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Sammendrag

Dette essay belyser eksistentiel krise og keerlighed i en familie berort af demens set
fra en sosters perspektiv. Baseret pd eksempler kastes lys pad familicere dynamikker
som afmagt, skuffelse og sorg. Det er relationelle og psykologiske dynamikker der
foregar «ved siden af» mennesket med demens, og som er identitetseendrende og
kan pavirke roller og veerdigrundlag i familien. Essayet inddrager teolog og filosof
Knud Ejler Logstrups og sygeplejerske og filosof Kari Martinsens betragtninger
om keerlighed og sarbarhed, og peger pd hvordan disse feenomener er elementcere
og forudscetningen for, at mennesker kan forholde sig til hinanden. Indsigten kan
virke som drivkraft til eksistentiel ro i en verden fyldt med usikkerhed og kaos for
neertstaende til mennesker med demens. Ved at balancere sansning og forstaelse,
og rette blikket mod den etiske fordring, kan her findes sjcelelige pejlemcerker og
dermed styrke, gennem de sveere tider
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Dedikeret familier berort af demens.

Familieliv i forandring

«Skal vi ses hos dig pa Mors Dag?» sms’er jeg. Svaret fra min bror tikker ind: «Er
det ikke lettere, at vi kommer ned til mor eller dig?» Hans forslag feles som endnu
en tilbagetraekning — et tegn pé, hvordan vi bevager os i hver vores retning i forhold
til mors situation. Jeg svarer kort: «Jo, lettere, men ikke bedre.» Sédan er det blevet
— en samtale pd kanten mellem afstand og narhed, praktisk og felelsesmaessigt, en
dans mellem intens tilstedevarelse og en mere distanceret tilgang.

Vores familie har altid veret tat. Mor har varet central, men hendes demens har
@ndret alt. Hjemmet, fyldt med minder, er nu ogsé en kilde til smerte. Her star jeg
midt 1 hendes, vores, hverdag med sygdommen, mens min bror holder afstand —
maske for at beskytte sig selv, maske fordi hans mdade at vise omsorg pé er
anderledes. Spaendingerne mellem os stikker dybt. Hans forslag om et friplejehjem
vaeltede mig en dag. «Der findes et godt sted i nerheden», sagde han. Ordene ramte
mig. «Hun er s folsomy, svarede jeg, «haven, mgblerne, minderne — de betyder alt
for hende». Men indeni folte jeg skuffelse og sorg. Forskelligheden mellem os
afslorer karlighedens paradoks: hvordan den kan styrke, men ogsd rive itu.
Folelserne satter sig i mig — jeg tror, den strdler ud af mig, uden at jeg selv
bemarker det. Som kaerligheden kan ses pa et menneske, kan ogsé smerten skinne
igennem. I disse gjeblikke udfordres mine verdier, mit sindelag og min evne til at
forsta. Jeg ser sider af mig selv, der ikke harmonerer med de humanistiske
holdninger, jeg forfegter. Logstrup skriver: «Vi har en rceekke meninger om,
hvordan tingene skal ordnes og hvordan de andre skal veere.» (Logstrup, 1956, pp.
35-36). Citatet spejler min indre kamp — sp@ndingen mellem at forsta og acceptere,
og samtidig fole behov for at @&ndre og forbedre. Min bror forseger at finde
losninger pa afstand, mens jeg insisterer pd nerhed.

Essayet udforsker uoverensstemmelser der kan opsta i familierelationer, ndr en
parerende rammes af demens'. De psykologiske dynamikker, der foregir «ved
siden» af den demensramte, treeder frem med deres eksistentielle dybde; skuffelse,
sorg, kaerlighed og identitet hvirvles op og falder kaotisk ned blandt os i familien. I
denne udfordrende kontekst introduceres et vendepunkt, hvor tre sjelelige
pejlemerker — karlighedens kraft, sarbarhedens styrke og betydningen af sansning
og forstielse — tilbyder en vej mod balance og mening. Centralt pd denne rejse stér
den etiske fordring, der hvisker til os om barmhjertighed og dbenhed.

1 Se ogsa forskningen af Damsgaard et al “Beyond loss: An essay about presence and sparkling
moments based on observations from life coexisting with a person living with dementia” og
"Eksistentiel hjemkomst: Et essay baseret pa en datters observationer fra hverdagslivet med en
mor bergrt af demens” og "Bergrt og bevaeget: At navigere livets opgaver med empati. En ikke
guide”.



Eksistentiel krise og karlighedens kraft i en familie berert af demens

Etiske overvejelser

Vores mors refleksive natur er en del af familiens DNA. At deltage 1 dette essay,
selv nu hvor demensen griber ind i1 hendes liv, er ikke bare et valg, men ogsa en
fortsaettelse af den abenhed og interesse for det menneskelige, som hun altid har
haft. Min bror, som medvirker gennem eksemplerne, deler denne interesse og har
accepteret at medvirke, men det er min stemme og min oplevelse, der barer
forteellingen.

