det ses saledes i litteraturen, at det at vaere pargrende og yde stette og pleje til
en person med psykisk sygdom kan fa negative implikationer for den enkelte og
ligefrem veere gdeleeggende for ens pargrenderolle og situation (Shah Wadoo &
Latoo 2010, Santorius et al. 2005). Belastningsgraden (uddybes nedenfor) og
heraf de psykologiske stressbelastninger kan vere en kompleks proces, og i
forskningskredse er der ogsa efterhanden konsensus om, at der kan veere tale om
forskellige risikofaktorer forbundet ved at veere pargrende, som for eksempel er
relateret til ken, alder, relationer, diagnose, helbred og etnicitet. (Shah et al.
2010, Santorius et al. 2005) Variabler som med andre ord kan fa betydning for
pargrendes vilkar og evne til at handtere situationen med psykisk sygdom (Shah
et al. 2010).

Studier har blandt andet fundet, at pargrende til personer med spiseforstyrrelser
kan have en starre negativ effekt end eksempelvis at veere pargrende til en person
med skizofreni. (Monteleone Treasure Santonastaso Favaro & Brambilla 2005).
Et andet studie har vist, at en tredjedel af de pargrende til personer med
skizofreni opfyldte kriterierne for post traumatisk stress syndrom (PTSD), angst
og depression. (Barton & Jackson 2008, Jansen 2014).

Diagnose er ikke ngdvendigvis udslagsgivende (Hadrys, Adamowski & Kiejna
2011). | andre sammenhange er ogsa fundet, at bestemte pargrenderelationer
som foraldre (Johannason 2014, Santorius et al. 2005, Weimand 2012),
sgskende (Santorius et al. 2005, Ewertzon, 2012) og samlever (Weimand 2012)
kan have forskellige implikationer. Saledes tyder studier pa, at jo yngre sgskende
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til en bror eller sgster med ADHD eller autisme, jo stgrre oplevelse af angst,
mens for eksempel drenge sgskende er mere accepterende omkring situationen
som pargrende (Gowers & Bryan 2005). Det er ogsa tidligere pavist, at sgskende
senere hen kan fa det svert i parforhold (lbid.). Det bar dog naevnes, at sgskende
ogsa rapporterer om positive sider af at vaere pargrende, hvor de blandt andet i
hgjere grad end foraeldre er positive stemt omkring pargrenderollen og
situationen (lbid.).

Endelig kan navnes at maden, hvorpa mandlige og kvindelige pargrende agerer
og handterer psykisk sygdom ogsa er blevet undersggt (Awad & Voruganti 2008,
Shah et al. 2010, Saunders 2003, Weimand 2012). | et studie fra 2006 kunne
forskere pavise, at kvinder ofte var mere emotionelt og affektivt involveret i
hverdagsproblemer af den syge, mens mandlige paregrende var mere
instrumentelle i deres tilgang til problemer, idet de var mere fokuserede pa
problemet, der skulle lgses (Montero Masanet Lacruz Bellver Asencio & Garcia
2006). Et andet studie har saledes fundet, at kvindelige pargrende ofte faler sig
mere overbebyrdet end mandlige pargrende (Navaie-Waliser Spiggs, & Feldman
2002), mens et tredje viser, at kvindelige pargrende til patienter med skizofreni
kan have en tendens til at bruge utilpassede copingstile, hvilket ofte resulterer i
en gget oplevelse af stress (Atkinson & Coia 1995, Stengard & Salokangas
1997).

Alt andet lige er der tale om risikofaktorer, der kan have implikationer for den
enkelte. Det at yde omsorg og pleje for et andet menneske med psykisk sygdom
kan gge risikoen for at pavirke pargrendes egen tilstand og situation — klinisk
savel som socialt (Shah et al. 2010, Santorius et al. 2005). Processen kan vare
udmattende, specielt hvis den syge har en meget invaliderende psykiatrisk
diagnose (Shah et al. 2010, Santorius et al. 2005). For netop den syges adfeerd,
funktionsniveau og symptomer har betydning for stressniveauet (Shah et al.
2010), som igen kan pavirke pargrendes livskvalitet og vilkar.

