Hvordan kan PROPA hjzelpe
pargrende?

Af Marianne Kibenich
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Mange pargrende oplever
sig som usynlige, nar de
ledsager deres meend til underso-
gelser og konsultationer, og der
hér kommunikeres ensidigt til
patienten. De forstar pa den ene
side godt, at der ma vaere fokus
pa den syge, men er pa den anden
side bade engagerede i, og selv
ramte af sygdommen, selvom de
er raske. Og folelsen af usynlig-
hed begranser sig ikke kun til
sundhedsverdenen, men kan ogsa
opleves blandt familie og venner,
hvor alle sporger til den syge,
men sjeeldent til den pargrende

Undersggelser! har vist, at
pargrende kan vaere meget bela-
stede og endda kan fole sig mere
pavirkede af deres aegtefallers
alvorlige sygdom, end esegtefeel-
lerne selv. Pargrende kan fx veere
mere udsatte end andre for at fa
en depression, og ogsa deres fysi-
ske helbred kan blive pavirket af
situationen.

Det er derfor godt, at sundheds-
veasenet i de senere ar er begyndt
at veere mere opmarksomme pa

de pargrende, bade i deres egen-
skab som ressourcepersoner for
patienten og hans behandling, og
i deres situation som sarbare livs-
ledsagere, der selv er under pres.

Denne ggede opmerksomhed
vil ogsa kunne genfindes i PROPA.
Som patientforening har PROPA
et naturligt hovedfokus pa patien-
terne, sygdommen, dens behand-
lingsmuligheder, forskningen og
den sundhedspolitiske udvikling.
Men det er ogsa foreningens vi-
sion og malsa@tning at arbejde
for aget livskvalitet hos de paro-
rende.

Viften af tilbud til parerende
har imidlertid ikke - ligesom de
parerende selv - haft den store
synlighed, set i bakspejlet. Op-
gaven for PROPA er derfor nu
at fa beskrevet og synliggjort de
parerendes behov, og arbejde pa
at imgdekomme disse indenfor
det muliges graenser (dette set i
forhold til at vi er en forening ba-
seret pa frivillig arbejdskraft, og
til at patientarbejdet stadig skal
have stoarst fokus).

Pargrendesituationer
og -behov
En generel beskrivelse af de pare-
rendes situationer kan vere sver
at give, for ligesom prostatakraft
er en sygdom med mange former,
stadier og behandlingsmulighe-
der, reagerer patienterne indivi-
duelt pa sygdom og behandlinger,
og de parerende har forskellige
baggrunde og ressourcer til at
handtere den nye udfordring i de-
res meget forandrede livsvilkar.
Men noget kan der alligevel si-
ges om pargrendes vilkar:
Vi ved, at en kraeftdiagnose er lige
sa voldsom at modtage for den
parerende som for patienten, og
at den skaber angst, usikkerhed,
sorg og kriser. Vi ved ogsa, at
denne belastningstilstand kan
vare leenge, og kan fore til sam-
menbrud og sygemeldinger hos
den parerende. Vi ved, at der
heldigvis kan komme mere stabile

perioder, hvor noget, der ligner
en dagligdag vender tilbage. Vi
ved, at selvom vores mand bliver
raske, vil der tit lure en frygt. Og
endelig ved vi, at der i de uhelbre-
delige tilfaelde kommer en sidste
tid, der kan veere meget sveer for
bade patienten og den pargrende,
og at det kan overskride en paro-
rendes formaen at sta alene med
omsorg og pleje for en syg, hjem-
mevaerende egtefaelle.

Hvad kan PROPA tilbyde
de pargrende

Formalet med PROPAS pargrende-
arbejde er at gge livskvaliteten, og
nogle gode veje til at opna dette
er fx viden, samtaletilbud og mu-
ligheder for deltagelse i pareren-
degrupper.

Hyvilken viden

PROPAs foredragsaktiviteter
handler mest om sygdomsrela-
terede emner - tit pa hgjt fagligt
niveau - mens der savnes flere
foredrag med direkte relevans
for pargrende. Det kan veere

om emner som psykologiske
reaktioner, de nye kriseteorier,
familieproblemer samt tabube-
lagte emner som "prostatakreeft,
parforhold og seksualitet”.
Sidstneaevnte er vigtigt, fordi be-
handling af prostatakraeft kan
gribe s& dybt ind seksualiteten
og samlivet, at det giver store
udfordringer bade for parforhold
og livskvalitet. Selv har jeg sam-
men med Jens holdt foredraget
"Prostatakraeft og parforhold”

i PROPA afdelinger rundt i lan-
det, og oplevet, hvordan vores
personlige beretning har kunnet
inspirere andre til storre gensidig
abenhed og bedre kommunika-
tion. Personlige forteellinger om
livet som patient, parerende eller
par kan altsd mindske falelsen
af at std ene med problemerne,
mens fagfolk som psykologer,
sexologer familieterapeuter og
forskere kan gore os klogere pa
de mange eksistentielle sporgs-
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mal, der fylder i vores liv med
prostatakreeft.

Af samme grund er det vigtigt,
at emner som disse lgbende be-
handles i artikler i PROPA NYT.
Artikler har den fordel, at de
kan gemmes, genleaeses og gives
videre til familie og venner for at
age deres forstaelse.

Hyvilken vejledning

PROPA rader ikke over professio-
nelle radgivere, men til gengald
over et antal frivillige patienter
og parerende, der stiller sig til
radighed for en personlig eller te-
lefonisk samtale med et lyttende
gre og egne erfaringer.

