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FORORD 

DEFACTUM og Hjerteforeningen ønsker at sætte fokus på, hvilke psykiske, sociale og øko-

nomiske udfordringer hjertesyges pårørende oplever, samt hvilke behov de pårørende har 
for støtte og rådgivning. I den forbindelse planlægger Hjerteforeningen i 2020 at gennem-
føre en ny, national spørgeskemaundersøgelse blandt pårørende til hjertesyge. Spørge-

skemaundersøgelsen gennemføres i sammenhæng med Hjerteforeningens barometerun-
dersøgelse "Livet med hjertesygdom". Til sammen danner spørgeskemaundersøgelserne 

grundlag for at arbejde i retning af, at hjertesyge og deres pårørende kan opleve behand-
ling og støtte af høj kvalitet i sundhedsvæsenet og i Hjerteforeningen. 
 

Nærværende rapport er en forundersøgelse til spørgeskemaundersøgelsen, idet den via 
litteraturstudie og kvalitativ empiriindsamling blandt pårørende og sundhedsprofessionelle 
identificerer og belyser relevante temaer. Temaerne udgør et grundlag for arbejdet med at 

formulere spørgeskemaundersøgelsen til de pårørende. I forundersøgelsen trækkes på er-
faringer fra tidligere undersøgelser af pårørende og undersøgelser af personer med hjerte-
sygdom og andre livstruende sygdomme. 

 
Forundersøgelsen er udarbejdet af DEFACTUM i samarbejde med Hjerteforeningen. Under-
søgelsen er gennemført af forsker Nina Konstantin Nissen i samarbejde med forsknings-

chef Camilla Palmhøj Nielsen. Desuden har specialestuderende Rasmus Høj Rosenkrands 
og studentermedhjælp Mathias Elkjier Christensen assisteret i forhold til empiriindsamling, 
litteratursøgning og analyse. Fra Hjerteforeningen har seniorkonsulent Poul Dengsøe Jen-

sen været projektmedarbejder. 
 
Der rettes en stor tak til deltagerne i undersøgelsen. Det gælder for det første de pårøren-

de til hjertesyge, som har deltaget i fokusgruppeinterview og beredvilligt brugt deres tid 
og delt deres oplevelser og opfattelser. For det andet gælder det de sundhedsprofessionel-
le, som har deltaget i individuelle interview og dermed stillet deres viden og erfaring til 

rådighed. 
 
Derudover skal der rettes en stor tak til Helsefonden, Grete og Sigurd Pedersens Fond, In-

geniør Kaptajn Aage Nielsens Familiefond og Lemvigh-Müller Fonden for økonomisk støtte 
til projektet. 
 

 
Camilla Palmhøj Nielsen   Morten Ørsted-Rasmussen 
Forskningschef     Chef for strategi, forebyggelse og udvikling 

DEFACTUM, Region Midtjylland  Hjerteforeningen 
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1 Sammenfatning 
Denne rapport fremlægger fund fra en undersøgelse foretaget af DEFACTUM, Region 

Midtjylland i samarbejde med Hjerteforeningen. Undersøgelsen har til formål at tilveje-
bringe forskningsbaseret viden om pårørende til hjertesyge; herunder at belyse praktiske, 
sociale og psykiske problemstillinger, der knytter sig til at være pårørende til en hjertesyg, 

samt at belyse hvordan de pårørende oplever mødet med sundhedsvæsenet, og hvilke 
behov for støtte de har. Undersøgelsen omfatter et litteraturstudie samt en kvalitativ un-

dersøgelse blandt hjertesyges pårørende og fagprofessionelle. Der er tale om en forunder-
søgelse til Hjerteforeningens nye, nationale spørgeskemaundersøgelse blandt pårørende, 
som gennemføres i 2020 i sammenhæng med barometerundersøgelsen "Livet med hjerte-

sygdom". 
 
Litteraturstudiet identificerer 125 peer-reviewede studier inden for området og gennemgår 

25 udvalgte studier. Der er ikke tale om et fyldestgørende, systematisk litteraturstudie, 
men identifikationen af litteratur på området og gennemgangen af udvalgt litteratur giver 
et indblik i typen af studier på området og deres fund.  

 
Der er kun identificeret ét dansk studie, hvilket peger på et behov for mere viden om på-
rørende til hjertesyge i dansk kontekst, idet oplevelsen af at være pårørende og ikke 

mindst mødet med sundhedsvæsenet i høj grad kan afhænge af landespecifikke, kulturelle 
og strukturelle forhold. Der må tages forbehold for metodiske problemer i en del af de 
gennemgåede studier, men litteraturen indikerer, at pårørende til hjertesyge dels oplever 

praktiske og fysiske udfordringer og dels psykisk belastning, samt at de udtrykker behov 
for hjælp. Desuden indikerer den udvalgte litteratur sociale forskelle og forskelle i forhold 
til andre grupper, når det gælder pårørendes oplevelser og håndtering af sygdomsforløbet. 

Endvidere er der studier, som peger på valide værktøjer til at identificere pårørendes ud-
fordringer. Samlet peger studierne direkte og indirekte på, at hjertesyges pårørende ikke 
får den hjælp, de oplever behov for, og enkelte henviser til gode erfaringer med målrette-

de tilbud for hjertesyges pårørende. 
 
Den kvalitative, eksplorative undersøgelse bygger på seks fokusgruppeinterview med 35 

pårørende til hjertesyge samt fem individuelle interview med fagprofessionelle. I den kva-
litative undersøgelse har der været vanskeligheder med at rekruttere pårørende med for-
skellige karakteristika og dermed sikre den ønskede bredde. Inddragelse af både de pårø-

rendes egne perspektiver såvel som de sundhedsprofessionelles har fungeret godt og har 
styrket undersøgelsens videnskabelige kvalitet. Tilsvarende er kombinationen af litteratur-
studiet og den kvalitative undersøgelse en styrke.  

 
Den kvalitative undersøgelse viser, at både pårørende og fagprofessionelle oplever, at 
hjertesygdom ikke bare rammer den syge, men i høj grad også de pårørende. Undersøgel-

sen indikerer forskelle i det at være pårørende til hjertesyge, afhængigt af sygdommens 
type og udvikling samt den pårørendes karakteristika og egen situation. Trods forskellene 
er fællestræk i oplevelser og behov blandt de pårørende til hjertesyge dominerende.  

 
De pårørende lægger en stor indsats i at opretholde mest mulig normalitet trods sygdom-
men, både for den syge og for dem selv, men sygdommen betyder alligevel, at deres 

hverdagsliv ændres, og at de pårørende får en række nye opgaver. Opgaverne er mange-
artede og omfatter pleje af den syge; engagement i den syges behandlingsforløb; oriente-

ring af familie og øvrig omgangskreds; overvågning, vurdering og tilpasning i forhold til 
den syges tilstand; en indsats for den sunde livsstil; praktiske opgaver i overmål; at ar-
bejdssituationen påvirkes; samt at økonomien kommer under pres.  

 



6 

 

Hjertesygdommen påvirker relationen mellem de hjertesyge og deres pårørende. I mange 

tilfælde har den hjertesyge og den pårørende forskellige måder at håndtere sygdommen 
på, og de oplever vanskeligheder med at forstå og hjælpe hinanden samt at videreføre 
det, de før havde sammen. For nogle betyder sygdommen dog også tættere bånd. Også 

relationen til fjernere familie, venner og bekendte påvirkes af hjertesygdommen. De pårø-
rende oplever, at omgangskredsen ikke er interesseret i at forstå og hjælpe, hvilket bety-
der øget distance. 

 
Hjertesyges pårørende oplever stor psykisk belastning som konsekvens af ændringerne i 
hverdagslivet, opgaver og relationer. Nærmere bestemt oplever de, at ansvaret som pårø-

rende tynger; at de er begrænset i egne aktiviteter og aktiviteter sammen med den syge; 
at de oplever bristede drømme; at de er angste for at miste den syge og for selv at blive 
syge; samt at de oplever at stå alene med udfordringerne og bekymringerne. Pårørendes 

oplevelse af mødet med sundhedsvæsenet i forbindelse med hjertesygdommen er karak-
teriseret ved, at de føler sig oversete og savner hjælp. De pårørende oplever ikke at møde 
målrettede tilbud i det offentlige sundhedsvæsen, hvorimod nogle af de sundhedsprofessi-

onelle fremhæver at sådanne tilbud eksisterer og påpeger lavt fremmøde. Nogle pårøren-
de har oplevet god hjælp i Hjerteforeningen og gennem privat sundhedsforsikring, hvor de 
især har deltaget i støttegrupper med andre pårørende, og/eller de har haft individuelle 

psykologsamtaler. De pårørende såvel som de sundhedsprofessionelle har en række bud 
på, hvordan tilbud til pårørende til hjertesyge kan tænkes fremadrettet. 
 

Undersøgelsens empiriske fund stemmer overens med andre undersøgelser på området, 
idet undersøgelsen overordnet set påpeger relevansen af at fokusere på praktiske, sociale 
og psykiske udfordringer samt væsentlige støttebehov blandt på pårørende til hjertesyge. 

Desuden giver undersøgelsens fund grundlag for en række konkrete bud på, hvordan 
fremtidige tilbud til hjertesyges pårørende kan tænkes: Der kan være potentiale i at etab-
lere flere tilbud til hjertesyges pårørende samt at differentiere, målrette og synliggøre til-

buddene, og desuden kan der være potentiale i at arbejde for en kulturændring med øget 
opmærksomhed de på pårørende i det danske sundhedsvæsen. 
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2 Indledning 
 

 
Baggrund 

Et stigende antal mennesker i Danmark lever et liv med en hjertesygdom. Dette skyldes 

dels en generel stigning i andelen af ældre og dels de seneste årtiers kliniske fremskridt 
med tidligere opsporing, bedre behandling og forstærket rehabilitering, der betyder at fle-

re overlever at blive ramt af hjertesygdom. På den baggrund er der nu behov for og plads 
til at fokusere på, hvordan livet med hjertesygdom kan blive så godt som muligt.  
 

Imidlertid rammer hjertesygdom ikke kun den enkelte, men i mange tilfælde hele famili-
en. Sygdommen er ofte en stor belastning for de nærmeste pårørende, der kan opleve fy-
siske psykiske og sociale problemer som følge af sygdommen. For nogle pårørende har 

sygdommen negative konsekvenser for det fysiske og psykiske helbred (1,2), og pårøren-
de har højere dødelighed end den øvrige befolkning (3).  
 

Samtidig har måder den pårørende og den hjertesyge interagerer på vist sig at have stor 
betydning for sygdomsforløbet og den generelle trivsel. Støtte fra pårørende har positiv 
effekt på de syges fysiske helbred og livskvalitet og kan være medvirkende til, at det bli-

ver lettere for de syge af navigere i sundhedsvæsenet og ikke være så belastet af behand-
lingen (4-6). Men undersøgelser viser også, at hvis den pårørende ikke er klædt på til at 
støtte den syge, eller parret ikke håndterer sygdommen ens og i fællesskab, kan det have 

negative konsekvenser både for den syge og den pårørende (5,6). 
 
Pårørende har traditionelt ikke været et fokusområde i det danske sundhedsvæsen. De 

seneste år er der imidlertid sket en udvikling i retning af stigende interesse dels for de på-
rørendes betydning for patienternes sygdomsforløb og trivsel og dels for de pårørendes 
eget helbred og trivsel. Som en naturlig del af paradigmet om patientcentreret behandling 

viser der sig stadig flere initiativer i forhold til øget pårørendefokus. Der lanceres anbefa-
linger og oplæg til forandring (7,8), der udarbejdes undersøgelser af pårørendes trivsel og 
erfaringer (7-9), og tiltag over for pårørende afprøves i den kliniske praksis (10). Der er 

dog fortsat brug for mere viden om pårørendes oplevelser af netop det at være pårørende, 
om hvordan de bedst kan hjælpes samt om særlige behov hos pårørende til specifikke 
sygdomsgrupper, herunder hjerteområdet. Mere viden herom vil kunne fungere som 

springbræt til at kvantificere behov og udfordringer blandt hjertesyges pårørende og vil 
kunne danne grundlag for udviklingsarbejde i sundhedsvæsenet. 
 

 
Hjerteforeningen og DEFACTUM sætter fokus på pårørende 

Hjerteforeningens strategi indeholder et fokus på pårørende til hjertesyge. På den bag-

grund ønsker Hjerteforeningen sammen med den kommende undersøgelse blandt hjerte-
syge, "Livet med en hjertesygdom" i 2020, at gennemføre en national spørgeskemaunder-
søgelse blandt hjertesyges pårørende. Med det udgangspunkt blev det aftalt, at DEFAC-

TUM, Region Midtjylland, skulle udføre en forundersøgelse, der kunne identificere og bely-
se relevante temaer til spørgeskemaundersøgelsen. I denne rapport præsenteres resulta-
terne af forundersøgelsen. 

 
 

Formål 

Forundersøgelsen har til formål at tilvejebringe forskningsbaseret viden om pårørende til 
hjertesyge, som kan danne grundlag for Hjerteforeningens nationale pårørendeundersø-
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gelse og generelle fokus på pårørende. Dette indebærer at belyse praktiske, sociale og 

psykiske problemstillinger, der knytter sig til at være pårørende til en hjertesyg, samt at 
belyse hvordan pårørende til hjertesyge oplever mødet med sundhedsvæsenet, og hvilke 
behov for støtte de har. 

 
Følgende spørgsmål søges besvaret: 
 

1. Hvilke plejeopgaver udfylder pårørende til hjertesyge, og hvordan opleves disse? 
 
2. Hvilke problemstillinger, såvel sociale, økonomiske som psykiske, oplever pårørende til 

hjertesyge i hverdags-, familie- og arbejdslivet?  
 
3. Hvordan oplever pårørende til hjertesyge kontakt til og samarbejde med sundhedsvæ-

senet, de sociale myndigheder og Hjerteforeningen?  
 
4. Hvilke forbedringer og behov for hjælp efterspørger pårørende til hjertesyge, og hvilken 

rolle kan henholdsvis sundhedsvæsenet, de sociale myndigheder og Hjerteforeningen spil-
le i den sammenhæng?  
 

Undersøgelsen skal munde ud i en samlet oversigt over væsentlige temaer, der kan an-
vendes til at udvikle spørgsmål til den nationale pårørendeundersøgelse samt inspirere til 
nye pårørendetiltag på hjerteområdet.    

 
 
Læsevejledning 

Rapporten består af fem dele samt bilag. Første del er en kort sammenfatning af undersø-
gelsens metoder og fund. Anden del er denne indledning, som indeholder baggrund, for-
mål og læsevejledning. I næste del bliver undersøgelsens metoder præsenteret. Tredje del 

præsenterer fund fra litteraturstudiet, mens fjerde del er en tematisk analyse, som præ-
senterer fund fra den kvalitative undersøgelse blandt pårørende og fagprofessionelle. I 
femte del konkluderes der på undersøgelsen, og der drages perspektiver, som kan anven-

des dels i tilrettelæggelsen af spørgeskemaundersøgelsen og dels som inspiration til ud-
vikling på pårørendeområdet bredt set. Bilagene består af søgestrategier anvendt i littera-
turstudiet (Bilag 1 og 2), en oversigt over studier identificeret ved litteratursøgning (Bilag 

3), en tabel, der gennemgår udvalgte studier, samt interviewguides til individuelle inter-
view med fagprofessionelle (Bilag 4) og fokusgruppeinterview med pårørende (Bilag 5). 
 