Pargrendebyrden

Begrebet *byrde’ eller *pargrendebyrde’ (engelsk: burden of care, family burden,
carer burden, caregiver burden, impact of care, experience of care) har ofte
forskningsmassigt rammesat pargrendes vilkar, nar en familie eksempelvis blev
ramt af psykisk sygdom; typisk skizofreni som genstandsfelt (Santorius et al.
2005, Saunders 2003). Begrebet byrde er dog til trods en faglig konsensus et
komplekst og multifacetteret begreb, hvis teoretiske og empiriske design
gennem tiden har vaeret meget diskuteret (Awad & Voruganti 2008, Santorius et
al. 2005, Magliano et al. 2005). | et psyko-metrisk perspektiv har begrebet
undergaet en starre diskussion - for hvordan males et koncept om byrde, hvis
domaner spaender bredt (Awad & Voruganti 2008). Forskellige skalaer
anvendes ofte i afdekningen af de forskellige aspekter, men pa grund af den
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store variation og inkonsistens i brugen af skalaerne har det vanskeliggjort
muligheder for blandt andet en teoretisk ramme samt en sammenligning og
evalueringer pa tveers af studier (Awad & Voruganti 2008, Rungreangkulkij &
Gilliss 2000). Desuagtet er mindst tre koncepter hyppigt anvendt og anerkendt
og som i hovedtrek adresserer og/eller maler byrden i familien eller hos
pargrende, dette vaere sig: 'family care byrden, expressed emotions and family
stress and coping models’. (For narmere uddybning, se Rungreangkulkij &
Gilliss 2000).

I dimensioneringen af byrde differentieres typisk mellem den objektive byrde og
den subjektive byrde* (Hoenig & Hamilton 1966, Awad & Voruganti 2008).
Objektiv byrde defineres ofte som ’negative virkninger pa / konsekvenser af’
eller *begrensninger’ i sociale, skonomiske og arbejdsmaessige aktiviteter for
pargrende, som eksempelvis nedsat arbejdstid, flere sygedage, orlov, finansielle
problemer, ekstraordinert tid anvendt pa pleje og omsorg, medicinudgifter.
(Awad & Voruganti 2008, Santorius et al. 2005, Saunders 2003; Flyckt L6thman
Jorgensen Rylander & Koernig 2013). Subjektiv byrde refererer til gengeeld til
de psykologiske reaktioner, som de pargrende oplever i form af frustration,
skyld, skam, afmagt, forvirring, chok, stress, bekymring, depression, angst og
forlegenhed (lbid.). Tilmed harer, at den subjektive og objektive byrde ma
anskues ud fra dynamiske og kliniske forhold som eksempelvis alder, kan,
religion, etnicitet, sygdomsdebut, relations-type jevnfer forrige afsnit samt
tetheden til den syge samt familiens/netveerkets ressourcer, menstre og
funktioner, pargrendes selvopfattelse, tilpasningsevne og coping-strategier,
pargrendes sygdomsopfattelse, sygdommens karakter og symptomer samt
kontekstuelle forhold som reel og formel adgang til sundhedsvaesen (Ibid.).
Awad (2008) opsummerer tre komponenter, som overordnet set kan
karakterisere en konceptualisering af pargrendebyrde; “the patient, in terms of
the impact of the schizophrenia disorder itself, its symptom profile and long-
term course; the caregivers and their ability to cope with the challenges and
frustrations; and equally significant, the community and the context in which
caregiving takes place.” (Awad & Voruganti 2008)

Afslutningsvis i relation til begrebet byrde kan ogsa medtaenkes den byrde, der
findes i kraft af f&enomenet ’stigmatisering af pargrende’, (engelsk: courtesy,
associative stigma, stigma by association) (Goffman, 1963, Mehta & Farina
1988) med hvilket kan afgreenses til fordomme, stereotyper og diskrimination af
pargrende associeret ved den, som er psykisk syg. Eksempelvis har forskere
fundet, at nar familier bebrejdes for arsagen til psykisk sygdom, og befolkningen
dermed mister sympati for de pargrende og undlader at hjalpe eller for eksempel
anklager dem for at vaere darlige foraldre, risikerer pargrende en stempling eller