Kon og roller

Essayet rummer en tematik omkring ken og roller, der er baseret pa forskning, der
viser, at det ofte er detrene, der tager ansvaret for den daglige omsorg. Min rolle
som datter fordrer at vere taet pa — at holde fast i mors liv og identitet. Min bror har
valgt en anden vej, hvor han hjelper pa afstand. Disse forskelle 1 maderne at vere
nartstdende pd spejler ikke bare kennede forventninger, men ogsd vores
individuelle styrker og svagheder. Alligevel er det tydeligt, at kaerligheden til vores
mor er felles, selvom den kommer til udtryk pé forskellige mader.

Blikretning og forforstdelse

Blikretningen, oplevelserne, folelserne, de kropslige erfaringer, tankerne, og de
indre billeder, der hentes frem — alt dette udger et fundament for min forforstielse.
Det er en sammensmeltning af mine roller som datter, sester, parerende,
sygeplejerske, forsker — og forst og fremmest som menneske. Men betragtningerne
er ikke blot personlig refleksion, men ogsé et forseg péd at synliggere, hvordan
indbyrdes familiere dynamikker, for mange, kan udspille sig parallelt med
demensens pavirkninger. Mor, som barer sygdommen, er naturligvis uvidende om
de interne spa&ndinger — og det er netop her, at de etiske overvejelser traeder frem.
Hvordan kan vi, jeg, som nartstdende, balancere omsorgen for hende og samtidig
handtere familiens, mine egne, udfordringer. I denne balance mellem karlighed,
sarbarhed og forstaelse, kan en fanomenologisk tilgang kaste lys over situationen.
Ved at dvale ved det levede liv, ved vores oplevelser og sansninger, kan vi lofte de
relationelle, psykologiske og etiske dynamikker og aspekter frem, si vi bedre kan
forsta.

Et faenomenologisk perspektiv

Perspektivet i essayet er fenomenologisk (Ricoeur, 1991), og kommer til udtryk
ved, at det er mine oplevelser, der er omdrejningspunktet. Den franske filosof Paul
Ricoeur (1991, p. 26) skriver at «forteellinger leder os tilbage til livet» - de gor det
muligt at re-konfigurere hendelser, sa de fremstar 1 et andet lys. I teksten «Life in
quest of narrative» henviser Ricoeur til den tyske filosof Hans-Georg Gadamers
ord «fusion of the horizons» for at illustrere «kunsten at forsta» (Ricoeur, 1991, p.
26). Forstaelse er hverken en ydre objektiv sterrelse eller en indre, subjektiv folelse.
Forstéelse er det, at vi kan forholde os til os selv, til andre, og til verden. Forstaelse
er ikke en genstand, man kan besidde eller en magt man via
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sandsynlighedsberegning kan beslutte sig for eksisterer. Forstaelse er et forhold, der
1 mennesket kommer til udtryk som en falles leengsel eller et savn. For at forstd méa
vi sanse og «se».Ved at menneskers forskellige perspektiver gores synlige gennem
tekster, losriver de sig fra den oprindelige afsender, og kaster nyt lys pé vores levede
liv. Sa derfor, og for at «sld tonen any, er laeseren allerede nu prasenteret for den
familieere og min personlige kontekst hvori de etiske dilemmaer regerer. Med det
in mente, udfolder vi filosofiske og teoretiske pointer og refleksioner koblet med
de oplevelser og tanker, der har udspillet sig for mig og min bror 1 hverdagen berert
af mors demens. Det er konkrete situationer og erfaringer, verbale, og mentale,
indtryk og udtryk, som har vist sig i familien. Med oplevelserne som sanselige afscet
loftes problematikker frem med fokus pa deres eksistentielle implikationer set i
lyset af Logstrup og Martinsen. P4 den baggrund ensker vi at se perspektiverne i et
etisk, menneskeligt, kearligt og narrativt, og pa den made, poetisk og
livsbekraeftende lys. Der er «poetisk livsforstaelse» gemt i det etiske, som Logstrup
skriver (1956, p. 230): «Filosofi kan — i bedste fald — gore en forstdelse klar.
Digtningen (familiens, mine oplevelser, red.) kan gore den ncerveerendey.

Indsigt, forstaelse, sammensmeltning af de involveredes horisonter (familiens, min
brors og min), skabes ikke af, hvorvidt vi kan opnd, dokumentere, enighed.
Sammensmeltningen, den poetiske livsforstaelse, gror ud af den lengsel og det
savn, den falles udsathed og sarbarhed, der kommer til udtryk i essayet, og
formuleres 1 slutningen af teksten som en appel. Men den etiske fordring hvoraf
appellen udspringer, ligger 1 ethvert mode mellem mennesker og er tavs. Den
enkelte, til hvem den er rettet, skal selv fra forhold til forhold afgere, hvad den gar
ud pa.