Formålet med rapporten er at give et indblik i et bredt spektrum af de problemstillinger, 
som pårørende til hjertesyge oplever. Det indebærer, at hverken litteraturstudiet eller den 
kvalitative undersøgelse er tilbundsgående eller udtømmende. Fokus er på bredden og va-

riationen i pårørendes forskellige oplevelser og behov, mens udbredelsen heraf ikke bely-
ses i nærværende rapport, men derimod i Hjerteforeningens spørgeskemaundersøgelse. I 

øvrigt er forundersøgelsen problemorienteret, hvilket indebærer, at der er fokus på pårø-
rendes oplevelser af problemer og udfordringer frem for positive aspekter ved at være på-
rørende til en hjertesyg. 
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3 Metode 

Undersøgelsen har to hovedspor i forhold til at besvare undersøgelsesspørgsmålene, idet 

disse belyses dels via et mindre litteraturstudie og dels via en kvalitativ undersøgelse 
blandt såvel pårørende som fagprofessionelle. På den måde belyses undersøgelses-
spørgsmålene fra forskellige vinkler og med forskellige former for input med henblik på at 

opnå bredest mulig viden om emnet. I det følgende beskrives, hvilke metoder der er an-
vendt først i litteraturstudiet og derefter i den kvalitative undersøgelse. 

 

3.1 Litteraturstudie 
Der er blevet gennemført en litteratursøgning og -gennemgang af videnskabelige studier 

for at få et overblik over, hvad tidligere studier viser om oplevelsen af livet med hjerte-
sygdom og mødet med sundhedsvæsenet blandt hjertesyges pårørende. Det er prioriteret 
at identificere og beskrive den nyeste og mest relevante litteratur, der dækker et bredt 

spektrum af problemstillinger. 
 
Litteratursøgningen er foretaget i databaserne PubMed og PsycINFO, hvor der er søgt efter 

kvalitative og kvantitative studier samt reviews. Søgningen er afgrænset til at inkludere 
følgende hjertekarsygdomme: a) iskæmisk hjertesygdom, b) hjertesvigt, c) atrieflimren/-
flagren og d) hjerteklapsygdomme. Samtidig omfatter den følgende emner: Pårørendes 

pleje- og omsorgsopgaver, oplevet pårørendebyrde, problemstillinger i hverdags-, familie- 
og arbejdslivet, kontakt til/erfaringer med sundhedsvæsenet og sociale myndigheder, 
samt pårørendes behov for hjælp.  

 
Søgningerne er afsluttet 23. marts 2019, og der er anvendt filtre på søgningen i forhold til 
publiceringsdato (studier inden for de seneste 10 år) og sprog (engelsk, dansk, norsk og 

svensk). MeSH-termer (PubMed) og Theasurus (PsycINFO) er anvendt, da det sikrer inklu-
sion af alle ''entry terms'', som er termer, der er synonymer for de valgte søgeord. Under-
kategorier for MeSH- og Theasurus-termer er ligeledes inkluderet. Søgestrategien er kvali-

tetssikret af en forskningsbibliotekar. Se Bilag 1 og 2 for nærmere beskrivelse af littera-
tursøgningen. 
 

I første omgang blev der identificeret 1196 studier i PubMed og 1150 studier i PsychINFO 
(dubletter ikke frasorteret). Den videre udvælgelsesproces er foregået i trinvis i samarbej-
de mellem forsker og studentermedhjælp. Først er artiklerne sorteret ud fra titel- og ab-

stractlæsning, og derefter er der foretaget fuldtekstlæsning. Dette arbejde resulterede i 
identifikationen af 125 studier med relevans for undersøgelsen.  
 

Af de 125 relevante studier blev 25 udvalgt til nærmere gennemgang. De 25 studier er 
udvalgt ud fra kriterier om variation i a) deltagere (hjertesyges diagnoser og definitioner 
af pårørende), b) emner og typer af problemstillinger og c) studiedesign/-typer. Figur 1 

viser processen for identifikation og udvælgelse af litteratur. 
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Figur 1. Identifikation og udvælgelse af litteratur 

 

 
 

Litteraturstudiet er således ikke fuldt ud systematisk og fyldestgørende, men stadig så 
grundigt og gennemarbejdet som muligt inden for de givne rammer. De identificerede 
studier er listet i Bilag 3, mens de udvalgte studier er præsenteret og i tabelform i Bilag 4, 

og der er kommenteret på dem samlet set i rapportens afsnit "Fund fra litteraturstudiet".    
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3.2 Kvalitativ undersøgelse 
Den kvalitative undersøgelse omfatter dels fokusgruppeinterview med pårørende til hjer-

tesyge og dels individuelle interview med fagprofessionelle, der møder hjertesyges pårø-
rende i deres arbejde. Begge delundersøgelser er eksplorative og har fokus på, hvordan 
livet med hjertesygdom opleves fra de pårørendes perspektiv.  

 
 
Udvikling af interviewguider 

Der blev udviklet semistrukturerede interviewguider for både fokusgruppeinterviewene og 
interviewene med fagprofessionelle. Begge blev lavet ud fra en eksplorativ tilgang, hvor 
en række temaer var fastlagt på forhånd, men blev åbent udforsket i interviewene. Samti-

dig var der rum for, at nye temaer kunne blive taget op undervejs. Under temaerne var 
der formuleret forslag til spørgsmål, og der var plads til at andre spørgsmål kunne vise sig 
relevant undervejs i interviewene. 

 
I fokusgrupperne blev samme interviewguide brugt under alle fokusgrupper, hvorimod der 
for interviewene med fagprofessionelle var lavet en overordnet fælles interviewguide, som 

forud for hvert interview blev tilpasset i forhold til den enkelte fagprofessionelles jobtype 
og erfaringer med emnet.  
 

Temaer i interviewguiden til individuelle interview med fagprofessionelle: 
 Introduktion – formål og ramme 
 Baggrund – interviewpersonens kontakt med pårørende 

 Rollen som pårørende 
 Hverdags-, familie- og arbejdsliv 
 Oplevelse af sundhedsvæsenet, sociale myndigheder og Hjerteforeningen 

 Hjælp fra sundhedsvæsenet, sociale myndigheder og Hjerteforeningen 
 Afslutning 

 

Temaer i interviewguiden til fokusgrupper med pårørende:  
 Introduktion og præsentationsrunde 
 Pårørendes rolle og opgaver 

 Oplevelse af sundhedsvæsenet, sociale myndigheder og Hjerteforeningen 
 Hvilke former for hjælp efterspørger pårørende 
 Afslutning 

 
De fulde interviewguider findes i Bilag 5 og 6.  

 
 
Interview med fagprofessionelle 

Formålet med interviewene med fagprofessionelle var at få indblik i den viden og de erfa-
ringer, som forskellige fagprofessionelle via deres job har opnået om hjertesyges pårøren-
de. Der var fokus på at belyse, hvilke problemstillinger og behov de fagprofessionelle op-

lever, pårørende til hjertesyge har. 
 
Der er lavet interview med i alt fem fagprofessionelle. Disse blev udvalgt, så de tilsammen 

repræsenterede a) forskellige aktører (hospitalsregi, kommunalt regi, patientforening og 
forsknings-/vidensinstitution), b) forskellige faggrupper (læge, sygeplejerske, socialrådgi-
ver og psykolog), c) forskellige jobpositioner (patient-/pårørenderådgiver, forsker, be-

handler). I rapporten bruges betegnelsen fagprofessionelle som det brede, samlende be-
greb, der netop dækker over forskellige faggrupper i forskellige jobpositioner, som i deres 
job møder hjertesyges pårørende.  
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De fagprofessionelle blev udvalgt med assistance fra Hjerteforeningens konsulent på pro-
jektet, som havde kontakt til flere relevante institutioner og personer. Potentielle deltage-
re blev kontaktet via e-mail, og der blev lavet aftale om et personligt interview. Alle fem 

fagprofessionelle, der blev kontaktet med henblik på deltagelse, takkede ja.  
 
De personlige interview blev afviklet på de fagprofessionelles arbejdspladser på tidspunk-

ter, de valgte, bort set fra ét interview, der blev lavet som telefoninterview. Nina Konstan-
tin Nissen var interviewer, og interviewene varede 1-1½ time og blev optaget digitalt og 
efterfølgende transskriberet. I de fleste tilfælde gav de fagprofessionelle i forlængelse af 

interviewet en rundvisning på arbejdspladsen. 
 
 

Fokusgruppeinterview med pårørende til hjertesyge 

Formålet med fokusgruppeinterviewene var at få pårørendes egne, direkte perspektiver på 
problemstillingen, herunder at få så mange forskellige oplevelser, erfaringer, problemstil-

linger, ønsker, behov og synspunker frem som muligt. Dette er fokusgrupper særligt an-
vendelige til, idet de forholdsvis hurtigt producerer mangfoldig og koncentreret viden om 
et emne (11). Samtidig har fokusgrupper den fordel, at gruppeinteraktion kan betyde, at 

deltagerne inspireres af hinanden og sammenligner erfaringer, hvilket giver indblik i kom-
pleksiteten i deres erfaringer og holdninger (11). Ønsket var at afdække variation og 
mangfoldighed i oplevelsen af at være pårørende til en hjertesyg, og deltagerne behøvede 

derfor ikke at nå til enighed i samtalerne. Det var vores interesseområde, der afgjorde de 
emner, der blev diskuteret, mens det var informanternes interaktioner, der producerede 
viden om emnet og dermed generede data. Det blev besluttet at afholde seks fokusgrup-

peinterview ud fra en forventning om, at dette ville resultere i datamætning. Desuden blev 
det besluttet, at grupperne skulle afholdes forskellige steder i landet for at tage højde for 
geografisk variation. 

 
Deltagerne i fokusgruppeinterviewene blev rekrutteret dels i kommunale og private reha-
biliteringscentre og dels gennem Hjerteforeningens Facebook-side, nyhedsbrev og pårø-

rendepanel. Kriterierne for deltagelse var, at man skulle være over 18 år og definere sig 
selv som nær pårørende til hjertesyg. "Nær pårørende" blev defineret åbent som ægtefæl-
le/partner/barn/ søskende/ven/anden relation, og "hjertesygdom" blev defineret som åre-

forsnævring, hjertesvigt, arterieflimren/-flagren, hjerteklapsygdom og/eller anden hjerte-
sygdom. Planen var at sammensætte hver af fokusgrupperne med deltagere med forskel-
lige typer relation til den syge, med forskellige sygdomme hos den syge, samt med for-

skellige sociale baggrunde (job, uddannelse, økonomi og familieforhold), således at de i 
samtalerne kunne inspirere hinanden og sammenligne hinandens oplevelser på tværs af 
relationstyper, diagnoser og sociodemografiske baggrunde. Information om relationstype, 

diagnose og sociodemografisk baggrund blev indhentet mundtligt i forbindelse med re-
krutteringen samt skriftligt i et informationsark ved starten af hver fokusgruppe. 
 

Det viste sig at være svært at rekruttere deltagere til fokusgruppeinterviewene. Derfor 
blev det ikke muligt at opnå den ønskede variation i typer af relationer, diagnoser og so-
ciodemografiske baggrunde. Blandt deltagerne var der kraftig overrepræsentation af mid-

aldrende kvinder, højtuddannede, ægtefæller samt pårørende til personer med årelange 
sygdomsforløb. Fokusgrupperne blev stadig sammensat med størst mulig variation, men 
denne var mindre end ønsket. Implikationerne heraf diskuteres i rapportens sidste kapitel 

"Konklusion og perspektivering". Tabel 1 viser en oversigt over fokusgruppedeltagernes 
karakteristika. 
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Tabel 1. Fokusgruppedeltageres karakteristika.  

 

Variabel Antal deltagere (i alt 35) 

Køn 

Kvinde 32 

Mand 3 

Alder 

20-40 år 3 

40-60 år 16 

60-80 år 14 

>80 år 2 

Uddannelse 

Grundskole 0 

Gymnasie-/handelsskole 7 

Erhvervsfaglig uddannelse 2 

Kort videregående uddannelse 4 

Mellem videregående uddannelse 7 

Lang videregående uddannelse 14 

Ukendt 1 

Jobsituation 

Ledig 1 

I job 20 

Pensioneret 14 

Pårørendes relation til hjertesyge 

Barn 5 

Forælder 2 

Partner/kæreste 4 

Ægtefælle 24 

Hjertesyges primære diagnose 

Atrieflimren 3 

Blodprop/hjertestop 11 

Hjerteklapsygdom 3 

Hjertesvigt 11 

Åreforkalkning 6 

Ukendt 1 

Antal år som hjertesyg 

1-5 år 16 

5-10 år 5 

10-15 år 1 

15-20 år 7 

> 20 år 4 

Ukendt 2 
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Fokusgruppeinterviewene blev afviklet i Hjerteforeningens rådgivningscentre i henholdsvis 

København, Aarhus og Odense samt hos FysioDanmark i Roskilde, et privat fysioterapeu-
tisk center, som har hjerterehabiliteringshold. Vi sørgede for let forplejning, og der var en 
lille pause indlagt i fokusgruppeinterviewene, som havde en varighed på cirka 2,5 timer. 

Hver fokusgruppe blev indledt med en introduktion og præsentationsrunde, og derefter 
var der spørgsmål og snak. Der var altid én primær interviewer (moderator) samt en assi-
stent til at stå for fokusgrupperne; Nina Konstantin Nissen og Rasmus Høj Rosenkrands 

skiftedes til disse roller. Inden fokusgruppeinterviewene gik i gang, blev deltagerne bedt 
om at udfylde samtykkeerklæringer og et lille spørgeskema med baggrundsspørgsmål 
vedrørende relation, sygdom og sociodemografi. Ved afslutningen fik deltagerne hver en 

af Hjerteforeningens kogebøger som tak for hjælpen. Deltagerne fik deres transportudgif-
ter dækket, hvis de ønskede det. Fokusgruppeinterviewene blev optaget digitalt og efter-
følgende transskriberet.  

 
 
Analyse 

Analyseprocessen indledtes med, at alle interview blev gennemlæst og diskuteret, og for-
slag til temaer blev drøftet i projektgruppen. På den baggrund blev en fælles kodestruktur 
udviklet, og alle interview blev kodet ud fra denne. Dette indebar, at de enkelte tekstpas-

sager blev tildelt koder, samtidig med at meningskondensering blev foretaget. Herefter 
blev materialet igen diskuteret i forhold til temaerne, og analysen blev skrevet. 
 

I analysen beskrives de pårørendes og de fagprofessionelles perspektiver hovedsagligt 
samlet, da der generelt er stort sammenfald i deres opfattelser. Generelt gives der mest 
plads til citater fra de pårørende, som så levende sætter ord på egne oplevelser og opfat-

telser. De fagprofessionelles perspektiver og udtaleser fremføres således alene i tilfælde, 
hvor de supplerer de pårørendes med nye perspektiver, eller hvor de to grupper har for-
skellige opfattelser.   
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4 Fund fra litteraturstudiet 

Identifikationen af litteratur og gennemgangen af udvalgt litteratur om hjertesyges pårø-

rende har flere formål. For det første har litteraturen fungeret som inspiration i forhold til 
empiriindsamlingen i den kvalitative undersøgelse, og for det andet er den anvendelig i 
forhold til at validere og diskutere den kvalitative empiri. 

 
Den samlede mængde af studier identificeret ved litteratursøgningen, det vil sige 125 stu-

dier, ses i Bilag 3. De 25 studier, som er udvalgt til gennemgang, er præsenteret i Bilag 4, 
og i det følgende beskrives disse i forhold til overordnede karakteristika, formål og fund. 
 