4 For undersggelser omhandlende forskelle i oplevelse af byrde mellem pérarende til fysisk og
psykisk syge, se for eksempelvis Magliano et al. 2005.
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miskreditering, der kan have negative implikationer for den enkelte og familien.
De pargrende begynder maske at miste troen og selvtilliden som omsorgsgiver,
mens andre isolerer sig og undgar kontakt med venner, naboer og
sundhedspersonale (Santorius, et al. 2005, Ostman & Kjellin 2002; Larson &
Corrigan 2008, Goffman, 1963; Mehta & Farina 1988). Til trods for fanomenets
teoretiske savel som empiriske tilstedevarelse, er der dog fortsat begreenset
forskning omkring processerne af stigmatisering af pargrende, og hvilke
interventioner, der kan adressere det effektfuldt (Larson & Corrigan 2008).

Pargrendeinddragelse & familieinterventioner

Sa hvordan kan pargrendebyrden adresseres? Overordnet set kan man pladere
for mindst to mader, der konceptuelt kan diskuteres, men ikke desto mindre
forsgger at handtere forskellige dimensioner af byrde. Dels kan man
argumentere for begrebet eller processen ’pargrendeinddragelse’, med hvilket
kan betragtes som en kontekst- og kulturbetinget proces initiereret af personale,
patienten  eller  pargrende, dels kan man  argumentere  for
familieinterventionsprogrammer, som i udgangspunktet kan anses som en
struktureret og ofte formaliseret proces og forlgb, typisk initieret af
sundhedspersonalet.

Hvad vil det sige at blive inddraget som pargrende? Hvem inddrager pargrende
om hvad, hvordan, hvornar, hvorfor? Hvor dybt stikker inddragelse? Kan man
inddrage pargrende uden at inddrage patienten? Er incitamenterne og interessen
til at inddrage pargrende tilstede i psykiatrien? Diskussionen af
pargrendeinddragelse i psykiatrien er ikke ny (Det Etiske Rad 2012) - og dertil
kommer, at inddragelse af pargrende er udfordret af, at lovgivningen farst og
fremmest fastslar, at patientens aegtefzlle, samlever og andre pargrende i juridisk
forstand som udgangspunkt er “uvedkommende”, nér der er tale om sygdom,
selvom de ud fra en seedvanlig betragtning ikke betragtes som uvedkommende
(Sundhedsministeriet 2002).

Selv om det er op til den habile patient, om de pargrende skal inddrages og
informeres, og i sa fald i hvilket omfang (set i et tillids- og fortrolighedsforhold
mellem patient og personale), betones dog vigtigheden af at inddrage de
pargrende som en searlig ressource (Sundhedsstyrelsen, 2012). Med i
overvejelserne kan man argumentere for, at de pargrende kan have et forstaeligt
behov for at vide, at for eksempel deres sgn eller datter er blevet indlagt, nar de
ikke har kunnet komme i kontakt med vedkommende lenge (Det Etiske Rad
2012).

Et teoretisk savel som empirisk perspektiv pa inddragelse af pargrende henter
ofte kendetegnende sin legitimitet i et patient/brugerinddragelsesperspektiv, som
eksempelvis WHOs definition pa brugerinddragelse med udgangspunkt i et
individniveau og et organisationsniveau (Psykiatriudvalget 2013). Dog kan man
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diskutere, hvorvidt pargrendeaspektet reelt favnes i dette aspekt, eftersom
pargrende som selvsteendig akter dermed risikerer at blive af perifer faglig
interesse som resultat af en fremhavelse af patient/brugerperspektivet, og ikke
mindst i kraft af at pargrende som udgangspunkt er uvedkommende part i
juridisk forstand (jeevnfer Sundhedsministeriet 2002). Til forsvar for et
selvsteendigt perspektiv i forhold til inddragelse af pararende, har eksempelvis
norske forskere plaederet for et udgangspunkt, der omhandler det overordnede
begreb ’involvering’ af pargrende, som teoretisk set kan beskrives som et
kontinuum, der omfatter 1) Pargrende gis generell informasjon 2) Pargrende
gis konkret informasjon om pasientens helsetilstand og den helsehjelpen som
ytes 3) Informasjonsutveksling mellom pargrende og helsepersonell 4)
Pargrende medvirker / deltar aktivt ved gjennomfering av helsehjelpen 5)
Pargrende uttaler seg i forhold til beslutninger om helsehjelp (Bgchmann &
Kjellevold 2010). I den henseende foreslar forfatterne, at sundhedspersonalet ma
veere bevidste om graden af medvirkning, og hvilken rolle pargrende indtager
(eksempelvis Mottaker av informasjon, Kunnskapskilde, Samarbeidspartner,
Omsorgsgiver, En del av pasientens narmiljg, Pasientens representant, En
person med egne behov for oppfalgning), og hvad pargrende kan og gnsker at
bidrage med samt et fokus pa pargrendes egne behov (Ibid.).