Demens, omsorg og eksistentiel krise

Vores omsorg for mor berort af demens blander sig med eksistentielle
problematikker og darlig samvittighed hos min bror og mig. Min bror har flere
gange sagt til mig: «Nér jeg lige har talt med mine bern, og med mor og dig, sd har
jeg det godt». Han giver udtryk for, at det betyder meget, at han har haft kontakt
med os, men at det kan vere svert at nd 1 en travl hverdag.

Forskningen viser, at nar man drager omsorg for en person med demens, oplever de
nartstdende ofte en stor fysisk og psykisk byrde, som kan fere til depression og
angst (Lee et al., 2020). Ifolge Lee oplever omsorgsgivere til personer med demens
en hgjere grad af fysiske og mentale sundhedsproblemer sammenlignet med andre
omsorgsgivere.

En anden vasentlig arsag til eksistentielle udfordringer er den folelsesmaessige
byrde og den konstante konfrontation med demensens implikationer. Jeg kan opleve
en dyb folelse af skyld over ikke at «gare nok». Nér jeg for eksempel har «ordnet»
huset, dvs. har fyldt lagre op af bleer og vaskeklude, har sikret mig at mors sengetoj
ikke lugter, men er friskt og leekkert, har handlet ind og fyldt keleskabet op, har
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givet mor drikke og sund kost samt ved at mor har haft nogle kerlighedsfyldte
timer, sa har jeg det godt, og kan sove roligt. Neste dag begynder det forfra, og min
dérlige samvittighed over ikke at have en finger pa tingene fér forst ro, nar jeg igen
har «ordnet». Ingen bemerker det, for der kommer sa mange 1 hjemmet, sa de nok
ikke ser det - og mor kan ikke overskue eller huske det. Det skaber folelser af
hableshed og utilstreekkelighed. Ifolge Romero-Moreno og kolleger (2014) kan
skyldfelelse opsta, ndr omsorgsgiveren foler, at de fejler i deres omsorgsopgaver.
Det skaber en ond cirkel, hvor omsorgsgiveren kan blive fanget i en konstant kamp
mellem egen sundhed og behovet for at tage sig af den demente person. Jeg vil ikke
sige, at jeg oplever at fejle, men jeg er fanget 1 en tredemolle mellem behovet for
at tage mig af mor og min egen sundhed.

Den ceksistentielle krise forsterkes ofte af samfundsmaessige og kulturelle
forventninger om, at det er naturligt at tage sig af en syg slaegtning, iser for kvinder,
som ofte patager sig hovedansvaret for omsorgen (Romero-Moreno et al., 2014). I
vores familie er det mig, der har det hovedansvar. Som det fremgar, deltager jeg i
hverdagen, min bror deltager pé afstand. Den fordeling forer, for mig, til konflikt
mellem onsket om at opfylde forventninger og behovet for at tage mig tid til egne
interesser og velvare. Jeg oplever for eksempel, at det er svert at tage ganske fa
dage vek, for eksempel pa ferie, fordi jeg ved at i denne tid er der ingen naertstdende
der passer pa mor, og at de praktiske forpligtelser som kontakt til hjemmepleje eller
leegen ikke stopper fordi jeg treenger til en pause. Pa den méade har jeg mattet tilpasse
min rolle, billedet af mig selv, fra at have varet datter, soster, med personlig
mulighed for praktisk hjelp, sparring og omsorg, til nu at vere en slags, ikke
selvvalgt, grundpille og everste ansvarlige omsorgsperson for vores mor. I den
forstand kan jeg nikke genkendende til Perry’s (2004) forskningsresultater, der
beskriver hvordan bern, iser detre, der drager omsorg for deres forzldre med
demens, oplever en proces af «(gen)kaldelse, (gen)leering og (gem)tilpasningy
(Perry, 2004). De ma dekonstruere tidligere billeder af dem selv og af deres
forelder (af familien, red.) og genopbygge dem for at inkludere sygdommens
pavirkning. Dette indebarer en stor kognitiv og folelsesmassig indsats, hvor
daetrene ikke blot skal hndtere de praktiske omsorgsopgaver, men ogsa spergsmal
om identitet og relationelle forhold. Pa den mdde skaber demens ofte vilkarlighed
og uforudsigelighed, hvilket kan fore til en folelse af tab og forvirring hos
omsorgsgiver(ne) (Perry, 2004). Uforudsigeligheden kan gere det vanskeligt at
planlegge fremadrettet, og forarsage usikkerhed og stress. Sddanne problematikker
kan pavirke familierelationerne negativt.