Studierne er, som beskrevet i metodeafsnittet, udvalgt ud fra et ønske om og et forsøg på 
at se bredt på litteraturen i forhold til studiedesign/-type, problemstilling og deltagere 
(sygdomsgruppe og definition af pårørende). De kan således ikke ses som et repræsenta-

tivt udsnit af alle de identificerede studier, og de giver dermed ikke et præcist billede af 
den samlede litteratur på området. Derimod giver gennemgangen et bredt indblik i, hvilke 
typer studier der findes, hvad de undersøger, og hvilke resultater de finder.  

 
Af de udvalgte studier er der 10 kvalitative (2,4,6,12-18), 10 kvantitative (1,19-27), 1 
metodetriangulerende (28) og 4 reviews (29-32), hvilket afspejler, at området er karakte-

riseret ved bredde i typen af studier. Studierne er geografisk spredt, men med en klar 
overvægt af amerikanske studier, idet de er fordelt på 13 (heraf 3 reviews) fra USA (4,13-
17,19,20,25,28-31), 3 (heraf 1 review) fra Sverige (12,26,32), 3 fra Italien (21,24,27), 3 

fra Holland (1,22,23), 1 fra Storbritannien (2), 1 fra Finland (18) og 1 fra Danmark (6). 
Reviewene inkluderer desuden studier fra forskellige lande. Den geografiske fordeling ty-
der på, at USA er langt fremme i forhold til fokus på pårørende til hjertesyge. Det er værd 

at bemærke, at der kun har vist sig ét dansk studie på området, hvilket gælder i forhold til 
alle 125 studier, der er identificerede som relevante.  
 

Studierne har fokus på pårørende til patienter med forskellige diagnoser, idet 16 vedrører 
hjertesvigt (2,4,12,13,15,20,21,23,24,27,29,30,32), 3 vedrører CHD/myocardial in-
farkt/cardiac arrest (1,6,18), 3 vedrører LVAD (19,28,31) og 2 CABG (16,17). Trods be-

stræbelserne på at vælge studier med variation i diagnosegrupper, er der altså en klar 
overvægt af studier, der fokuserer på pårørende til hjertesvigtspatienter. I 7 af de inklu-
derede studier er pårørende operationaliseret til at være ægtefæller/partnere til hjertesy-

ge (1,4,12,16-18,22,26), mens de øvrige 18 studier anvender forskellige bredere definiti-
oner, som omfatter personer, der er primære for patienten i forhold til tilknytning og/eller 
ydelsen af pleje/omsorg, og ofte er disse udpeget af patienterne selv (2,6,13-15,19-

21,23-25,27-32). Antallet af pårørende inkluderet i undersøgelserne varierer meget, hvil-
ket hænger sammen med de forskellige studiedesigns.  
 

Studiernes formål indplacerer sig overordnet set i nogle hovedgrupper, hvor en del studier 
dog befinder sig i flere af grupperne: For det første undersøger 17 studier i en eller form, 
hvordan hjertesyges pårørende oplever og håndterer at være pårørende, herunder hvad 

pårørenderollen betyder for deres velbefindende (livskvalitet, depression, angst, stress, 
oplevet byrde mv.), og hvilke behov de har for hjælp (1,2,12-15,17-20,23,25,28-32). For 
det andet undersøger 5 studier, hvordan hjertesyges pårørende udmønter deres rolle som 

pårørende og betydningen heraf for de hjertesyge, herunder identificeres forskellige typo-
logier af pårørende og betydningen heraf for relationen mellem hjertesyge og pårørende 

(4,6,22,23,30). For det tredje beskæftiger 5 studier sig med betydningen af forskellige so-
ciodemografiske variable hos pårørende, herunder primært køns- og aldersforskelle 
(4,16,20,22,25). For det fjerde beskæftiger 6 studier sig med at sammenligne målinger på 

hjertesyges pårørende med målinger på andre grupper, herunder hjertesyge, pårørende til 
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andre sygdomsgrupper, sundhedsprofessionelle og baggrundsbefolkningen 

(4,13,15,19,22,26). For det femte har 3 studier til formål at teste validitet og reliabilitet 
for værktøjer til måling af pårørendes oplevede byrde og andre forhold (21,24,27). 
 

De empiriske fund i de udvalgte studier kan grupperes tilsvarende studiernes formål: De 
studier, der undersøger pårørendes oplevelser og håndtering af pårørende samt deres be-
hov for hjælp peger generelt set i retning af, at der er stor belastning forbundet med at 

være pårørende, og at belastningen kan være af praktisk og fysisk karakter, men i høj 
grad (også) er psykisk. Pårørende i sygdomsforløbet har behov for kontrol, ejerskab, be-
kræftelse og forberedelse samt at de føler behov for støtte fra omgangskredsen og/eller 

sundhedsprofessionelle. Mange pårørende oplever, at disse behov ikke opfyldes, og nedsat 
livskvalitet, angst, depression, stress, oplevelse af byrde/belastning, helbredsproblemer, 
spirituelle problemer samt økonomiske udfordringer og udfordringer med at passe deres 

arbejde ses hos hjertesyges pårørende. Flere studier viser, at pårørende oplever at være 
alene, samt at de ignorerer egne behov og ikke føler sig robuste. Imidlertid er der også 
enkelte studier, som viser, at nogle pårørende samtidig oplever positive aspekter af at 

være pårørende (1,2,12-15,17-20,23,25,28-32). De studier, der undersøger hvordan på-
rørende udmønter deres rolle som pårørende og betydningen heraf for de hjertesyge pe-
ger i retning af, at pårørende kan have vidt forskellige roller, og at disse både afhænger af 

relationen mellem den syge og den pårørende samt har betydning for, hvordan den syge 
håndterer sygdommen. Nogle studier viser, at pårørende oplever, at de har svært ved at 
udfylde rollen som pårørende og give den rette hjælp til patienterne samt at bekymring og 

negativ coping hos de pårørende øger de hjertesyges symptomer, giver problemer i for-
hold til generel sundhedstilstand og/eller stiller dem dårligere i forhold til at håndtere syg-
dommen (4,6,22,23,30). De studier, der undersøger betydningen af forskellige sociode-

mografiske variable hos pårørende finder køns- og aldersforskelle samt forskelle i forhold 
til jobsituation i pårørendes oplevelser og håndtering af pårørenderolle og deres behov for 
hjælp samt forskelle relateret til hvordan de udmønter rolle som pårørende 

(4,16,20,22,25). De studier, der sammenligner målinger på hjertesyges pårørende med 
målinger på andre grupper viser, at hjertesyges pårørende ofte – men på forskellig vis – 
adskiller sig fra andre grupper i forhold til behov, velbefindende og måder at håndtere på-

rørenderollen på (4,13,15,19,22,26). De studier, der tester forskellige værktøjer til at må-
le pårørendes oplevelser og grad af belastning viser, at værktøjerne fungerer godt, det vil 
sige at de har høj validitet og reliabilitet (21,24,27). 

 
Gennemgangen af de udvalgte studier indebærer ikke en systematisk kvalitetsvurdering, 
og der kan derfor ikke drages konklusioner angående studiernes videnskabelige kvalitet. 

Det skal dog bemærkes, at i en del af artiklerne gør forfatterne opmærksom på metodiske 
problemer (omtalt i tabel i Bilag 4), og at vi derudover ved gennemgangen af studierne 
har observeret yderligere forhold, som kan problematisere nogle af studiernes videnska-

belige kvalitet, og som begrænser mulighederne for at konkludere noget sikkert på bag-
grund af dem. Eksempelvis opererer en del af studierne med stærkt selekterede deltager-

grupper, og nogle har ikke beskrevet udvælgelse af deltagerne tilstrækkeligt. Således teg-
ner der sig et billede af et broget felt, hvorfor der stadig er et stort behov for flere og bed-
re studier for at belyse de forskellige problemstillinger inden for området fyldestgørende.  

 
Med disse forbehold in mente indikerer gennemgangen af den udvalgte litteratur, at pårø-
rende til hjertesyge oplever dels praktiske og fysiske udfordringer og dels psykisk belast-

ning, og at de udtrykker behov for hjælp. Desuden indikerer den udvalgte litteratur, at der 
kan være væsentlige forskelle i, hvordan pårørende med forskellige karakteristika oplever 
og håndterer det at være pårørende, hvilke behov de har, og hvordan de udmønter deres 

rolle som pårørende over for den syge. Desuden viser det sig, at hjertesyges pårørende 
sig er forskellige fra andre grupper i forhold til, hvordan de forholder sig til sygdommen og 
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til pårørenderollen. Endvidere er der studier, som peger på valide værktøjer til at identifi-

cere pårørendes udfordringer og dermed bane vej for indsatser og udvikling. Samlet peger 
studierne direkte og indirekte på, at pårørende ikke får den hjælp, de oplever behov for, 
og enkelte henviser til gode erfaringer med målrettede tilbud for hjertesyges pårørende. 
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5 Fund fra den kvalitative undersøgelse 

Denne præsentation af fundene fra den kvalitative undersøgelse består af fem afsnit. I 

første afsnit, "Forskelle og fællestræk", er der fokus på forskelle i pårørendes oplevelser 
og behov, og i forlængelse heraf diskuteres forskelle og fællestræk i forhold til hinanden. 
Derefter følger fire afsnit, som fokuserer på fællestræk i de pårørendes behov og oplevel-

ser, "Nye opgaver og ændret hverdagsliv", "Ændrede relationer", "Psykisk belastning" og 
"Mødet med sundhedsvæsenet". 

 

5.1 Forskelle og fællestræk  
Af fortællingerne fra pårørende i fokusgrupperne og interviewene med fagprofessionelle 

viser der sig nogle helt overordnede forskelle i det at være pårørende til hjertesyge, af-
hængigt af sygdommens type og udvikling samt den pårørendes egen situation. 
 

 
Forskellige diagnoser og faser giver forskellige behov  

For det første viser det sig, at pårørende til syge med forskellige diagnoser inden for hjer-

tesygdom har forskellige behov. Diagnosen og sygdommens karakter har stor betydning 
for, hvordan det opleves at være pårørende. I en af fokusgrupperne taler de pårørende 
netop om forskelligheden i deres oplevelser af det at være pårørende. De taler om, hvor-

dan dette hænger sammen med, at nogle er pårørende til personer med forholdsvist 
ukomplicerede blodpropper i hjertet, andre er pårørende til personer med hjertesvigt, og 
en er pårørende til en person med forskellige, massive hjerteproblemer, der betyder, at 

vedkommende står på venteliste til nyt hjerte. En af de pårørende konstaterer: "Vi sidder 
jo med vidt forskellige historier alle sammen" (Tove; ægtefælle). I tråd med dette frem-
hæver en af de fagprofessionelle: 

 
"Når jeg ser de pårørende, er det meget forskelligt, hvordan de lider 
i forbindelse med, at deres nærmeste bliver syg. Der er jo også nog-

le sygdomme, der belaster de pårørende meget mere end andre." 
(Fagprofessionel) 

 

For det andet viser det sig, at pårørendes udfordringer og behov ændrer sig over tid. En af 
de fagprofessionelle beskriver typiske forløb for hjertesyge således: 
 

"Det er selvfølgelig klart, at lige i den situation, hvor man går fra at 
have en oplevelse af at være et raskt menneske til at blive et men-
neske med hjertesygdom - det er den første af de der transformatio-

ner. Og kommer der så et plejebehov, eller er der et funktionstab? 
Senere normaliserer tilstanden sig i den situation, så vænner man 
sig ligesom til, at det er der, man er. Der er sådan nogle forskellige 

faser." (Fagprofessionel) 
 

Som den fagprofessionelle her pointerer, følger de fleste sygdomsforløb for hjertesyge 
overordnet set de samme faser, selvom der selvfølgelig kan være forskelle, blandt andet 
afhængigt at diagnose. Følgende tre faser viser sig at være de typiske: 

 
 Den akutte fase, som er karakteriseret ved, at den syge indlægges, behandles og 

opholder sig på hospital 
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 Hjemkomsten, som dækker over udskrivelse fra hospital og den første tid med den 

syge tilbage i eget hjem 
 

 Det lange seje træk, hvor den syges nye funktionsniveau skal læres at kende, be-

handling og anden opfølgning skal passes, og hverdagen med hjertesygdom skal 
etableres 

 

Nogle syge og pårørende gennemlever de tre faser flere gange, fordi den syge får tilbage-
fald eller får nye hjertesygdomme oven i den oprindelige. Hvert nye hjerteevent er et tur-
ning point for den syge og den pårørende, fordi det betyder transformation, hvor behand-

lingsbehov, funktionsniveau mv. ændres, og den syge og den pårørendes hverdagsliv og 
normalitetsbillede skal derefter tilpasses den nye situation.  
 

Ligesom med diagnoser, indebærer hver fase forskellige udfordringer eller ligefrem kriser, 
og de pårørende kan i relation hertil have forskellige behov for hjælp. Denne rapport går 
på tværs af de forskellige diagnoser og faser, hvilket indebærer at der vil blive belyst pro-

blematikker relateret til forskellige diagnoser og faser, men fokus vil ikke være på at skel-
ne mellem disse.  
 

 
Pårørende med forskellige baggrunde og ressourcer har forskellige behov 

Ikke alle pårørende oplever de samme udfordringer, selv når patienternes sygdomsforløb 

ligner hinanden. Dette skyldes, at også en række forhold hos den pårørende har betydning 
for omfanget og typen af oplevede udfordringer.  
 

Af betydning for pårørendes oplevelse og håndtering af sygdomsforløbet og deres behov 
for støtte kan være forhold som køn, alder, uddannelse, livssituation (egen helbredssitua-
tion og funktionsniveau, tilknytning til arbejdsmarkedet, økonomiske ressourcer), person-

lighed og relation til den hjertesyge. Det empiriske materiale, som denne undersøgelse 
bygger på, giver ikke mulighed for at give mere præcise bud på betydningen af de forskel-
lige forhold. Det kan blot påpeges, at disse forhold kan have betydning og bør undersøges 

nærmere i en undersøgelse med passende undersøgelsesdesign.  
 
 

Fællestræk trods forskelligheder 

Ovenstående indikerer, at pårørende kan være i meget forskellige situationer - afhængigt 
af de syges diagnoser og sygdomsforløb, og afhængigt af de pårørendes egne baggrunde 

og ressourcer. Dette gør givetvis de pårørendes oplevelser af sygdomsforløbet og det at 
være pårørende meget forskellige, samt betyder at de har forskellige behov for type og 
omfang af hjælp. Imidlertid viser fokusgruppeinterviewene med pårørende og interviewe-

ne med fagprofessionelle tydeligt, at der trods forskellene også er en lang række fælles 
omstændigheder og udfordringer, når det gælder livet som pårørende til en hjertesyg. 

Som en af de fagprofessionelle konstaterer: 
 

"På sin vis er de pårørende lige så forskellige som mennesker gene-

relt, og alligevel er der jo noget, de har til fælles i forhold til, at det 
er blevet et livsvilkår at være pårørende til en hjertesyg. For det gør 
jo noget ved dem, det betyder jo noget." (Fagprofessionel) 

 
Alt i alt er fællestrækkene dominerende i denne undersøgelse, og den resterende analyse 
har fokus på disse. 
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5.2 Nye opgaver og ændret hverdagsliv  
Når pårørende til hjertesyge taler om livet med hjertesygdom i familien, er de umiddelbart 

mest optaget af at tale om selve sygdommens udvikling samt om de psykologiske konse-
kvenser af sygdommen for den syge og dem selv. Praktiske forhold og sygdommens be-
tydning i hverdagslivet er ikke umiddelbart i fokus. Men ved nærmere eftersyn viser det 

sig, at de pårørende alligevel oplever, at sygdommen medfører en række nye opgaver og 
udfordringer, og at deres hverdagsliv ændres markant. 
 