De personlige samtaletilbud
annonceres i bladet under "Mg-
dekalender” og pa hjemmesiden
under "Aktiviteter”. De optrae-
der — lidt forvirrende — under
sd forskellige betegnelser som
“Samtalegrupper for meend”,
"Treeffetid”, ”Erfaringsud-
veksling”, "PROPA-CAFE” og
"Netveerkstreef”. Pargrende er
velkomne i alle samtaletilbud.

I Kebenhavns Kommunes Sund-
hedscenter for Kraeftramte er
PROPAs abne radgivning i "Net-
vaerkstraf” organiseret under
Kraeftens Bekaempelse, som ogsa
har staet for uddannelse og tree-
ning af de frivillige radgivere. Her
vil der, som noget nyt, ogsa vare
mulighed for sarskilte pareren-
desamtaler til efterarssasonen.

Telefonrddgivningen, ogsa
kaldet "Patientstgtteudvalget”,
bestar af patienter med forskel-
lige behandlingshistorier, samt
af 2 parerende. (Find udvalget pa
hjemmesiden og deres kontak-
toplysninger ved at skrive "stat-
tepersoner” i spgefeltet).

Hvorfor parerendegrupper — og
hvordan

PROPAs foredrag er et godt sted
at mgde hinanden, men ved disse
lejligheder er der begraensede
muligheder for indbyrdes sam-
taler. At mgdes med ligestillede
kan imidlertid vere et stort be-
hov, for der er mange tanker, vi
som pargrende kan have brug for
at satte ord pa. I flere af PROPAs
lokalafdelinger er der samtale- og

selvhjaelpsgrupper for pargrende,
men antallet er beskedent, og pa-
rorende, der eftersporger denne
mulighed, ma ofte ga forgaeves.
PROPA arbejder derfor pa at
blive bedre til at opfange beho-
vet, til at informere om ideen
med selvhjelpsgrupper og til at
tilbyde 'fodselshjalp’ til dannelse
af nye grupper.

Pargrendegrupper er ikke en
organisatorisk del af PROPA,
men hjeelp til selvhjeelp og de
kan have forskellig form. Det kan
vere abne grupper uden delta-
gerbegransning, hvor skiftende
deltagere kan ga ind i eller ud
af gruppen, og hvor der indgar
sociale eller kulturelle aktiviteter
som teaterture og museumsbe-
sag. Og det kan vere lukkede
grupper med et begraenset delta-
gerantal, hvor der kun lukkes nye
ind, nar andre forlader gruppen.
Uden at turde generalisere vil
den abne gruppe (maske) rumme
mere selskabelighed, mens den
lukkede muliggor et hgjere til-
lids- og fortrolighedsniveau og
dermed (maske) ogsa deling af
tungere tanker eller erfaringer.
Hvilken gruppeform der veelges
vil vaere op til gruppens delta-
gere. Men én tommelfingerregel
er vigtig i alle typer grupper: Der
gelder en ubetinget tavsheds-
pligt om alt, hvad man erfarer
om andre i gruppen.

Rekruttering til parerende-
grupper vil kunne tilretteleegges
i forbindelse med aktiviteter i
lokalafdelingerne. Frivillige fra
PROPA kan evt. hjelpe nye grup-
per i gang ved at indkalde til, og
deltage i, det forste mode. Her-
efter er grupperne i princippet
selvkerende og med en selvvalgt
ankerperson.

Det skal tilfajes, at selvhjeelps-
grupper kan have lige sa stor
vaerdi for meend som for kvinder,
og at PROPA har kontakt med fle-
re velfungerende mandegrupper.

Det nye pargrendesyn -
ressourcer og stattebehov
I det pargrendesyn, som nu vin-
der frem, er der to tilgange - en
ressourceorienteret og en stot-
teorienteret. Den forste ser den

paregrende som en ressource, hvis
indgaende kendskab, eller prak-
tiske bistand til aegtefeellen, kan
bidrage positivt til behandlings-
forlgbet:
En hospitalsafdeling, der kun
kender patienten overfladisk,
beskriver ham i journalen som
fameelt. Agtefeellen ved, at
han ikke plejer at veere fameelt
og indvender, at der md veere
noget galt. Derfor scannes
manden, og man finder en hjer-
netumor.
Den stgtteorienterede tilgang ser
den paregrende som en person
under pres:
Under patientens konsultation
i ambulatoriet fornemmer per-
sonalet at cegtefeellen virker
belastet. Man taler med hende
og vurderer, at hun har behov
for stottende samtaler med en
psykolog. Ved etablering af
disse forebygges sammenbrud
og sygemelding.
Det kan veere sveert at ’'salge’
den stotteorienterede tilgang til
et sundhedsvasen, der selv er
under tids- og ressourcepres,
men verdien af at stotte den pa-
rgrende bgr ikke underkendes.
Den forebyggende betydning kan
vise sig at gavne ikke kun den pa-
reorende, men ogsa patienten selv,
hans rehabiliteringsmuligheder,
og familiens samlede situation.

Hvordan videreudvikles
en god pargrendeindsats
Med dette indleeg har jeg sogt at
beskrive nogle veje til udvikling
af parerendeindsatsen i PROPA.
Vi skal bade have @je for - og
udvikle - stattemuligheder for
de pargrende, der er under pres,
og kunne inspirere de pargrende,
der matte have overskud og lyst,
til at ga aktivt ind i PROPAs ar-
bejde, for at deres erfaringer kan
komme andre til gode.

Dette er en udvikling, der ma
finde sted i et samspil mellem
PROPA, medlemmerne og de pa-
rorende. Derfor vil tilbagemeldin-
ger, gnsker og forslag veere veer-
difulde - og vil blive modtaget
med tak af undertegnede (imki@
propa.dk) med overskriften "Pa-
rgrendegnsker”.
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