Deotre som omsorgsgivere

Som det ses er mine oplevelser med at stotte mor fyldt med bade givende gjeblikke
og udfordringer. En undersggelse af Smith og kolleger (2022), peger pé fire
hovedtemaer, som jeg genkender: Forst og fremmest pavirker omsorgsrollen min
identitet. Jeg foler, at jeg har mistet en del af min tidligere selvopfattelse ved at jeg
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er blevet s afgerende en omsorgsperson for mor. Smith og kolleger (2022)
beskriver det som en balanceakt at opretholde egen identitet samtidig med, at man
patager sig rollen som omsorgsgiver. For det andet oplever jeg en forandring i mit
forhold til mor. Vores relation hvor mor interagerede med mig pé livets afgarende
punkter redefineres, forsvinder, og jeg er géet fra at vaere barn til nermest at blive
foreelder for mor. Det skifte er fyldt med tab og sorg. En anden central oplevelse er
udfordringen med at hindtere bdde nuvarende og fremtidige problematikker og
bekymringer. Jeg star dagligt 1 praktiske, moralske og etiske dilemmaer. Luichies
og kolleger (Luichies et al., 2021, p. 2767) beskriver det saledes: «At passe en
aldrende forcelder kan betragtes som en rejse, der krceever lobende refleksion og
Jjustering af ens moralske kompas.» Deres forskning viser, at mange detre beskriver
en konstant bekymring for hvad fremtiden vil bringe. Som det fremgér ovenfor
ligger der, for mor, for eksempel, stor identitet og tryghed i at kunne forblive 1 sit
hjem. Det har jeg ofte mattet udtrykke i samtaler med min bror eller overfor
forskellige sundhedspersoner. Det skaber et kontinuerligt pres, hvor jeg oplever at
jeg skal forsvare mig - mors utvetydige enske. Endelig er der samarbejdet om hjzlp,
som i overensstemmelse med Luichies pointer (2021, p. 2767), er (for os, heldigvis,
nu har veeret) et minefelt. Saerligt i begyndelsen, hvor vi skulle indlede samarbejder
med diverse instanser som skulle «finde hinanden», befandt jeg mig konstant i
situationer hvor jeg folte afmagt, héibleshed og stor udmattelse. Jeg har for
eksempel skullet argumentere for bevilling af en sarlig stol som mor kunne rejse
sig fra, holde moeder med folk fra kommunen om indretning af badeverelse eller
om adgangsforhold til boligen. Jeg har gennem tiden folt mig overveldet og
utilstreekkeligt stottet af de formelle systemer. Som Luichies (2021) forskning
understotter, har jeg graedt mange tarer, og brugt meget tid og energi pa det, og jeg
har, selvom min bror har medvirket ved sarligt vigtige meader, ofte folt mig ladt
alene 1 processen, og med en voldsom felelse af ensomhed. Denne folelse af
alenehed har «sat sig» 1 mig — stréler nok ud af mig - og pévirker relationen til min
bror.

Uoverensstemmelser i familien og fordeling af ansvar

Tatangelo (2018) beskriver at familiemedlemmer ofte har forskellige synspunkter
pa, hvordan forelderen med demens skal plejes. Min bror seger friplejehjem — jeg
vil gore alt hvad der stdr i min magt, for at mor skal forblive hjemme. Uenigheden,
den manglende kommunikation, eller til tider sammenbrud i kommunikation
mellem min bror og jeg, har gjort det svaert at treffe vigtige beslutninger og
planlaegge fremtiden. Sddanne dynamikker kan ifelge Tatangelo fore til yderligere
belastning for omsorgsgiveren.

Et studie af Poisson og kolleger (2023) identificerer tematikken om den
«fraverende seon» og den «udmattede datter». Senner tager ofte en mere
administrativ rolle, og uddelegerer plejeopgaver til formelle tjenester. Dotre er
derimod dybt engageret i omsorgen, foler sig ofte overveldet af ansvaret og
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beskriver hgj grad af stress og isolation. Det er omrader, som jeg kan nikke
genkendende til, og som har haft negativ indvirkning pa relationen til min bror, og
pa mig som menneske. Jeg oplever et stort psykologisk pres, da de opgaver jeg tager
mig af - personlig pleje, folelsesmessig stotte, og at vaere den, der sikrer, at mor har
det godt til daglig - kraever stor nerhed og fysisk og mental energi. Opgaverne er
tidskrevende og folelsesmassigt intense, og forer til, at jeg tilsidesatter egne
behov, karriere og sociale aktiviter. Som Poinssons (2023) studie viser, kan detre
pa den ene side fole stolthed og mening i at tage sig af deres foralder, men pa den
anden side kan de ogsd kempe med afmagt og vrede, hvis de foler, at deres
soskende ikke deler ansvaret ligeligt. Disse folelser kan vaere sarlig intense, hvis
kommunikationen i seskendeflokken er svag, eller hvis opgaverne ikke er klart
defineret.