Af både fokusgruppeinterviewene med pårørende og interviewene med fagprofessionelle 
viser det sig, at nye opgaver og ændret hverdagsliv faktisk fylder meget hos de pårøren-
de, selvom de ikke er særligt bevidste om det og vant til at tale om det. For det første på-

lægges og påtager de pårørende sig nye opgaver, som opstår i forbindelse med sygdom-
men, og som er vigtige i forhold til den syges rehabilitering og familiens etablering af en 
ny hverdag med sygdommen. For det andet lægger de pårørende også en stor indsats i, 

at så mange ting som muligt skal forsætte som før sygdommen, så mest mulig normalitet 
opretholdes for den syge, den pårørende og andre nærtstående. 
 

En af de fagprofessionelle siger om de mange og meget forskelligartede opgaver, som de 
pårørende står for:  
 

"De pårørende har mange kasketter på, de er limen i familien, der 
får tingene til at gå op. De holder overblik og gør praktiske ting, og 
de er opbakkende og medengagerede i alle de her ting." (Fagprofes-

sionel) 
  
I det følgende ser vi nærmere på de pårørendes perspektiver på deres væsentligste opga-

ver og ændringer i hverdagslivet, hvilket omfatter 1) Pleje af den syge, 2) Engagement i 
den syges behandlingsforløb, 3) Orientering af familie og øvrig omgangskreds, 4) Over-
vågning, vurdering og tilpasning i forhold til den syges tilstand, 5) En indsats for den sun-

de livsstil, 5) Praktiske gøremål i massevis, 6) Betydning for den pårørendes arbejdssitua-
tion og 7) Økonomien under pres.  
 

 
Pleje af den syge 

Generelt giver de pårørende udtryk for, at de ikke har følt det som en væsentlig belast-

ning at tage sig af plejeopgaver i forhold til den syge person, de er pårørende til. Dels har 
omfanget af plejeopgaver i mange tilfælde været begrænset, og dels har sundhedsperso-

nalet oftest taget sig af disse uden at efterspørge de pårørendes deltagelse.  
 
Nogle pårørende styrer dog den syges medicin, og desuden påtager enkelte sig lettere 

plejeopgaver i forhold til den syge. En pårørende fortæller, at hun gennem hele sin mands 
komplicerede sygdomsforløb har deltaget i plejen af ham: 
 

"Jeg har været meget sygeplejerske. Det var en rolle, jeg selv påtog 
mig, og som jeg var ret glad for. Jeg bad selv sygeplejersken om, at 
hvis der var noget, jeg kunne gøre, så ville jeg gerne gøre det." (Git-

te; ægtefælle) 
 
I nogle tilfælde begrunder de pårørende deres deltagelse i plejen med, at den syge 

dermed får bedre pleje, end hvis denne alene skulle varetages af sundhedspersonale. 
Derudover oplever nogle, at den syge får bedre muligheder, hvis de påtager sig 
plejeopgaver, for eksempel kan den syge komme hurtigere hjem efter 
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hospitalsindlæggelse, fordi vedkommendeikke er afhængig af personalets pleje. Og 

endelig er plejeopgaver for nogle pårørende en tiltrængt mulighed for at handle og 
bidrage postivt med noget konkret i en svær situation, hvor de ellers ofte føler sig tilovers 
og nærmest uduelige. De har svært ved blot at være til stede og observere den syge fra 

sidelinjen, og deltagelsen i plejen giver dem en god fornemmelse af at bidrage postivt.  
 
Omvendt har enkelte andre pårørende direkte frabedt sig plejeopgaver. Det drejer sig om 

opgaver, som de oplevede blev forventet af dem fra sundhedsvæsenets side, men som 
enten de selv eller den syge ikke havde lyst til, at de skulle varetage. En pårørende for-
tæller eksempelvis, hvordan hun har meldt klart fra over for personalet, både på hospita-

let og i hjemmeplejen: 
 

"Jeg har sagt, at jeg er hans kone, ikke hans sygeplejerske, så det 

vil jeg ikke have med at gøre." (Ditte; ægtefælle) 
 
 

Engagement i den syges behandlingsforløb 

Alle de pårørende beretter om, at de har en aktiv rolle i deres syges behandlingsforløb, 
hvor engagementet dog i praksis kommer til udtryk på forskellige måder. Tilsvarende 

rapporterer de fagprofessionelle, at de generelt oplever pårørende til hjertesyge som 
meget engagerede i sygdomsforløbet.  
 

Først og fremmest deltager alle pårørende, der indgår i undersøgelsen, i flest muligt af de 
syges aftaler i sundsvæsenet; det vil sige ved behandlinger, kontrolbesøg og samtaler. De 
mener, at for at den syge og de selv forstår og håndterer sygdommen bedst muligt, er det 

afgørende, at de deltager aktivt og hjælper med at søge og forstå information. En 
pårørende fortæller eksempelvis: 
 

"Jeg har været med hver eneste gang, på nær én. Jeg har insisteret 
på at være med, for jeg har registeret, at når det kommer til be-
stemte ord, så hører han ikke efter. Det er det der med erkendel-

sen." (Tina; ægtefælle) 
 
Nogle pårørende har påtaget sig en koordinerende rolle i behandlingsforløbet, hvor de 

holder styr på aftaler og planer på vegne af den syge. En af de pårørende siger, "Man er 
jo på eller anden måde koordinator" (Lene), og en anden fortæller: 
 

"Alle de breve! Og så var der tre forskellige indkaldelser til sygehus-
besøg: "Det er den første, det er den næste, det er den tredje", det 
var mig, der havde styr på de ting." (Berit; ægtefælle) 

 
Desuden har nogle pårørende en drivende og måske endda styrende rolle i behandlings-

forløbet. De beretter, at de jævnligt presser på over for den syge i forhold til at få denne 
til at passe aftaler og/eller bede om yderligere undersøgelser og behandling, som den 
syge ikke selv tager initiativ til.  

 
"Jeg har påtaget mig at være pusher. Én, der skubber. For det jo ik-
ke kun én gang, at det er nødvendigt at sige, "Skal du ikke lige til 

læge?" (Tina; ægtefælle) 
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Også over for sundhedsvæsenet er nogle pårørende initiativtrige og insisterende. De 

oplever, at der er brug for noget andet eller mere end det, sundvæsenet leverer, og at 
den syge ikke selv beder om det.  
 

En pårørende fortæller:  
 

"Det endte med, at jeg rykkede nede ved lægen, og så måtte jeg lige 

pludselig overtage den der rolle, fordi min mand var sådan lidt, "Det 
er jo ikke…". Jeg rykkede og sagde, at de simpelthen var nødt til at 
gøre noget, for det her går galt." (Charlotte; partner) 

 
Desuden er alle pårørende opsøgende i forhold til at finde information om behandling og 
forebyggelse af sygdommen. De søger information på internettet, i magasiner, i bøger, til 

foredrag og andre steder. Mange pårørende har taget initiativ til familiens indmeldelse i 
Hjerteforeningen, og ifølge de pårørende skete indmeldelsen netop med henblik på at 
kunne hente information om sygdom, behandling, livsstilsændringer mv. der. 

 
 
Orientering af familie og øvrig omgangskreds 

De pårørende anser det for at være deres opgave at orientere omverdenen om sygdom-
mens indtræffen og efterfølgende udvikling, og dette opleves som en tidsmæssigt og men-
talt krævende opgave. Pårørende fortæller, at det er hårdt at skulle give dårlige nyheder 

til nogen, de er glade for, og som de ved holder af den syge - især når de også selv er på-
virkede. De føler, at denne opgave kræver et overskud, de ikke har. Flere pårørende 
fremhæver, at det især er hårdt at skulle informere børn til de syge, og særligt hvis der 

også er tale om arvelighedsproblematikker. Der tales om "Den hårde samtale, når du skal 
ringe til dine børn" (Mie), og en af de pårørende uddyber: 

 

"Jeg synes, at det er meget svært for os, fordi min mand har tre 
børn, og det er en arvelig sygdom. I øjeblikket går børnene til under-
søgelser og ser, om de også har den her sygdom. Den ene har fået 

et lille barn - vi har et lille, dejligt barnebarn – som måske også skal 
undersøges. Det synes jeg er meget, meget uhyggeligt. Det er ikke 
sjovt." (Gitte; ægtefælle) 

 
De pårørende bruger også energi på at overveje, hvor langt ud i omgangskredsen, de skal 
informere. Mange mener principielt, at også den perifere familie og venner bør informeres 

om situationen, men har i praksis fundet dette ubehageligt, da disse ikke har virket delta-
gende og ikke har responderet. 
 

 
Overvågning, vurdering og tilpasning i forhold til den syges tilstand 

For de pårørende er det en helt central opgave løbende at overvåge den hjertesyge og 
sikre, at vedkommendes tilstand ikke forværres. En af de pårørende beskriver således, 
hvordan hun hele tiden holder øje med sin syge mand, og hvordan dette påvirker hende:  

 
"Jeg vogter over ham. Jeg ringer hele tiden om dagen for at tjekke, 
om han nu er i live, og hvis han ikke lige tager telefonen, så er jeg 

helt ude af den. Det er det der, hele tiden, "Hvad sker der?", "Er der 
noget?", "Nu har han været så længe væk"." (Rie; ægtefælle) 
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Også derhjemme – ikke mindst om natten – overvåger mange pårørende den syges vejr-

trækning og almene tilstand. Og en del pårørende har udviklet systemer for, hvordan de, 
når de ikke selv er hjemme, på distancen kan sikre sig, at den syge er i live og har det 
godt. En af de pårørende fortæller således: 

 
"Vi har en fast aftale om, at mindst hver anden time sender vi sms'-
er. Om det så bare er en smiley – vi skal vide, at vi er i nærheden af 

hinanden." (Kamilla; ægtefælle) 
 
Overvågningen opleves af de pårørende som krævende både tids- og energimæssigt. For 

dem er overvågningen særligt vigtig og særligt belastende i tiden lige efter den hjertesy-
ges hjemkomst fra hospital, fordi de pårørende på det tidspunkt er meget usikre på den 
syges fysiske tilstand og risikoen for tilbagefald. Men for de fleste af de pårørende fortsæt-

ter overvågningen også på den lange bane med at være en krævende opgave, de tager på 
sig. Overvågning er således for mange af de pårørende en konstant opgave, de føler, de 
altid har på sig, og som de aldrig har fri fra.   

  
I forlængelse af overvågningen er det en opgave for de pårørende løbende at vurdere, om 
den syge er så dårlig, at der er brug for hjælp fra sundhedsvæsenet. Flere pårørende har 

oplevet kritiske situationer, hvor de skulle træffe beslutning om, hvorvidt der skulle tilkal-
des hjælp. Andre forestiller sig at kunne komme i en sådan situation. Dette opleves som 
meget belastende. De pårørende er bekymrede for at fejlvurdere alvorsgraden i sygdom-

men, det vil sige at de på den ene side er nervøse for at overse alvorlige symptomer og 
dermed ikke få skaffet hjælp i tide, og på den anden side vil de ikke overreagere og der-
med komme til at belaste den syge og sundhedsvæsenet unødigt.  

 
Samtidig bekymrer nogle pårørende sig om, hvorvidt der er nem adgang til professionel 
hjælp, eller der kan være hindringer for at denne kan nå hurtigt frem. Flere er desuden 

usikre på, om selv kan levere korrekt førstehjælp, indtil den professionelle hjælp når frem. 
Fra de pårørende lyder det: 
 

"Vi går tit langt ude i skoven, og så tænker jeg på, hvor jeg skal sige 
(til alarmcentralen), at vi er henne. Vi er ude midt i skoven, jeg ved 
jo ikke, hvor vi er!" (Åse; ægtefælle) 

 
"Jeg lægger mærke til hjertestarterne, hvor de er henne. Konstant." 
(Louise; barn) 

 
De pårørende er optagede af at tilpasse familiens hverdagsliv i forhold til den nye situation 
med hjertesygdom; det vil sige sådan at de har mulighed for at overvåge den syge, at den 

syge er inden for rækkevidde af professionel hjælp, og at familiens aktiviteter ikke udgør 
en helbredsrisiko for den syge. Således fortæller en pårørende, at når hun og hendes 

mand er på tur – uanset om det er en lille tur ud i byen eller en længere rejse – sørger 
hun altid for, at flere kriterier er opfyldt: Dels skal være mulighed for pauser, for ellers 
bliver turen for fysisk krævende for ham, og dels skal der altid være hospitaler i nærhe-

den. Hun forklarer om sin opgave inden og under deres ture:  
 

"Det er mange små pauser, han pludselig skal have, og alt sådan 

noget. Og jeg bliver den, der lige sådan tjekker ud, hvor langt der 
er, om vi kan klare det og så videre og så videre. Det synes jeg er 
stressende. Når vi er ude at rejse, har jeg jo tjek på byen, og hvor 

hospitalerne ligger. Jeg skal bare have styr på det, for jeg skal ikke 
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stå i en situation, hvor jeg ikke aner, hvad jeg skal gøre." (Lene; 

partner) 
 
I nogle tilfælde har den syge og den pårørende i fællesskab tilpasset sig de nye omstæn-

digheder, hvor den syge kan klare mindre fysisk. Eksempelvis har et ægtepar skiftet deres 
villa ud med en mindre bolig, fordi det blev for meget at skulle passe stort hus og stor ha-
ve. 

 
Men den syge og den pårørende har ikke altid samme opfattelse af, hvad de kan klare, og 
hvordan livet skal formes, efter sygdommen har ramt. I nogle tilfælde mener den syge, at 

han eller hun godt kan klare noget, som den pårørende mener ikke går an, hvilket gør den 
syge vred og ked af det. Eksempelvis oplever en pårørende det som en svær balance, 
om/hvornår han skal tilbyde hjælp til sin kærestes fysiske og praktiske udfordringer. Han 

fortæller: 
 

"Hvis jeg kommer for tæt på og for eksempel bare spørger, om hun 

vil køres ned i byen, eller om jeg skal hente hende, så føler hun, at 
jeg overtager hendes liv. Fordi hun så går fra at gøre det, hun kunne 
førhen, til nu kan hun ikke." (Martin; partner) 

 
I andre tilfælde er det den pårørende, der ikke trives med at skulle omstille sig i forhold til 
sygdommen, og som søger at holde fast i nogle ting, som de var før, mens den syge går 

efter at tilpasse sig den nye situation. En af de pårørende fortæller således om, hvordan 
hun og hendes mand har forskellige indstillinger til tingene, og at de er endt med at gøre 
noget af det, der passer dem hver især, selvom det kan virke modsatrettet: 

 
Han har været meget afviklende. Alt skulle gøres nemt, alt skulle gø-
res praktisk. Vi skulle ikke stå med alt for mange ting, vi skulle have 

robotplæneklipper og have nedlagt bede og alt sådan noget, hele ti-
den - en følelse af en afviklingsfase. Det er så her, hvor jeg tænker 
"Det kan jeg simpelthen ikke holde ud mere. Jeg er ikke engang 

færdig på arbejdsmarkedet endnu!". Så vi har faktisk lige været ude 
og købe et sommerhus, og det er bare så livsbekræftende!" (Helga; 
ægtefælle) 

 
 
En indsats for den sunde livsstil 

En del pårørende er optagede af og engagerede i, om deres nærtstående syge følger 
anbefalingerne i forhold til sund livsstil i forbindelse med hjertesygdom. Flere pårørende 
overvåger og forsøger at bidrage til, at de syge spiser sundt og motionerer, og at de ikke 

ryger og ikke drikker for meget alkohol. De finder opskrifter på sund mad og 
motionsaktiviteter, som de mener kan være gode for de syge, og flere af dem er 

inisterende i forhold til, at de syge skal efterleve anbefalingerne. En pårørende fortæller:  
 

"Nu er min far begyndt selv at ringe og spørge, om vi skal gå en tur i 

skoven – for jeg har sagt pænt, at jeg ikke vil finde mig i, at han 
svinder hen. Nu er den feset ind, at "Du kun har det her ene liv, og 
du er nødt til at gøre noget ved det!"." (Mie; barn) 

 
En anden pårørende fortæller, hvordan hun på den ene side gør en indsats for at få sin 
hjertesyge mand til at motionere og på den anden side ofte også må stoppe ham, når hun 

mener, han anstrenger sig for meget fysisk:  
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Jeg er rigtig god til at trække ham af sted til gymnastik og svømning. 
Men jeg er også den, der stopper ham, når han vil arbejde en hel 
dag ude i haven. Så det er egentlig en balancegang, for han kan bli-

ve ved, til han falder om." (Åse; ægtefælle) 
 
Som dette eksempel viser, har den pårørende og den syge langt fra altid samme vurde-

ring af, hvor meget den syge kan holde til. Det varierer, både fra par til par og fra situati-
on til situation, om det er den pårørende eller den syge, der er bekymret for, hvor meget 
den syge kan klare. 