| relation til ovenstaende teoretiske perspektiv pa pargrendeinddragelse findes
tilsvarende eksempler, som mere eller mindre empirisk og teoretisk rammeseetter
inddragelsesaspektet. Dette geelder eksempelvis erfaringerne fra Projekt
Pargrende i Psykiatrien 2009 (Center for kvalitetsudvikling 2009) - et
landsdaekkende gennembrudsprojekt, der kunne pavise gget inddragelse af og
tilfredshed fra parerende - til Sundhedsstyrelsens opsamlingskatatolog —
Koncept for systematisk pargrendeinddragelse (Sundhedsstyrelsen 2014), der
opstiller en raekke anbefalinger som grobund for pargrendeinddragelse: 1) Set
tidligt ind med kontakt, kortleegning og dialog 2) Malret indsatsen til pargrende
3) Vear opmarksom pa barn og unge 4) Koordiner og samarbejd tveerfagligt og
—sektorielt 5) Samarbejd med bruger- og pargrendeorganisationer og andre
aktarer 6) Fokus pa kompetenceudvikling 7) Felg op pa indsatsen 8) Ledelse
som drivkraft (Sundhedsstyrelsen 2014). For andre teoretiske perspektiver, se
ogsa VIBIS - http://vibis.dk/hvad-er-paaroerendeinddragelse.

Som tidligere indledt kan der tilsvarende argumenteres for, at
familiinterventionsprogrammer kan anses som et struktureret og formaliseret
forlab og proces, der har til hensigt at adressere parerendebyrden. Trods
interventionsprogrammerne og dets mal kan veere forskellige, er der bred
enighed om, at det kan vare af stor verdi for savel patienten som for pargrende
at deltage (Santorius et al. 2005, Yesufu-Udechuku, Harrison, Mayo-Wilson,
Young, Woodhams, Shiers, Kuipers & Kendall 2015). Ofte inkluderer
familieinterventioner falgende; Undervisning i psykiske lidelsers arsager, forlgb
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og behandling. Etablering af en alliance med de parerende. Vurdering af
familiens ressourcer. Hjeelp til problemlgsning. Hjelp til at sette rimelige krav
og forventninger til den syge. Treening i struktureret problemformulering og -
lasning. (Psykiatriudvalget 2013). Interventionsmaessigt kan der eksempelvis
veere tale om multifamily groups (flerfamiliegrupper), psykoedukation
(undervisning i sygdomslaere) samtalegrupper og psykoterapi. (Santorius et al.
2005, Fallon 2003, Mcfarlane 2002, Pharoah Mari Rathbone & Wong 2010).
Falles for de fleste interventionsprogrammer er, at der er pavist positive effekter
i relation til blandt andet pargrendes livskvalitet og reduceret psykologisk
stressbelastning hos pargrende (Yesufu-Udechuku et al. 2015) samt forbedret
coping egenskaber (Santorius et al. 2005). For patienten alene er der ogsa pavist
gode effekter blandt andet ved farre tilbagefald, genindleeggelser, compliance
og Klinisk set en signifikant indvirkning pa sygdomsforlgbet (Fallon 2003,
Pharoah et al. 2010). Tilmed viser undersggelser, at malrettet
pargrendeinddragelse kan gere patientbehandlingen mere omkostningseffektiv
for samfundet (Hgjberg 2011, Psykiatriudvalget 2013, Jensen 2013). (For
metodediskussion af veerdifastsattelse og beregninger ved tidsanvendelse i
forhold til pargrende, se for eksempel Wolff Perlick Kaczynski Calabrese
Nierenberg Miklowitz 2006, Awad & Voruganti 2008.