Kokorelias og kolleger (2022) beskriver at den @ndrede familare situation kan
dreje relationer i positiv eller i negativ retning. Omsorgsbyrden kraver nemlig ofte
en omfordeling af ansvar og opgaver, som kan fore til @ndringer i dynamikken
mellem soskende. For nogle seskende kan deling af omsorgsopgaver styrke deres
relation. Ifolge Kokorelias kan tattere samarbejde og hyppigere kommunikation
om forelderens behov bidrage til at forbedre forholdet. Nar seskende arbejder
sammen mod et falles mél om at sikre bedst mulig pleje og omsorg for deres
forelder, kan det styrke deres band og skabe en folelse af faellesskab og gensidig
stotte. Som en deltager 1 studiet udtrykte, kan «feelles beslutningstagning og
krisehandtering skabe en folelse af sammenhold og feelles formdl» (Kokorelias et
al., 2022). Det er dog ikke altid, at omsorgsopgaver deles ligeligt, hvilket kan fore
til konflikter. Seskende deler ofte opgaver baseret pa deres tilgaengelighed,
feerdigheder og personlige ressourcer, hvilket ikke altid er lig med en ligelig
arbejdsfordeling. Det kan skabe folelser af uretfeerdighed og udmattelse iser hvis
en soskende foler, at de barer en storre del af byrden. For eksempel kan en sester,
som i vores tilfelde, tage en lederrolle og koordinere opgaverne, mens den anden,
min bror, bidrager med specifikke opgaver som egkonomisk stette eller mindre
praktiske garemal.

Peripeti: Tre sjelelige pejlemaerker

Vi stir, som nertstdende til personer med demens overfor svaere etiske
udfordringer. De sporgsmaél vi konfronteres med er ikke blot praktiske, men bererer
fundamentale aspekter af menneskelivet som identitet, relationer, mening med livet,
og spekulationer over et menneskes vard og handlinger i forhold til andre.
Kommunikation og samarbejde — gensidig forstdelse - er negleelementer 1 at
navigere disse udfordringer, men selv med de bedste intentioner kan det vare svert
at undgad folelsen af sorg, isolation, svigt, og utilstreekkelighed. Personligt har rene
hvor familien har varet berert af mors demenssygdom pavirket mig, os, dybt i
tanker, folelser og fysisk.
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Vi kan, og skal, ikke lave hinanden om. Vi mé «g4 til os selv» for at sage efter veje,
der kan lindre. Svere haendelser i tilvaerelsen, kriser, kan gore at vi ser tingene pa
andre eller nye mader. Her star kerligheden og sdrbarhedens dobbelte natur
centralt. Vi dykker derfor ned 1 Logstrups tanker om keerlighed som livytring for at
blive klogere pa de aspekter, der kendetegner den. En vasentlig side af at kunne
abne sig for og indleve sig 1 nye eller andre sider at sig selv og tilverelsen (den
andens, min brors verden), har at gere med sarbarhed, og derfor inddrages
Martinsens tanker om sdrbarhedens natur, sansning, og forstdelse.

Vi lofter tre sjelelige pejlemarker frem, der kan stette os, ndr demensens kaos
harger. Budskaberne er flettet sammen med eksempler fra min familie, men de er
universelle, og 1 den and afsluttes teksten om de eksistentielle pejlemarker med en
etisk fordring.

Sjceleligt pejlemcerke: Keerlighedens kraft

Familien som anker

Gennem livet har vores familie veret en kilde til styrke og sammenhold, is@r nar
udfordringerne har meldt sig. Et faelles ansvar og en dyb forbundethed har skabt
fundamentet for vores relationer, hvor kerligheden og samherigheden har veret
drivkraften bag vores handlinger. Nar presset har veret stort, har vi fundet mader
at stette hinanden pd — hvad enten det var 1 form af praktisk hjelp, folelsesmassig
stotte eller bare ved at vere til stede. Familien har fungeret som et anker, hvor vi i
feellesskab har skabt rammerne for stabilitet og tryghed, ogsa i tider praget af
forandring og krav. Det er i de smé handlinger og i hverdagens gestus, at familiens
styrke har varet tydeligst. Faelles indsats og viljen til at lefte 1 flok har ikke blot
athjulpet de praktiske udfordringer, men ogsd givet mening og retning i en
kompleks hverdag. Disse gjeblikke har cementeret de band, der binder os sammen,
og skabt en folelse af samherighed, der raekker ud over de enkelte situationer.
Sammenholdet har ikke kun veret en reaktion pd ydre krav, men ogsa varet en
veerdifuld del af vores, min, identitet. Det er i1 det feelles engagement, i de gensidige
hensyn og 1 det indbyrdes ansvar, at vi, jeg, finder den styrke, der gor mig 1 stand
til at navigere i livets op- og nedture. Familien har ikke blot veret en ramme om
praktisk stette, men ogsa en kilde til dybere mening og livskraft.