 
Nogle pårørende møder modstand og vrede fra den syge over, at de blander sig. Nogle 
oplever, at deres forsøg på at påvirke ikke har nogen virkning på den syges adfærd. Dette 

gør de pårørende frustrerede og får dem i nogle tilfælde til at stoppe med at forsøge at 
påvirke den syge. For eksempel lyder det:  
 

"Nogle gange får jeg lyst til at blive rigtig vred på ham "Hold nu op 
med at ryg! Hvorfor ryger du, når du er hjertesyg?". For pokker da. 
Men jeg er stoppet (med at udtrykke vrede), fordi han kender min 

holdning til det og ved hvor farligt det er, og han ryger jo allige-
vel. Det er ikke fordi han ikke ved det." (Åse; ægtefælle) 

 

Der viser sig enkelte undtagelser fra det generelle billede af, at de pårørende gerne blan-
der sig i den syges livsstil. Således er der pårørende, som ikke mener, de er berettigede til 
at blande sig i, om den syge følger anbefalingerne eller ej. De mener, at den syge princi-

pielt selv har ret til at bestemme, hvordan vedkommende lever sit i liv, eller de vurderer, 
at den hjertesyge har en alder, hvor det er mere værd at leve, som man har lyst til, end 
at ændre vaner for at mindske risikoen for tilbagefald. For en enkelt pårørende er begrun-

delsen for ikke at blande sig desuden, at hun er barn af den syge, og at børn ikke bør iret-
tesætte forældre, fordi forælderen i udgangspunktet er den overlegne i relationen.  
 

 
Praktiske opgaver i overmål 

De pårørende oplever det generelt som belastende, at de på grund af sygdommen nu er 

alene om opgaver, som de før deltes med deres partner om. Nogle må desuden påtage sig 
nye opgaver, som deres partner tidligere har stået for alene. Opgaverne omfatter typisk 
rengøring, indkøb, madlavning, havearbejde, vedligeholdelse af boligen og lignende. I 

nogle tilfælde er det desuden en ekstra opgave, at den pårørende altid skal være familiens 
chauffør, fordi den syge permanent eller periodisk ikke længere må køre bil. En af de på-
rørende fortæller, hvordan hun har det med at være alene om de praktiske gøremål i fa-

milien: 
 

"Jeg ville ønske, at jeg havde en normal mand, som kunne gøre 
normale ting og være den, der gik ud og fældede nogle træer eller 
tog græsslåmaskinen. Men det må jeg gøre, for det har han ikke 

energi til mere. Man bliver handy-kvinde, men det fylder på min 
energikonto." (Lisbeth; ægtefælle) 

 

De praktiske opgaver i hjemmet opleves som særligt belastende i tilfælde, hvor der er 
mindreårige børn. Børnene betyder, at der er ekstra mange praktiske opgaver i hjemmet, 
samtidig med at forældrene skal finde tid til samvær med børnene. I disse tilfælde er det 

de pårørende magtpåliggende, at deres syge partner bruger sin energi på samvær med 
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børnene frem for praktiske gøremål, og dermed kommer endnu flere opgaver til at ligge 

hos den pårørende.  
 
Desuden opleves praktiske gøremål i hjemmet som en særlig belastning i familier, hvor 

den pårørende også selv har dårligt helbred. Når den fysiske formåen er begrænset hos 
begge parter, bliver gøremål, der før var en naturlig del af hverdagslivet, en stor belast-
ning. Samtidig opleves det ofte som grænseoverskridende at skulle søge hjælp udefra, 

uanset om det handler om at købe sig til hjælpen eller om at bede om den, enten hos det 
offentlige eller i ens private netværk. 
 

I mange tilfælde oplever de pårørende, at der på grund af sygdommen er opstået et be-
hov for at lave væsentlige ændringer i, hvordan deres familie arrangerer sig praktisk, så 
hverdagen kan hænge sammen. Som tidligere omtalt er det for nogle gået forholdsvist 

nemt med at finde nye praktiske løsninger, som begge parter har det godt med, for ek-
sempel boligskifte. I andre tilfælde har den pårørende og den syge ikke samme opfattelse 
af, hvad der er realistisk og godt for dem.  

 
 
Arbejdssituationen påvirkes 

For mange pårørende er deres tilknytning til arbejdsmarkedet på en eller anden måde på-
virket af, at deres nærmeste er blevet ramt af hjertesygdom. En del af de pårørende har 
måttet bede om fri fra arbejde i den eller de mest akutte fase(r) af sygdommen, enten i 

en samlet periode eller med en stående aftale om at kunne forlade arbejdet med kort var-
sel for at være sammen med den syge, for eksempel til samtaler og behandlinger i sund-
hedsvæsenet. En pårørende fortæller således: 

 
"Jeg har taget afspadseringsdage, når min mand skulle opereres, og 
været med ham til alle indkald." (Rie; ægtefælle) 

 
De fleste pårørende fortæller, at denne type fravær har været uproblematisk, og flere be-
retter om forstående og hjælpsomme arbejdsgivere. Én siger eksempelvis: 

 
"Jeg synes egentlig, at mit arbejde har udvist megen god forståelse, 
der har ikke været noget." (Helga; ægtefælle) 

 
Enkelte pårørende har dog oplevet, at der – uofficielt - blev set skævt til dem fra arbejds-
givers eller kollegaers side, fordi de havde meget fravær i den akutte fase. For nogle pårø-

rende har der været adskillige akutte faser i sygdomsforløbet, eller den syge har skullet til 
så mange samtaler og behandlinger, at behovet for at få fri har strakt sig over en lang pe-
riode. De har oplevet, at dette er blevet problematiseret på arbejdspladsen, eller de har 

selv en følelse af, at dette var forkert over for arbejdspladsen, samtidig med at de på det 
personlige plan ville følge den syge. En pårørende fortæller eksempelvis: 

 
Det blev opfattet som irriterende, at jeg i tide og utide pludselig 
skulle smide, hvad jeg havde i hænderne og køre af sted. Det var 

helt tydeligt i det team, jeg var i dengang." (Lisbeth; ægtefælle) 
 
Nogle pårørende har følt sig nødsaget til at sygemelde sig fra arbejde i kortere eller læn-

gere tid på grund af sygdommen. De fortæller, at de har haft svært ved at rumme ar-
bejdsopgaverne samtidig med de praktiske opgaver og den psykiske belastning, som syg-
dommen medførte. I nogle tilfælde har de pårørende selv mærket, at de ikke havde det 

godt, men har haft svært ved at handle på det. Derfor har det i sidste ende været kolle-
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gaer eller familiemedlemmer, der gav dem skubbet til at blive sygemeldt. Eksempelvis for-

tæller en pårørende om sin situation: 
 

"Jeg havde det sådan, at jeg gik ned med en stressdepression, fordi 

han kom hjem fra hospitalet og var blevet opereret, og det tog hårdt 
på mig. Jeg gik rundt og lyttede efter ham hele tiden. En dag - nu er 
jeg pædagog, så jeg stod inde på en stue i børnehaven og skulle 

passe børnene, og så kom der en vandmester og spurgte til en 
vandhane, der skulle skiftes. Og så begyndte jeg bare at tude! Det 
løb ud af øjnene, og jeg var helt sådan "Det er ikke din skyld. Jeg 

kan bare ikke finde ud af det mere". Så gik jeg ind til en kollega, 
som sagde, "Nu tager du hjem, og så tager du til lægen!". Og så blev 
jeg sygemeldt." (Margrethe; ægtefælle) 

 
Nogle pårørende har helt fravalgt deres arbejde på grund af sygdommen. De har sagt op 
eller er gået på efterløn for at kunne hjælpe og være sammen med den syge. Disse pårø-

rende vil gerne prioritere tid og gode oplevelser sammen med den syge, typisk fordi de 
forventer at den syges resterende levetid er stærkt begrænset. En af de pårørende fortæl-
ler: 

 
"Jeg var meget glad for mit arbejde, men ønskede at have den sidste 
tid sammen med ham. Jeg ved ikke, hvor lang tid vi har tilbage, så 

jeg valgte at gå på efterløn." (Lis; ægtefælle) 
 
Andre pårørende udtrykker ønske om at kunne gøre noget tilsvarende eller ønske om at 

arbejde på deltid af de samme grunde. De oplever dog, at dette ikke er muligt i deres si-
tuation, enten fordi deres job ikke egner sig til deltid, fordi deres arbejdsgiver ikke forven-
tes at ville acceptere dette, eller fordi det vil være for problematisk for familien at skulle 

klare sig med lavere indtægt. Pårørende forklarer om deres dilemmaer og frustrationer: 
 

"På den ene side kan det være rigtig svært at klare et fuldtidsjob 

som pårørende ved siden af, fordi man er så psykisk påvirket og 
tidsmæssigt som regel har meget, man skal. På den anden side kun-
ne det være rigtig rart, hvis den sidste tid sammen kunne blive god. 

Så det der med, at man bare tonser derudad og arbejder, og så har 
en syg mand derhjemme. Den der lange pensionstid kommer måske 
ikke. Så måske var det nu, man skulle leve. Man kan blive helt dårlig 

af at vide, at det er nu, vi har vores tid, og så går tiden bare med 
arbejde og sygdom og alt muligt. Det kunne være rigtig smart, hvis 
der var nogle muligheder for at gå ned i tid." (Kirsten; ægtefælle) 

 
"Jeg føler mig fanget, for vi er afhængige af, at jeg har en fuldtids-

stilling, ellers hænger økonomien ikke sammen. Jeg ville ønske, at 
jeg kunne gå ned i tid, så jeg kunne være mere hjemme. Men det 
kan bare ikke lade sig gøre, det er simpelthen ikke en mulighed." 

(Malene; partner) 
 
Imidlertid er der også en del pårørende, der italesætter deres arbejde som et frirum fra 

sygdommen. På arbejdet oplever de at få tiltrængt mulighed for at fokusere på noget an-
det end sygdommen og for at se nogle andre mennesker, og de føler, at de kan bidrage 
med noget væsentligt. Nogle af disse pårørende føler på den ene side, at de burde arbejde 

mindre eller slet ikke for at være sammen med den syge, men arbejdet betyder så meget 
for dem, at de indtil videre holder fast i det. For eksempel lyder det: 
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"For mig handler det også om at mestre noget. Alene det, at man 
mærker, at der nogen der har brug for en, og at man kan løse en 
opgave og sætte hak ved den og sige, "Nu har jeg produceret det", 

og "Ja, jeg har koordineret det møde", eller hvad det nu måtte være. 
Det giver jo sådan en fornemmelse, hvor jeg tænker "Okay. Jeg kan 
godt lidt." (Kirsten; ægtefælle) 

 
"Jeg har brug for noget voksenkontakt ude i virkeligheden." (Mie; 
barn) 

 
"Det er lige før, det er en befrielse (at tage på arbejde), for det gør 
jo, at jeg har noget andet at tænke på." (Mette; barn) 

 
 
Økonomien under pres 

En del pårørende oplever, at deres families økonomi kommer under pres på grund af 
hjertesygdommen; sygdommen betyder reduceret indkomst for den syge, og eventuelt 
også for den pårørende, samt udgifter til medicn og kørsel. Pårørende fortæller således: 

 
"Vi har jo ikke den samme indkomst længere. Vi var selvstændige før 
og har måttet lukke firmaet." (Malene; partner) 

 
"Vi måtte skære lidt ned, men vi klarede det." (Kamma; ægtefælle) 

 

For de pårørende, der indgår i undersøgelsen, har de økonmiske konskvenser været af 
mindre omfang, men i andre tilfælde betyder det økonomiske pres, at familier må skifte 
bolig, give afkald på andre større goder eller lave andre livsomlægninger. Dette ser nogle 

af de fagprofessionelle eksempler på i deres jobs:  
 

"Jeg ser, at sygdommen har rigtig store konsekvenser. Der er jo ikke 

nogen statistik på det, men af dem jeg taler med, er der rigtig 
mange, som oplever det her pres. De bor i hus og har nogle 
økonomiske forpligtelser, og så bliver den ene syg og får en lavere 

indtægt. Så fører det jo en masse med sig: Nogen gange skal de ud 
af boligen og må sælge bilen, og hvad de ellers har – og det er jo 
ikke lige frem noget, man bliver rask af." (Fagprofessionel) 

 
Selv i tilfælde, hvor sygdommen kun har mindre økonomiske konsekvenser, påvirker det 
dog de pårørende. De pårørende taler i fokusgruppeinterviewene om, at det er anstren-

gende, at der er færre penge "til alt det sjove", og at det kan være hårdt at skulle anlæg-
ge nye forbrugsvaner i den nye hverdag med sygdom, hvor meget i forvejen ikke er som 

før. Desuden oplever mange pårørende helt grundlæggende en belastning ved det økono-
miske ansvar, der med den ændrede situation havner på deres skuldre. Når den syge slet 
ikke eller kun delvist kan arbejde, afhænger familiens økonomiske ve og vel af den pårø-

rendes indkomst.  
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5.3 Ændrede relationer 
 

Når hjertesygdom rammer, ændres livet fundamentalt for den syge, og det samme gælder 
for den/de nærmeste pårørende. Men deres liv ændres ikke nødvendigvis på samme må-
de. Det betyder, at det kan være svært for den syge og dennes pårørende at forstå og 

hjælpe hinanden samt at videreføre det, de før havde sammen.  
 
I det følgende ser vi først på, hvordan relationen mellem den syge og den nærmeste pårø-

rende påvirkes af sygdommen, og derefter på hvad sygdommen betyder for den syge og 
den pårørendes relationer til andre øvrige familiemedlemmer, venner og bekendte.  
 

 
Relationen mellem den syge og den pårørende 

De pårørende oplever generelt, at relationen mellem den hjertesyge og dem selv er æn-

dret væsentligt som konsekvens af sygdommen. De har hver især fået nye roller, nye op-
gaver, nye præferencer, nye selvopfattelser, hvilket alt sammen påvirker deres indbyrdes 
relation.  