Afslutning - Fremtidens pargrende

I maj maned 2015 sa en national forskningsstrategi for psykiatrien dagens lys.
Formaélet med strategien er (...) At fremme forskning af hej kvalitet, der udvider
vores forstaelse af de psykiske lidelser, fremmer indsatser, der forebygger
psykiske lidelser, og understgtter, at mennesker med psykiske lidelser kan blive
helbredt samt opnd et for den enkelte meningsfuldt og tilfredsstillende liv.
(Sundhedsministeriet 2015). Men den nationale forskningsstrategi har ogsa
pargrende for gje.” Vi mangler viden om, hvordan mennesker med psykiske
lidelser og deres pdrorende kan skabe sammenhceng i (hverdags)livet” (...)
“"Hvordan pdrorende og netveerk inddrages bedst muligt i indsatsen for et
menneske med en psykisk lidelse, herunder hvilke redskaber, information,
radgivning og stette der er af betydning ” (...)” (Sundhedsministeriet 2015).
Pargrende bliver i falge rapporten et ngdvendigt forskningsfelt dels i kraft af
videns- og samarbejdsakter i den syges statte- og behandlingsforlgb savel som
samfunds- og hverdagsliv. Dels pargrende som en kvalitetsudviklende aktgr i
forhold til faglige indsatser, processer, metoder samt understgttelse af sociale
netvaerk og faellesskaber. Og dels kan pargrende inddrages i forhold til det
konkrete forskningsarbejde (Sundhedsministeriet 2015).

Om forskningsanbefalingerne afstedkommer mere end blot hensigter, forbliver
pa nuverende tidspunkt ubesvaret. En politisk savel som faglig motivation og
interesse er formentlig uundgaeligt og afgerende for, at det lykkes. Ikke mindst
vidner de senere ars rapporter og anbefalinger om en stigende bevagenhed for
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kvalitet og metoder i relation til pargrendeinddragelse®, herunder for eksempel
Sundhedsstyrelsens  pargrendekoncept  (Sundhedsstyrelsen  2014), som
oprindeligt var politisk initieret af daveerende Psykiatriudvalgs anbefalinger
(2013).

En politisk motivation kan tilsvarende anes i horisonten, eftersom internationale
organer som OECD beveger sig ind pa pargrende-dagsordenen (OECD 2013).
Dertil kommer et stigende brug af cost-benefit-analyser af pargrendeinddragelse
i politisk kontekst (Psykiatriudvalget 2013) samt internationale samarbejder pa
tveers af pargrendeorganisationer (EUFAMI 2015). En af fremtidens megatrends
er ligeledes digitale sundhedslgsninger (OECD 2016), hvor spirende initiativer
allerede kan konstateres — eksempelvis det norske pargrendeprogram®, apps for
pargrende’ og Ipad integrerede lgsninger (Teknologisk institut 2014).

Hvorvidt de digitale komponenter, politiske, faglige og myndighedsmaessige
tiltag og anbefalinger vil kaste pargrende i psykiatrien ind i et starre
forskningsmaessig lys, er endnu uvist. I en tid med fagligt savel som politisk
bevagenhed pa pargrende i psykiatrien, kan det synes ngdvendiggjort ogsa at
fremme forskning af hgj kvalitet, der kan udvide vores forstaelse af pargrendes
vilkar, forebygge og/eller afhjelpe byrder og belastninger, sa pargrende kan
udgere den vitale ressource for den syge, behandlingen savel som
samfundsgkonomien, som eksisterende forskning allerede kan dokumentere.

| dette forskningsoprids har det vaeret formalet at give en introduktion til
fortiden, nutiden og fremtiden om pargrende i psykiatrien -set i
forskningsperspektiv. Pargrende til psykisk syge griber ind i mange forhold og
bevidner, at et fokus pa pargrende er en uomgaengelig brik i sundhedsvaesenet
og for samfundet som helhed. Selv om gennemgangen her hverken er
udtemmende og dekkende, fremstar pargrende i psykiatrien som et legitimt
genstandsfelt for forskningen fremover. De forskningsmassige erfaringer der
her opridses, kan betragtes som et fundament at arbejde videre ud fra blandt de
nordiske lande.
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