Kerlighedens livsytringer i demensens skaer

Livsytringerne keerlighed og barmhjertighed, er spontane og unddrager sig
opmearksomhed, men et nermere blik pd hvad der karakteriserer essensen af disse
livsytringer, kan hjalpe os med at forsta hvad der, etisk, rammer os, nar vi hvirvles
ind 1 eksistentielle dynamikker og udfordringer. Et sddant indblik kan hjelpe med
at udfolde de etiske implikationer af, hvad der kan vare pa spil, ndr en familie
rammes af demens, og roller og staerke og barende personer, som for eksempel en
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mor eller en far mister sin autoritet, og ma overlade videreforelse af vaerdigrundlag
og livskunst og kraft til andre 1 familien.

I tiden hvor vores mor mere og mere er blevet pavirket af demensen, har jeg oplevet
at denne videreforelse har skabt et «limbo» hvor rollefordelinger og sammenhold i
forhold til hvilke veerdier, der skal fastholdes som barende, har veret 1 frit fald.
Som det fremgar af overnstdende eksempler, har min bror og jeg, for mig at se, til
min store overraskelse, og uden direkte italesattelse, veret uenige om, hvilke
vardier vi betragter som barende; om hvordan vi skal drage omsorg for vores mor,
og om hvem, og hvor meget vi, som parerende, skal involvere os.

I processen om at forstd hvad der kan vere pé faerde, og i forhold til at forsta hvad
der sker 1 familier, hvor eksistentielle kriser opstar, og roller og vaerdier mister
fodfeste, kan vi trekke pd de aspekter om kearlighed og barmhjertighed, som
Logstrup peger pd: «Kearligheden til nasten er det sindelag og den gerning, som
hjelpelosheden spontant kalder pé for at skaffe den ud af verden eller for at bade
mest muligt pd den» (Legstrup, 1987, p. 23). Hvad jeg gor, gor jeg af egen drift, og
uden at skulle have noget til gengald - hvad et menneske ger spontant, gor det
utvungent og uden bagtanker. Om dette skriver Lagstrup:

. ndr vi kalder barmhjertighed for spontan, sd betyder det, at
gerningerne ene og alene er fremkaldte af den tilstand eller stilling, som
den anden befinder sig i, uden at den barmhjertige pda anden led skal
have noget ud af gerningerne, hverken for sig selv eller for tredjeperson
eller tredjeinstitution (Logstrup, 1987, p. 24).

En sddan etisk indsigt kan pd en made satte nertstdende til mennesker berort af
demens fri. Den spontane karlighed og barmhjertigheden, scetter sig imod at mdle
betydningen af hvad vi er 1 stand til at yde. Familien hjelper hinanden, er glade,
kede af det — karer sig - uden at tenke narmere over det. Kerligheden som
livsytring ligger i vores sindelag — 1 den made vi er mennesker pa. Vi handler fordi
situationerne kalder pa hjelpehandling. Vi handler af omsorg for mor, sen og bror,
spontant, uden bagtanker — uden tanke pa, at vi skal have noget ud af det. Dét der
forbinder familiens relationer, er sterre end os selv, hver for sig.

Her findes en kraft, en keerlighedskraft. Vi seger ikke at bevise kerligheden, men
keerligheden gennemsyrer hverdagslivet, spontant i vores handlinger, og som
sindelag.

Set 1 det perspektiv er det ikke muligt, og ej heller enskeligt, at foreskrive hvad der
for den enkelte er det rette at gore — vi kan alene pejle mod og antyde de etiske
dimensioner. Kerligheden lader sig ikke definere eksakt, men kan kun beskrives
indirekte. Vores, min, streeben efter «beviser» pa karlighed tager afset i etiske
dimensioner, der unddrager sig opmaerksomhed, og som dermed aldrig vil
materialisere sig for os, for mig.
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S4, hvis du, jeg, 1 handling, star inde for det jeg skriver, s lad din bror fa sin egen
plads, til at drage egne erfaringer og udfolde de handlinger, som Akan finder rigtige.
Dét er keerlighed. «Det drejer sig ikke om hvem der er din nceste, men om at du er
den andens nceste. Dette er en konsekvens af at keerligheden findes hos den anden
— af at keerligheden er i os alle.» (Vevatne, 2023). Nasten, er ethvert menneske, og
kaerligheden gar aldrig kun én vej, den er altid en del af en relation ligesom etikken
— det er troen pé at alle har karligheden 1 sig.