 
Fra tidligere at have haft et ligeværdigt forhold oplever mange pårørende, at der opstår en 
skæv magtbalance mellem dem og deres syge ægtefælle/partner. Som konsekvens af 

sygdommen er den syges fysiske formåen ofte væsentligt forringet, den syge har måske 
mistet sin hidtidige status på arbejdsmarkedet, og ofte er den syges livsstilsforhold som 
kost-, ryge-, motions og alkoholvaner påvirket. Modsat er den pårørendes fysiske tilstand, 

hverdagsliv og livsstil i udgangspunktet ikke anfægtet, og dermed opstår ubalancen. En 
pårørende fortæller, hvordan forholdet mellem hende og hendes ægtemand er ændret: 
 

"Noget af det mest markante har været, at rollerne blev byttet om. 
Førhen var det altid ham, der ligesom havde styr på tingene, og ham 
der var den stærke, og så blev jeg pludselig sygeplejerske og mor, 

og "Har du nu huset at tage din medicin?". Det synes jeg har været 
virkelig, virkelig underligt." (Kamma; ægtefælle) 

 

Også de fagprofessionelle genkender dette billede som meget fremtrædende. En af dem 
siger det således: 
 

"Parrenes roller i forhold til hinanden er blevet så asymmetriske, og 
der hvor de plejer at køre i ligeværdige forhold, så bliver de mor, 

plejer, behandler, psykolog og projektleder og sådan noget, fordi der 
er så mange hverdagsagtige udfordringer." (Fagprofessionel) 

 

Også i de tilfælde, hvor relationen mellem den hjertesyge og den pårørende er et foræl-
der-barn-forhold, oplever de pårørende, at magtbalancen ændres. Her har relationen ikke 
tidligere været ligeværdig som i ægteskabet/parforholdet, idet forælderen har været over-

legen, men den situation er ændret nu, hvor forælderen er blevet syg. Forælderen er den 
svage, og på grund af sygdommen er barnet nu i en rolle, hvor det skal hjælpe forælderen 
og måske føler behov for at anfægte den syges måde at håndtere sygdommen på. Pårø-

rende, som er voksne børn af hjertesyge, fortæller:  
  

"Det er den der forælder-barn-ting. Da vi var børn, var det dem, som 

skulle sørge for os og opdrage os, og nu får vi pludselig en rolle over 
for dem. Den der balance, man har haft som forældre-barn, er plud-
selig anderledes" (Ruth; ægtefælle) 
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"Det er svært, at man pludselig går fra, at man har sine forældre, 
som altid har været bekymrede for én, og nu går det pludselig den 
anden vej. Jeg tænkte, at i en alder af 23 var det alt for tidligt at 

skulle bekymre mig om min far, men nu var rollerne byttet om" 
(Mette; barn) 

 

I forlængelse heraf beskriver nogle ægtefæller, at den syge forsøger at vedblive at være 
stærk over for deres fælles voksne børn. De fortæller, at den syge, "negligerer eller dæm-
per den (sygdommen) lidt over for børnene" (Louise; barn), og at de gør det "for at be-

skytte børnene" (Louise; barn).  
 
Alle typer pårørende - såvel ægtefæller/partnere som voksne børn - giver udtryk for, at 

det udfordrer deres relation, at de selv og den syge har forskellige måder at håndtere 
sygdommen på, og de fagprofessionelle genkender i høj grad dette billede. Som tidligere 
beskrevet har den syge og den pårørende ofte forskellige måder at forholde sig på til de 

praktiske udfordringer, som sygdommen medfører, og de har forskellige behov for og må-
der at håndtere den psykiske belastning, som sygdommen er. Desuden har den pårørende 
og den syge ofte forskellige tilgange til at tale sammen om sygdommen. I nogle tilfælde 

lykkes det alligevel at finde en middelvej, der fungerer for dem begge. Pårørende fortæl-
ler:  
 

"Jeg har en far, der har udfordringer med de bløde ting her i livet: 
"Hvordan har du det?, Vil du snakke om det?, Kan du huske oplevel-
sen?" Ingenting! Der bliver lukket ned. Men vi mødes på midten og 

finder trickspørgsmål. Så vi siger, hvordan vi har det, og ind imellem 
snakker vi om alt muligt andet." (Mie; barn) 

 

"Min far har sagt fra i forhold til, hvornår har haft lyst til at snakke 
om det, og hvornår han ikke gad. Så siger han bare et eller andet to-
talt andet – fint, så snakker vi om det." (Louise; barn) 

 
Det er imidlertid ikke i alle tilfælde, at den syge og den pårørende har held med at finde 
en god måde at tale sammen om sygdommen på. Tværtimod oplever nogle, at det bliver 

sværere, enten fordi sygdommen begrænser, hvad de tør og vil sige til hinanden, eller 
fordi sygdommen bliver brugt som et middel i konflikter. Pårørende fortæller:  

 

"Det er det der med, at man ikke kan skælde en, der er syg ud." 
(Lisbeth; ægtefælle) 
 

"Hver gang vi ikke var enige, begyndte han at hyperventilere, "Nu 
får jeg ondt igen", sagde han. Men så sagde jeg, "Nu kan det fandme 

være nok! Jeg kan også godt begynde at trække vejret så hurtigt, at 
jeg bliver dårlig. Vi må prøve at finde en måde at være sammen på, 
uden at du faktisk skal have ret, så du ikke begynder på det der." 

(Rie; ægtefælle) 
 
Både pårørende og fagprofessionelle refererer, at hjertesygdom ofte har negativ betydning 

for intimiteten og sexlivet i forholdet mellem den syge og dennes partner/ægtefælle. Den 
fysiske formåen er indskrænket, og én eller begge parter er bekymrede for, om den syge 
kan tåle den fysiske anstrengelse ved sex. Dette går ofte ud over selvværdet og den men-

tale nærhedsfølelse. De pårørende fortæller: 
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"Sådan noget som sex, det bliver forvrænget, når han er så forkalket 

og får forskellig medicin. At undvære det og sit kørekort – det er alt-
så meget for en mand, selv når man er 75 år! Det er to ting, der ta-
ger meget af ens identitet." (Rie; ægtefælle) 

 
"Der er ikke den samme gejst og intimitet, eller hvor man nu er hen-
ne i livet. Kæresteting og anerkendelsen som menneske er væk." 

(Malene; partner) 
 
Trods udfordringerne oplever en del af de pårørende, at sygdommen også har betydet en 

tættere relation mellem dem selv og den syge. I nogle tilfælde oplever de endda en tætte-
re relation og nye, positivt ændrede roller i hele den nære familie. Den tætte relation og 
de nye roller kommer blandt andet til udtryk ved, at de laver flere ting sammen og er me-

re sammen/har kontakt oftere, men også at de taler sammen på en anden måde end tidli-
gere og føler sig tættere knyttet til hinanden. Flere pårørende – både ægtefæller/partnere 
og voksne børn – fremhæver dette som en positiv konsekvens af sygdommen, idet de for-

tæller: 
 

"Man kommer som ægtefæller meget tættere på hinanden. Vi er 

nødt til det. Vi er mere ægtepar bagefter." (Åse; ægtefælle) 
 
"Det har bragt os lidt tættere sammen, at vi måske ikke tænker, vi 

skal udsætte for mange ting. De drømme, vi har, de er skubbet lidt 
tættere på, end de var før." (Malene; partner) 
 

"Han (min mand) har fået hjemmearbejdsplads (pga. sygdommen), 
og det har været godt på den måde, at så har børnene også kunnet 
komme til ham i den periode, så de har været meget tætte. Børnene 

imellem har også fået det bedre. Det er også dejligt at se. Det er en 
bonus." (Gitte; ægtefælle) 
 

"Jeg synes, min far og jeg er blevet tættere og mere nærværende 
over for hinanden, og det er rigtig rart." (Mie; barn) 

 

 
Relationen til øvrig familie, venner og bekendte 

Det er af stor betydning for de pårørende, hvordan de bliver mødt af deres øvrige familie, 

venner og bekendte i den nye situation, hvor hjertesygdommen har ramt. Hos mange op-
står der en følelse af at stå alene i sygdomssituationen, fordi de – trods tæt samhørighed 
med den syge – grundlæggende er i en anden situation end den syge. På den baggrund 

oplever de pårørende stort behov for støtte andetsteds fra, det vil sige fra andre, der ikke 
selv er syge men kan se situationen fra deres side. Som en af de pårørende udtrykker 

det:  
 

"Det er jo ekstremt vigtigt, hvad man har i den nærmeste omgangs-

kreds af familie og venner, der kan være støttende. Når man står 
alene, kan man virkelig godt have et behov (for støtte)." (Tina; æg-
tefælle) 

 
Nogle pårørende oplever, at den syge og de selv får stor støtte fra familien, og at det har 
stor positiv betydning for dem. Dels er det positivt at blive anerkendt og støttet i det, der 

opleves som svært og hårdt, og dels giver det de pårørende tryghed at have nogen at dele 
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ansvaret for den syge med. Især fremhæver flere ægtefæller, at deres voksne børn er flit-

tige til at holde kontakt per telefon og andre medier, og at de kommer hjem, så snart der 
er brug for det, også selvom nogle af dem bor langt væk. En pårørende fortæller, at I 
hendes familie tog de voksne børn med hende og hendes hjertesyge mand på ferie, hvil-

ket var afgørende for, at ægteparret kom af sted, da de ikke havde mod på at rejse selv 
af frygt for tilbagefald i sygdommen. En anden pårørende beskriver, hvordan deres voksne 
barn har en vigtig, støttende rolle i både hendes eget og hendes hjertesyge mands syg-

domsforløb: 
 

"Vi har kun en datter, og hun er i udlandet, men hver gang der er 

sket noget - jeg har haft to blodpropper i hjernen - så har hun stået 
der den næste morgen. Og det samme med min mand, da han blev 
syg. Hun var der, hun er der! Helt, helt fantastisk! Og så er vi på de 

der medier og ting og sager (fx Skype), og hvis hun ikke har hørt fra 
os et par dage, så er hun lige på med "Hvordan går det?". Det er 
meget betryggende, synes jeg." (Gertrud; ægtefælle) 

 
Imidlertid er det ikke alle pårørende, der oplever at kunne hente støtte i den nærmeste 
familie. Tværtimod bruger nogle meget energi på at beskytte og skåne andre familiemed-

lemmer, typisk deres børn, også selvom disse i mange tilfælde er voksne. Disse pårørende 
oplever, at de må hjælpe familiemedlemmer uden selv at få den støtte, de har brug for. 
En pårørende fortæller eksempelvis:  

 
"Der har været de her ting med familien, hvor man hele tiden har 
måttet samle børnene op. Jeg har jo voksne børn, og så samle dem 

op omkring de ting, der er sket." (Margrethe; ægtefælle) 
 
En anden pårørende fortæller tilsvarende:  

 
"Man beskytter sine børn. Man tænker, at der jo ikke er nogen grund 
til at sige, ”Ja, han har lidt ondt”, og så vil min datter - hun bor langt 

væk – så gå og være enormt angst for, om der nu sker noget igen. 
Det påtager man sig jo som forælder." (Charlotte; partner)  

 

Fra det modsatte perspektiv har en pårørende, som er datter af en hjertesyg oplevet, 
hvordan hendes forældre har forsøgt at skåne hende og hendes søskende:  
 

"Jeg tror, at vores forældre beskytter os børn lidt mere, fordi vi som 
sagt ikke er der hele tiden, og så gør de nogle ting hemmelige. De 
gjorde det helt bevidst med mig, fordi de ved, at jeg har haft det her 

angst." (Mette; barn) 
 

I forhold til fjernere familiemedlemmer, venner og bekendte, er det dominerende billede, 
at de pårørende ikke oplever at kunne hente nogen særlig god støtte hos disse, selv i til-
fælde hvor de har en veludbygget omgangskreds. Tværtimod beretter mange om øget di-

stance til fjernere familiemedlemmer, venner og bekendte som følge af sygdommen. De 
pårørende oplever, at disse generelt har svært ved at forholde sig til sygdommen og ikke 
spørger ind til den, og for de pårørende føles det, som om de ikke er interesserede. En på-

rørende fortæller eksempelvis:  
 

"Der er familiemedlemmer, der siger "Hertil og ikke længere!". De in-

teresserer sig ikke for vores ve og vel." (Mie; barn) 
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"Jeg oplever distance. Jeg oplever, at de ikke ved, hvad de skal 

spørge om." (Lene; partner) 
 

Ifølge de pårørende har fjerne familiemedlemmer, venner og bekendte ofte den opfattel-
se, at når en hjertesyg er blevet opereret eller været gennem anden behandling for sin 

sygdom, så er vedkommende frisk igen og har ikke de store følgevirkninger af sygdom-
men. Pårørende fortæller således om, hvordan de bliver mødt med manglende forståelse 
for sygdommen og dens konsekvenser:  

 
"Jeg oplever i mit bagland, at der er kommet en ekstrem afstand. De 

er sådan, "Nå ja, der var kludder i motoren, men nu er det jo opere-
ret, og nu er det jo fikset, og så er alt jo bare godt"." (Kirsten; ægte-
fælle) 

 
"Vores omgangskreds har svært ved at forstå, at det er trætheden, 
der er megaenorm, og at man hele tiden skal liste rundt, fordi han 

nu lige skal sove eller noget." (Line; ægtefælle) 
 
"Det er rigtig svært for alle andre at forstå, hvor alvorligt 

det egentlig er, når man når dertil, for man kan ikke se det på ham. 
Selvfølgelig kan man se, at han bliver mere og mere træt, og han er 
blevet mere svækket, men ellers kan man egentlig ikke se det på 

ham. Så det er sådan lidt svært." (Malene; partner) 
 

Dermed oplever mange pårørende, at den syge og de selv langt fra bliver mødt med den 

forståelse og støtte, de har brug for fra omgangskredsen uden for den allernærmeste fa-
milie. De pårørende vægrer sig ved på eget initiativ at udtrykke, at de har det svært og 
hårdt, fordi de på forhånd ikke føler sig mødt af forståelse, og fordi de i udgangspunktet 

har en forestilling om, at de skal være stærke og oplever, at omgivelserne også forventer 
dette. For som en af de pårørende siger, "Det er jo ikke mig, der er syg. Jeg skal være 
den stærke" (Gitte; ægtefælle). 

 
Omvendt fortæller nogle pårørende, at de også selv lægger en distance til omgangskred-
sen, fordi de har svært ved at rumme andre ting end sygdommen, især andres oplevede 

problemer, der for den pårørende virker minimale sammenlignet med sygdommen. En på-
rørende beskriver det således:  
 

"Jeg mærker det rigtig meget i forhold til omgivelserne, andre folk. 
Jeg kan mærke, at jeg er blevet mindre tolerant med årene, når vi fx 
sidder i et selskab, nogle veninder. De andre sidder og klager over 

nogle ting med deres mænd, og jeg har bare lyst til at rejse mig op 
og sige, "Har du prøvet at genoplive din mand?". Men det bliver for-
ventet, at jeg er overskudsagtig, og på den måde er det sådan et pa-

rallelliv, jeg lever – som den pårørende, der aldrig bliver set." (Lis-
beth; ægtefælle) 

 

I forlængelse heraf påpeger de fagprofessionelle, at pårørende måske ikke får den fornød-
ne hjælp, fordi omgivelserne ikke er opmærksomme på behovet, og de pårørende selv har 
svært ved at bede om hjælpen. Det kan være svært at bede om hjælp – måske forstærket 

af, at der i Danmark er en bevidsthed om velfærdsstaten som aflaster og sikkerhedsnet 
under den enkelte, og dermed ikke en forventning om, at private netværk træder til. En af 

de fagprofessionelle forklarer, at det faktisk kræver overskud og mod at bede om hjælp:  
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"Når vi som mennesker er allermest i knæ og kravler rundt på gul-

vet, så er det lidt svært at løfte hånden og sige "Jeg vil godt have 
noget hjælp", fordi man kun lige kan holde sig selv delvist bevægen-
de, kravlende rundt på alle fire." (Fagprofessionel)  
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5.4 Psykisk belastning 
I fortællingerne fra både de pårørende og de sundhedsprofessionelle fylder psykiske be-

lastning af de pårørende i forbindelse med hjertesygdommen meget. I nogle tilfælde med 
direkte, voldsomme reaktioner som resultat, i andre tilfælde mindre bevidst og synligt, 
men stadig markant. 

 
Flere pårørende fortæller, at de som følge af hjertesygdommen har været ramt af vold-
somme psykiske belastningsreaktioner, så de eksempelvis har været sygemeldt og i be-

handling for angst og/eller stress. Omvendt er der også en del af de pårørende, der ikke 
udadtil har vist tydelige tegn på, at det er belastende for dem at være pårørende. Uanset 
hvad, viser det sig, at rollen som pårørende til en hjertesyg er særdeles psykisk belasten-

de for alle pårørende i undersøgelsen. Sygdommen fylder ikke bare praktisk, men også 
psykisk - i nogle perioder mere end andre - men generelt som et nyt, bestandigt livsvilkår. 
Eksempelvis fortæller nogle af de pårørende om deres psykiske reaktion på hjertesyg-

dommen: 
 

"Jeg havde en nedsmeltning på et tidspunkt. Det hele kørte ellers på 

overfladen med medicinen og den slags, men min mand havde det 
ad h til, og vi havde det rædselsfuldt. Jeg havde det virkelig sådan, 
at hvis han fik hjertestop, så var det sgu ikke mig, der hentede hjer-

testarteren. Det var helt sikkert!" (Kirsten; ægtefælle) 
 

"Det er selvfølgelig noget, der kommer til at fylde resten af mit liv. 

Det er jeg slet ikke i tvivl om. Så for mig har det påvirket mig me-
get." (Mette; barn) 

 

Den psykiske belastning, de pårørende oplever, relaterer selvsagt tilbage til de tidligere 
temaer i analysen – ændringer i hverdagslivet og nye opgaver samt ændrede og belastede 
relationer til den syge og omgangskredsen. I det følgende samler vi i forlængelse heraf op 

på, hvad det er, der fører til psykisk belastning hos de pårørende, og hvordan belastnin-
gen kommer til udtryk. 
 

 
Ansvaret tynger 

Som tidligere beskrevet er det for de pårørende generelt belastende at håndtere de prak-

tiske udfordringer og ændringer af hverdagslivet, som følger i kølvandet på sygdommen. 
Det gælder i forhold til at pleje den syge, at engagere sig i sygdomsforløbet, at holde an-

dre orienteret om sygdomsforløbet, at overvåge den syge og tilpasse aktiviteter til den 
syges formåen, at gøre en indsats i forhold til anbefalinger om sund livsstil, at stå for 
praktiske gøremål i hjemmet, at passe sit arbejde og dermed sikre familiens økonomi. 

Det, der belaster de pårørende i denne sammenhæng, er ikke alene det praktiske, der er 
at gøre, men også – og i særlig grad – det ansvar, der derved ligger på deres skuldre. De 
oplever, at det i høj grad afhænger af deres indsats, om den syge har det godt, og om 

familiens nye hverdag med sygdommen kan fungere. 
 
En fortælling fra en af de pårørende illustrerer, hvordan de pårørende – samtidig med an-

svaret for de praktiske udfordringer – skal håndtere de syges sorg og frustrationer over 
ikke at kunne bidrage som før. Netop den kombination er psykisk belastende: 
  

"De ting han kunne før, men ikke kan mere, skal jeg overtage, og 
det har han det skidt med. For det irriterer ham jo voldsomt, at han 
ikke kan det mere, og at jeg så skal fare rundt og lave alting. Det 
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gør ham frustreret, og så får han en vrede ud, som man også skal 

rumme og forstå, og det kan sgu være svært nogen gange. Man gør 
det bedste, man kan. Man farer rundt og - undskyld udtrykket - får 
en lort i hovedet på hjemmefronten også, fordi man gør de ting, han 

plejer at gøre." (Margrethe; ægtefælle) 
 
Flere pårørende sætter ord på, hvordan det de oplever, at de har et stort og krævende 

ansvar i forhold til den syges ve og vel. Blandt andet er de pårørende bekymrede for risi-
koen for tilbagefald i sygdommen, og hvordan de i givet fald skal håndtere det. For en af 
de pårørende blev denne angst tydelig i forbindelse med, at den syges hospitalsophold 

sluttede, så han ikke længere var overvåget af andre end den pårørende selv:  
 

"Jeg kan huske, at jeg gik rundt med en forbudt følelse dengang han 

var indlagt sidste år. Jeg gik næsten og ønskede, at han ikke skulle 
hjem. Ikke forstået på den måde, at han aldrig skulle komme hjem 
igen. Men det der med, at jeg vidste, at når han kom hjem, ville der 

også komme meget mere angst hos mig." (Charlotte; partner) 
 
En anden pårørende sætter ord på, hvor krævende det er hele tiden løbende at skulle 

vurdere, hvor meget den syge kan klare, og at finde måder at tilpasse hverdagslivet på:  
 

"Det er et mareridt, man altid har med sig, at "Hvad nu hvis?". Jeg 

undersøger og sørger for, at jeg har den optimale mulighed for at 
handle i alle de her situationer, jeg kommer ud i. Bedre kan jeg jo 
ikke gøre det. Jeg har brug for at kunne sige "Nu kan jeg ikke gøre 

mere", og når jeg er dér, kan jeg slappe mere af." (Lene; partner) 
 
 

Begrænset i egne og fælles aktiviteter 

De pårørende oplever det som psykisk belastende, at de som konsekvens af sygdommen 
er stærkt begrænsede i forhold til dels selv at deltage i sociale aktiviteter og dels at delta-

ge i sociale aktiviteter sammen med den syge. Denne begrænsning skyldes for det første, 
at de pårørende føler sig forpligtede til at overvåge deres syge, at deltage i møder i sund-
hedsvæsenet og at stå for kørsel, og derfor har de svært ved at være væk fra de syge. 

For eksempel fortæller en pårørende om, hvordan hun på grund af sygdommen må agere 
chauffør og derfor går glip af egne aktiviteter: 
 

"Det med kørslen er noget af det, vi kan mærke meget. Der siger 
han nemlig "Jeg skal det her nu. Kan du køre?". Og så må jeg tilside-
sætte mine ting. Han havde en aftale hos lægen torsdag formiddag, 

selvom han ved, at jeg skal til patchwork klokken 10-12 ... Så det 
ender med, at jeg bliver væk fra patchwork. Det synes jeg ikke er 

rimeligt, når det er den eneste formiddag, jeg skal noget. Helt ær-
ligt." (Rie; ægtefælle)  
 

Derudover skyldes begrænsningen i fælles aktiviteter, at den syge fysisk og psykisk ikke 
længere magter at deltage i de aktiviteter, som parret tidligere har været fælles om, og 
som den pårørende fortsat har lyst til. Pårørende fortæller: 

 
Trætheden begrænser - også hvad man kan lave i eget hjem, fordi 
min mand skal sove hele tiden." (Line; ægtefælle) 
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"Hun (hjertesyg partner) kan ikke klare at være sammen med men-

nesker mere end et par timer ad gangen. Eller når vi skal noget, og 
dagen nærmer sig, så har hun ikke energi til det, og jeg kan jo ikke 
sige til hende, "Kom nu igen, rejs dig op!"." (Gertrud; ægtefælle) 

 
Flere pårørende savner, at den syge tager initiativ til aktiviteter, så ansvaret for at parret 
kommer af sted til noget netop ikke kun ligger hos den pårørende selv: 

 
"Min mand og jeg var oppe at skændes i sidste uge, og jeg siger til 
ham, "Jeg synes, du begrænser mig", for han tager ikke initiativ til 

noget. Han gør ikke noget, andet end det, han skal. Han tager på 
sygehuset, og han henter sine piller på apoteket, og hvad han nu el-
lers skal. Men han tager ikke initiativ til, at vi skal noget. Vi skal 

hjem og sove til middag hver dag klokken 12-14, og jeg skal helst 
være der, hvis der nu sker noget." (Margrethe; ægtefælle) 
 

"Der er manglende initiativ på alle områder. Det er mig, der er på, 
simpelthen. Der sker ikke noget, uden at jeg tager initiativ. Simpelt-
hen." (Gertrud; ægtefælle) 

 
De pårørende oplever ikke, at der er hjælp at hente fra familie, venner og anden om-
gangskreds i forhold til at lykkes med aktiviteter og et socialt liv trods de begrænsninger, 

sygdommen giver. Omgangskredsen forventer, at de deltager på samme måde som hidtil 
og tager ikke initiativ til særlige hensyn eller aktiviteter tilpasset den syge. Hos en af de 
pårørende fylder både hendes eget og hendes mands behov for socialt samvær med an-

dre, men hun savner hjælp fra omgangskredsen, der kunne muliggøre dette, og hun ræk-
ker ikke selv ud efter den. Hun fortæller:  
 

"Jeg synes, vores venner har svigtet lidt på den måde, at de godt 
kunne ringe til mig og sige, "Hvad med at du spiser hos os i aften? 
Manden kunne så komme og snakke lidt med min mand, og så kun-

ne vi to veninder hygge eller gå i biografen". Det gør de jo ikke. Men 
jeg ringer jo heller ikke til dem og beder dem om at komme og 
snakke med ham, så jeg kan være rolig og komme af sted til et eller 

andet. Det gør man jo ikke." (Kamilla; ægtefælle)  
 
Som eksemplet viser, og som tidligere omtalt, oplever de pårørende og fagprofessionelle, 

at omgangskredsen mangler blik for behovet for hjælp, og de har svært ved selv at bede 
om hjælp. 
 

 
Bristede drømme 

For de pårørende er det psykisk belastende, at fremtidsudsigterne for dem og deres part-
ner er væsentligt forandret af sygdommen. De fortæller om både konkrete planer og mere 
luftige ønsker, som nu ikke er realiserbare på grund af deres partners sygdom. Således 

fortæller flere, at de har måttet aflyse planlagte ferier, enten fordi den syge ikke måtte 
rejse af forsikringsmæssige årsager, eller fordi den pårørende og/eller den syge ikke hav-
de mod på det på grund af sygdommen. For andre er det udsigten til det fælles pensio-

nistliv, der vakler, fordi den syge ikke forventes at have lang levetid tilbage.  
 
Ofte oplever de pårørende et dilemma mellem på den ene side de drømme, de selv og ik-

ke mindst den syge har, og på den anden side deres fokus på praktiske udfordringer og 
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angsten for, hvad der kan gå galt. Eksempelvis fortæller en pårørende om sine overvejel-

ser om en ferietur, som parret længe havde set frem til, men som han til sidst endte med 
at aflyse: 
 

"At komme til Spanien med dårligt hjerte – der kan jo ske alt muligt! 
Jeg gik i lang tid med den der, "Gør jeg hende nu ked af det, når jeg 
siger, at jeg ikke vil af sted?", og hun havde glædet sig mere end 

mig." (Hans; ægtefælle) 
 
 

Angsten for at miste den syge – og sig selv 

Den psykiske belastning, de pårørende oplever, er i høj grad direkte forbundet med ang-
sten for at miste den syge. Pårørende fortæller, at dødsangsten hele tiden ligger på lur og 

i ny og næ dukker op i fuldt flor: 
 

"Hver gang min mor ringer, tænker jeg, at min far er på vej til hospi-

talet med en ny blodprop i hjertet, eller at han er død. Det påvirker 
mig helt ekstremt meget." (Mette; barn) 
 

"Jeg har i høj grad også den der dødsangst. Jeg er bange for, at han 
dør fra mig og børnene." (Åse; ægtefælle) 
 

I forlængelse heraf oplever nogle pårørende også stor angst for, at de selv skal dø og 
dermed ikke kan være der for den syge og ikke mindst for deres børn, som har særligt 
brug for dem, fordi den anden forælder er syg. Den pårørende, som ovenfor fortæller om 

sin dødsangst i forhold til den syge, forsætter: 
 

"Jeg er også bange for, at jeg selv bliver syg, så jeg pludselig ikke 

kan være der. Der er så mange tanker." (Charlotte; partner) 
 
De pårørendes bekymringer er imidlertid ikke begrænset til risikoen for den syges og egen 

sygdom og død samt den fysiske overlast, de kan lide på grund af sygdommen. De pårø-
rende er også optagede af, hvordan sygdommen kan have konsekvenser for dem selv på 
et andet plan, nemlig for hvem de er som person. En af de pårørende sætter følgende ord 

på denne bekymring: 
 

"Jeg oplever det der med, at man selv som person forsvinder mere 

og mere, på ét eller andet plan. Man mister sig selv; jeg har ikke 
særlig meget overskud til de ting, jeg egentlig interesserer mig for, 
og som definerede mig som person. De glider lige så stille i baggrun-

den. Det der med at finde tilbage til min identitet er svært - jeg bli-
ver på én eller anden måde hende med den syge mand, hvor jeg 

tænker "Hallo, hallo! Jeg er her også." (Malene; partner) 
 
 

At stå alene 

Det viser sig at være en stor belastning, at mange pårørende savner nogle at dele deres 
bekymringer med samt at hente forståelse og støtte fra. En pårørende fortæller således, 

hvordan angsten for, at hendes mand skal dø fra hende, forværres af, at hun ikke kan de-
le angsten med nogen:  
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"Pludselig kunne jeg mærke spørgsmålet om, "Hvor er det lige jeg 

går hen og siger, at jeg er bange for, at du dør. Hvem skal hjælpe 
mig?". Det er svært at sidde med sine børn og snakke om det, for de 
har den samme angst." (Charlotte; partner) 

 
Mange pårørende oplever, at det er deres opgave at rumme og håndtere andres bekym-
ringer om den syge. Det gælder den syges egne bekymringer såvel som nærtstående fa-

miliemedlemmers – hvorimod de pårørende omvendt ikke oplever at have nogen til at 
modtage og hjælpe med at håndtere deres bekymringer: 
 

"Jeg var jeg den, der modtog hans (den syge ægtefælles) angst og 
bekymringer, og jeg var også den, der skulle tage børnenes bekym-
ringer. Men hvad med mine? Hvad skulle jeg gøre med dem? Det 

kunne jeg slet ikke finde ud af." (Charlotte; partner) 
 
De pårørende finder ikke anledning til og føler sig ikke inviterede til at åbne op for deres 

bekymringer over for andre, selv ikke når de taler med andre om sygdommen. Som tidli-
gere omtalt oplever de, at familie, venner og bekendte enten ikke interesserer sig for eller 
ikke forstår, hvordan livet med hjertesygdom er, og hvordan de har det. De oplever fra 

andre – og overtager selv - forventningen, at de som pårørende kan og skal være stærke, 
fordi det jo ikke er dem, der er ramt af sygdommen, og fordi de jo er i den bedste position 
til at hjælpe den syge. Flere pårørende sætter ord på, hvordan deres forsøg på dialog med 

omgangskredsen i sidste ende har forstærket deres følelse af at stå alene: 
  