Sjeeleligt pejlemcerke: Sarbarhed som forudscetning for indlevelse

I familier berert af demens treeder sarbarheden, skrebeligheden, sé tydeligt frem.
Forst og fremmest er det menneske, der personligt pa alle fronter udsettes for
demensens brutale pavirkninger, skrebeligt. Det rammer familien. Men set fra en
filosofisk og etisk vinkel, kan denne skrebelighed maske udgere et fundament,
hvorfra vi kan skabe mening og forstaelse. Kari Martinsen skriver i bogen
«Logstrup og sygeplejen»:

Det er et grundleggende treek ved vores tilveerelse, at vi er sarbare og
afheengige af hinanden, at vi er udleveret til andres varetagelse.
Sdrbarheden viser, at livet er skrobeligt, at det kan odeleegges. Vi er
ufuldkomne mennesker, og sarbarheden kan vendes mod os og bruges
til at odelegge os. Samtidig er sdarbarheden en forudscetning for
indlevelse i andres lidelse og en opfordring til at blive taget vare pa.
Set i det perspektiv er sarbarheden en styrke. (Martinsen, 2012, p. 10).

Som Martinsen peger pa, er der en dobbelthed. Retoriske spergsmél melder sig:
Vender vi, familien, sairbarheden mod hinanden sa vi mister fodfaste eller lader vi
sarbarheden fa kraft som forudsetning for indlevelse i hinandens lidelse. Lader jeg
mine kaere fa plads til at erfare og handle, som de finder rigtigst og bedst.

Nér livet rammer os reagerer vi, som familie, som mennesker, pa vidt forskellige
mader. Nogen, som jeg, kaster sig folelsesladet ind 1 mors liv, mens andre, méske
min bror, «problemleser» ved at overveje gode friplejehjem, eller at ved at gore
opmerksom pé at mor muligvis overstimuleres mentalt, og at jeg vil fa et bedre liv,
hvis andre hjelper mere til; eller ved nogle gange at treekke sig, sd han ikke selv gér
til grunde. En dag sagde min bror til mig: «Det er, det jeg kan». Med Lagstrups ord
lever vi 1 spendinger, modsatninger og bevagelser «absurditeten horer vort liv i
verden tily (Logstrup, 1976, p. 16).

Martinsen skriver:

Men vi kan undre os over, at der i det ufuldkomne og de grundvilkar, vi
er givet at leve i, alligevel findes noget, der holder vores liv og universet
oppe, og som ikke er menneskers produkter. Det kan vi erfare, ogsa i
vanskelige stunder ... det er her, udfordringen om at veere sansende og
opmeerksomt til stede melder sig ... (Martinsen, 2012, p. 11).
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Maske findes der, for neertstaende til personer berort af demens, stasteder, som ikke
er menneskers produkter, men bestér af sjeelelige pejlemcerker, der kan hjaelpe os
med at holde «universet», familien, os selv, oppe.

Sjeeleligt pejlemcerke: At sanse og forstd

Naér kaos melder sig og vi mister fodfeste, er det afgerende at der i vores liv findes
en form for fredelige «oer» eller «eksistentielle ankrey», hvor vi kan genfinde
balancen og finde ro. Som vi har beskrevet skaber svar sygdom kriser af forskellig
intencitet, og rammes vi af demens er dette serligt fremtreedende, fordi et
familiemedlem her pd en made mister sig selv bade kognitivt, men ogsa
eksistentielt. De forandringer er sa indgribende, at de ikke bare pévirker den
sygdomsramtes identitet, men ogsd de nartstdendes; og pavirkningerne, eller
sansningerne smitter eller «filtres» ind i hinanden, s man kan have svart ved at
holde styr pa hvad der stammer fra mennesket berort af demens, og hvad der er
reaktioner fra andre familiemedlemmer og een selv. Sadan har jeg ofte oplevet at
blive frygtelig ramt af mors psykologiske tilstand, men i hgj grad ogsd af min brors
frustration og sorg over de kaotiske tilstande, der harger 1 familien. For min bror,
for mig, giver det sig udslag i at vi steder sammen i hjerteskerende og hablese
samtaler, der ofte ender med at han treekker sig l&ngere vak, og at jeg foler mig
forladt og svigtet. Og selvom det maske umiddelbart kan virke umuligt fordi jeg,
mest af alt ogsé far lyst til at lukke af for indtrykkene, s& kan der paradoksalt nok
veere 1o at finde netop her. Martinsen skriver at «sansningen scetter os ind i en feelles
verden. Den anden angdr mig og vil mig noget» (2000, p. 23). I sansningen gores
der umiddelbart krav pd mig, og der stilles krav til mig. Der er med andre ord en
spontan-etik — en etisk fordring:

Der er en stemme i alt som hvisker til os: Veer barmhjertig, veer varsom.
Mitt liv er utlevert deg. Ikke bruk makten (styrkeforholdet i relasjonen)
du har ved at mitt liv er utlevert deg, til d sla handen af meg. (Martinsen,
2000, p. 23).

Familiens relationer males ikke gennem styrkeforhold. Styrken i familien og hver
person i familien, mé naeres af keerlighedens kraft som en sa&rlig gave man kun kan
give ved at beholde den; ved at forblive i kaerlighedens geald til dem, man elsker og
saledes blive ved med at skaenke sin kerlighed uden at forsege at «styrkeprove»
det, man giver, med hvad man far.

Ekskurs

For at vende tilbage til udgangspunktet for dette essay: Nir demens rammer en
familie er der meget pa faerde. Identiteter &ndres hos bade det demente menneske
og de nartstdende, og familien ma re-konfigurere verdier og roller, og finde en ny
made at vaere familie pa. Disse indbyrdes familieere dynamikker foregir ved siden
af den demensramte, og det bliver derfor afgerende for familiens ve og vel at
forholde sig til etikken 1 implikationerne af egne handlinger og kommunikative
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udartninger rettet mod ens kare, som for eksempel at ville lave dem om. Man har
meninger om, hvordan tingene skal ordnes og hvordan de andre skal veere. Men der
er eksistentiel ro at finde, ved at slippe fuldkommenhedsmanien, og i stedet lade sig
gribe af keerlighedens kraft hvor sansning og forstaelse &bner for sjxlelige
pejlemarker for dig, og for mig.

Afslutning

Dette essay har belyst dybe folelsesmassige, eksistentielle og etiske udfordringer,
som nertstdende til mennesker berert af demens kan std overfor. Med
udgangspunkt i en sesters, mine, oplevelser har vi udfoldet, hvordan der 1 familien,
parallelt med omsorgen for personen med demens, kan opstd komplekse
psykologiske dynamikker i en blanding af indre kaos, vrede, skuffelse og
kaerlighed. Svaere haendelser i tilverelsen, kriser, kan gere at vi ser tingene pd andre
eller nye mader. Gennem en fanomenologisk tilgang og refleksioner baseret pa
Logstrups og Martinsens filosofiske betragtninger, peger vi pd, at karlighedens
kraft kan vise os vej til sjelelige pejlemarker, s& vi kan navigere gennem svare
tider. De nartstdendes sansning og forstaelse, og blik for livets etiske fordring om
barmhjertighed, er afgerende for at finde mening og eksistentielle stisteder 1 en
kaotisk hverdag. I medet med mennesker berert af demens er det netop
kerligheden, den felles udsathed og sérbarhed, og de familieere band, der kan
bringe mening. Karlighed og barmhjertighed, kan danne fundament og sindelag,
der befordrer eksistentiel, sjelelig, ro og styrke 1 medet med demenssygdommens
sveere vilkdr. Men vi kan, og skal, ikke lave hinanden om - vi mé ga til os selv i
sogen efter veje, der kan lindre.

Appellen og den etiske fordring
Lad mig hore «stemmen der hvisker» sd jeg kan sanse og forstd at sarbarheden og
magteslosheden, som er sé frygtelig nervarende tilstede i familien, mé tilleegges
serlig betydning, og tages vare pa.

Lad mig forstd, sa jeg kan folge den anden.

Lad mig opsluges af sansningen, sa jeg kan sanse og forsta samtidig - lad mig forsta
pa sansningens vilkar.

Lad mig bevare vores keerlige minder og sansninger fra livet og det der bor 1 hjertet,
ndr jeg prover at forstd. S4 sattes mine folelser af svigt og magtesleshed fti, sa de
ikke far overtaget. Sa forstar jeg som andet end mig selv.

Lad mig skabe identifikation i vores forskellighed, sa jeg kan fa fat i det egenartede,
det som er anderledes, men som jeg alligevel kan genkende: en felles udsathed og
sarbarhed. Lad situationen appellere til mig og med den anden 1 sansningen der
giver opmarksomheden stemthed, dbenhed og narver.
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Lad sansning og forstaelse tildele mig opmarksomhedens afstand og et dbent rum
at bevaege mig i. Ved at se ligheden og sdrbarheden, 1 vores forskellige méder at
reagere pd, far jeg blik for at min nermeste er menneske som mig, og at vi dog er
forskellige. Dét er at forsta, din naste, dit medmenneske. I det rum kan jeg bruge
vilje og fantasi og give familien livsmodet tilbage. Rives sansningens og
forstaelsens vekselvirkning fra hinanden, vak fra det felles fundament i den
sansende livsanskuelse, sa edelegges det, sa adelegger vi livet!
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