"Når jeg bliver spurgt, hvordan det går med ham, hører jeg mig selv 

sige, "Det går fint". Jeg kan jo ikke dramatisere, at han er ved at dø 
lige nu og sådan noget. Så hvad skal jeg sige? Det bliver træls; de 
gider jo ikke blive ved med at høre om den sygdom. Så lægger den 

sig der og bliver sådan en irriterende historie mellem mig og dem." 
(Lene; partner) 
 

"Man synes ikke, det skal handle om mig - for det er jo ikke for mig, 
det er hårdt for. Det er hårdt for ham, så jeg kan ikke tillade mig at 
blive ved med at sige, at det er hårdt, for det er det jo ikke." (Gitte; 

ægtefælle) 
 
Oplevelsen af at andre har svært ved at sætte sig ind i de pårørendes situation, trods 

velmente forsøg på at hjælpe, kommer ofte til udtryk i formuleringen: "Pas på dig selv!". 
Mange pårørende har mødt netop den kommentar ofte og har det svært med den. Som en 
af dem siger:  

 
"Jeg kan blive rigtig frustreret, når nogen siger "Husk nu at passe på 

dig selv!". Så sidder jeg og tænker, "Og hvordan fanden har I så 
tænkt jer, at jeg skal kunne gøre det?"." (Malene; partner) 

 

En af de pårørende opsummerer:  
  

"Jeg vil sige, at jeg føler mig som en meget ensom pårørende." (Kir-

sten; ægtefælle) 
 
I forlængelse af de pårørendes fortællinger i fokusgrupperne, peger de fagprofessionelle 

på, at pårørende på grund af praktiske opgaver og ændrede relationer i mange tilfælde 



40 

 

oplever eksistentielle kriser, hvor de føler sig usikre på mange fundamentale ting i deres 

liv og deres egen identitet. En af de fagprofessionelle forklarer: 
 

"De er kede af, at de ikke kan komme ud at rejse mere, og at som-

merhuset og campingvognen nu skal sælges. Det bliver lidt håbløst. 
"Hvad er nu meningen med det hele? Hvordan skal vi nu leve livet?" 
Det der "vi" bliver meget forandret, fordi "du'et" er anderledes, og så 

er "jeg'et" også anderledes og så bliver der identitetsforandringer. 
"Hvordan er jeg nu? Nu er jeg sådan en, der måske skal til at gå ud 
alene, og skal jeg nu det?" Og så er der noget oversolidarisering – de 

er meget loyale med hinanden, så de kan ikke lide, at det er dem, 
der har mulighed for at gå ud og gøre noget og leve et lidt mere 
selvstændigt eller parallelt liv." (Fagprofessionel) 

 
Netop mængden og forskelligheden af de opgaver, som pårørende påtager sig, er ifølge de 
fagprofessionelle potentielt problematisk. Som tidligere omtalt knokler de både med at 

håndtere sygdommen bedst muligt og med i videst muligt omfang at opretholde det hidti-
dige liv med arbejde og andre aktiviteter i hverdagen, og det kan være svært at få begge 
dele til at gå op i en højere enhed og lykkes samtidig. Desuden påpeger flere fagprofessi-

onelle, at det er voldsomt belastende for pårørende, at der ofte er tale om langvarige for-
løb, hvor de er på overarbejde på mange fronter i årevis. En af de fagprofessionelle siger:  

 

"Vi (mennesker) kan rigtig meget i en afgrænset periode. Men hvad 
så, når der er tale om et kronisk forløb." (Fagprofessionel) 
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5.5 Mødet med sundhedsvæsenet  
Mens de hidtidige dele af analysen beskæftiger sig med pårørendes oplevelser af hver-

dagslivet og familielivet med hjertesygdom, fokuserer den resterende del af analysen på 
deres erfaringer fra mødet med sundhedsvæsenet samt deres ønsker til hjælp. Ofte taler 
de pårørende om 'sundhedsvæsenet' i brede og generelle termer, hvor der ikke skelnes 

mellem forskellige sektorer og instanser, andre gange er de mere specifikke og beretter 
om konkrete erfaringer fra et bestemt sted. Det viser sig, at de pårørende har flest erfa-
ringer med hospitalsvæsenet, mens de kun har få erfaringer med det primære sundheds-

væsen og sociale myndigheder. Desuden har de fleste pårørende hentet hjælp hos Hjerte-
foreningen. I det følgende belyses erfaringerne med sundhedsvæsenet hovedsageligt 
bredt, ikke sektor- og instansspecifikt. Hvor det har vist sig relevant, er der dog skelnet 

mellem sektorer og instanser. 
 
I udgangspunkt er den dominerende fortælling blandt de pårørende stor tilfredshed med 

den behandling, som deres syge familiemedlemmer har modtaget i sundhedsvæsenet. De 
oplever, at behandlingen klinisk set har været god, og at de syge som oftest er blevet 
mødt på en god måde af det sundhedsfaglige personale. 

 
Imidlertid ændres billedet, når de pårørende skal fortælle om, hvordan de selv føler sig 
mødt i sundhedsvæsenet. I det følgende belyses de pårørendes oplevelser i forhold til 1) 

Behov for at give og modtage information i sundhedsvæsenet, 2) Sundhedspersonalets in-
teresse og empati i forhold til de pårørende, 3) Sundhedspersonalets tid og ressourcer til 
de pårørende, 4) Oplevelse af tilbud målrettet pårørende og 5) Ønsker til tilbud målrettet 

pårørende. Særligt i forhold til de to sidste undertemaer inddrages de fagprofessionelles 
perspektiver, idet de flere steder adskiller sig fra eller rækker videre end de pårørendes. 
 

 
Behov for at give og modtage information i sundhedsvæsenet 

I forlængelse af det store engagement i behandlingsforløbet, vi allerede har set, udtrykker 

de pårørende generelt stort behov for dels at modtage information fra sundhedsvæsenet 
om sygdommen og behandlingen og dels at få mulighed for at videregive relevant viden, 
de selv har om den syge.  

 
Enkelte pårørende rapporterer, at de får den information fra sundhedspersonalet, de har 
brug for. Typisk får de informationen ved at lytte med, når den syge informeres, og det er 

således ikke information givet specifikt til dem som pårørende. Den dominerende tendens 
er dog, at mange pårørende savner information om sygdommen og behandlingen, fordi de 

kun er sekundære medlyttere på information, der gives til den syge, eller fordi den syge 
modtager information på tidspunkter, hvor de pårørende ikke er til stede. Desuden savner 
de pårørende udmelding fra sundhedspersonalet om, hvad der forventes og ønskes af dem 

som pårørende. En af de pårørende beskriver således, hvordan hun følte sig meget usik-
ker i forbindelse med sin hjertesyge mands hjemkomst fra hospitalet, fordi hun ikke var 
informeret om, hvordan hun skulle håndtere situationen, hverken på kort eller lang sigt: 

 
"Så kom han hjem igen, på medicin resten af livet. Men der var in-
gen pårørendeinformation eller noget som helst. Der var ikke noget 

information om, hvad man gør med vægttab, og hvad med det med 
at lægge hele livsstilen om. Det har jeg virkelig manglet." (Mette; 
barn) 

 



42 

 

I forlængelse heraf argumenterer en anden pårørende for, at hun ville være en bedre på-

rørende med en mere aktiv rolle i behandlingsforløbet, hvis hun var bedre informeret om 
sygdommen og behandlingen og havde en klart defineret rolle i forløbet. Hun siger: 
 

"Selvfølgelig er det den syge, det handler om, men der kunne jo væ-
re nogle indsigter eller observationer, man kunne dele. Man kunne 
måske også være en større støtte på den måde. Som det er nu, er 

ens rolle sådan meget diffus. Det er ikke nok med, (at personalet si-
ger) "Dejligt, du er med. Det er godt, at du møder op"." (Kirsten; 
ægtefælle) 

 
Flere pårørende rapporterer, at deres behov for information om sygdommen enten bliver 
overhørt eller bliver negativt modtaget:  

 
"Man får en indkaldelse til dit, dat og dut, og der står "Tag endelig en 
pårørende med, og husk, at så er der to til at lytte og stille spørgs-

mål" - og alligevel har jeg oplevet, at de synes, det er pisseirriteren-
de med de der pårørende, der stiller spørgsmål og har forventninger. 
Det synes jeg ofte, jeg har mødt, den der irritation." (Margrethe; 

ægtefælle) 
 
Ud over manglen på mulighed for at modtage information, er det meget udtalt blandt de 

pårørende, at de savner mulighed for at videregive viden, de har om deres syge familie-
medlemmer, som de mener, kan være relevant i behandlingsforløbet. Argumentet lyder, 
at "Det (at lytte til vores viden) skulle de gøre, for vi observerer nogle ting" (Tina; ægte-

fælle). Men i praksis er oplevelsen en anden: 
 

"Jeg er aldrig blevet spurgt. De har ikke spurgt om, hvordan jeg op-

lever, at min mand har det." (Ulla; ægtefælle) 
 
 

Oplevelsen af interesse og empati i forhold til pårørende blandt sundhedsperso-
nalet 

Nogle pårørende refererer, hvordan ikke bare deres hjertesyge, men også de selv er ble-

vet mødt med venlighed på hospitalet og andre steder i sundhedsvæsenet. Omvendt er 
der dog også en stor del af de pårørende, som er kede af, at kontakten til sundhedsperso-
nalet har været begrænset til højst de få venlige bemærkninger. De savner en dybere in-

teresse og empati fra sundhedspersonalet i forhold til dem som pårørende og som perso-
ner. En af de pårørende fortæller: 

 

"Da vi så kommer ud på sygehuset, føler jeg igen, at de mangler at 
tage hånd om mig. Misforstå mig ikke, de skal selvfølgelig tage hånd 

om den syge patient - men der bliver ikke spurgt til mig én eneste 
gang." (Charlotte; partner) 

 

En anden pårørende har tilsvarende erfaringer: 
 

"Det er den der manglende evne (hos sundhedspersonalet) til at 

prøve at sætte sig ind i det: Det påvirker jo hele familien, når man 
står med en alvorligt syg ægtefælle, eller hvad det nu er. Det er en 
manglende evne til at sætte sig ind i, hvad det betyder for hele fami-

lien, og hvad det gør ved en familie, når der sker sådan nogle ting, 
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og så tage hånd om, at man som pårørende er ængstelig og bange 

og har 100 spørgsmål." (Margrethe; ægtefælle)  
 
En pårørende konkluderer ud fra egne oplevelser samt ud fra, hvad der bliver sagt under 

fokusgruppeinterviewet: "Vi (pårørende) er usynlige" (Kamilla; ægtefælle). 
 
I tråd hermed udtrykker flere fagprofessionelle vanskeligheder ved at give pårørende den 

opmærksomhed, som de har en fornemmelse af, at de pårørende har behov for. En af 
dem forklarer: 
 

"Der er ingen tvivl om, at min kliniske erfaring siger, det er godt at 
SE den pårørende, når man har dem, hvis for eksempel ægtefællen 
er med som ledsager i et ambulatorium eller sidder med ved stue-

gang. Men vi er jo ikke trænet i at vende os mod den pårørende og 
sige, "Hvordan har du det?". Jeg ved ikke, hvad jeg kan gøre for den 
pårørende, ud over at se, at vedkommende er der og anerkende, at 

det kan være svært at være pårørende. Jeg har jo ikke en pille, jeg 
kan give dem." (Fagprofessionel) 
 

 
Oplevelse af sundhedspersonalets tid og ressourcer til pårørende 

Mange pårørende har på baggrund af deres møde med sundhedsvæsenet i forbindelse 

med hjertesygdommen det indtryk, at sundsvæsenet i Danmark er præget af ressource-
mangel, og at der som konsekvens heraf er for lidt personale og at personalet hele tiden 
må prioritere i og fravælge opgaver. De pårørende mener, at når situationen er sådan, 

skal ressourcerne "selvfølgelig" først og fremmest bruges på de syge, og at det i forlæn-
gelse heraf er forståeligt, at der ikke er særligt meget tid og overskud til pårørende. For 
eksempel lyder det fra en pårørende: 

 
"De har alt for få hænder, og de har alt for lidt tid, og det kan de ik-
ke gøre for." (Tove; ægtefælle) 

 
Selvom de pårørende er opmærksomme på ressourceproblematikken i sundhedsvæsenet 
og er optagede af, at ressourcerne skal prioriteres til de syge, ændrer det ikke ved, at de 

som beskrevet har behov for at møde interesse og empati fra sundhedspersonalet. 
 
 

Oplevelse af tilbud målrettet pårørende 

Når det gælder spørgsmålet om, hvad de har mødt og eventuelt selv har erfaringer med af 
tilbud målrettet pårørende – dels forskellige steder i det offentlige sundhedsvæsen og dels 

andre steder – er udmeldingen fra de pårørende enslydende og klar. I en af fokusgrupper-
ne lød det nærmest samstemmende fra deltagerne: 

 
"Der er ikke nogen tilbud!" (flere på én gang) 

 

Blandt de pårørende, der har deltaget i fokusgrupperne, er den altdominerende oplevelse 
således, at de i det offentlige sundhedsvæsen slet ikke eller kun i ringe omfang har mødt 
og er blevet tilbudt indsatser målrettet pårørende.  

 
Flere af de fagprofessionelle deler de pårørendes opfattelse af, at der i det offentlige 
sundhedsvæsen ikke er ret mange tilbud målrettet pårørende til hjertesyge. Andre fagpro-
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fessionelle mener omvendt, at der i dag eksisterer gode tilbud for hjertesyges pårørende, 

eksempelvis gruppeforløb ledet af en eller flere fagprofessionelle. 
 
Flere pårørende har erfaringer med forskellige tilbud til pårørende i Hjerteforeningen. Nog-

le har talt med rådgivere i Hjerteforeningens rådgivningscentre, nogle har benyttet Hjerte-
foreningens tilbud om individuelle psykologsamtaler, og nogle har deltaget i gruppeforløb 
enten for pårørende alene eller for pårørende og syge sammen. Deltagelsen er kommet i 

stand enten fordi de selv har opsøgt Hjerteforeningen for at høre om tilbud, eller fordi de 
er blevet inviteret på grund af deres medlemskab i Hjerteforeningen. Desuden har enkelte 
pårørende haft psykologsamtaler betalt af deres private sundhedsforsikring.  

 
De pårørende, der har deltaget i Hjerteforeningens gruppeforløb, udtrykker enstemmigt 
begejstring. De fortæller, at deltagelsen i et gruppeforløb var "virkelig godt" (Pernille) og 

"meget relevant" (Martin), og én af de pårørende forklarer: 
 

"Jeg synes, det er en god idé, at der er pårørendegrupper. Så kan 

man på en eller anden måde få lidt struktur på og ikke sidde med det 
selv hele tiden. Man får noget information og kommer ud blandt lige-
sindede." (Lene; partner) 

 
Alle fagprofessionelle påpeger, at der generelt set er problemer med at rekruttere deltage-
re til de tilbud, der findes i det offentlige sundhedsvæsen og/eller privat regi. De har ople-

vet, at arrangementer som pårørendegrupper har måttet aflyses på grund af manglende 
deltagelse eller er blevet gennemført med få deltagere. Nogle fagprofessionelle mener, at 
mange pårørende ikke er opmærksomme på/får information om tilbuddene, mens andre 

peger på, at nogle pårørende måske ikke har behov for gruppeforløb, og/eller at der også 
kan være andre barrierer for deltagelse. 
 

 
Ønsker til tilbud målrettet pårørende 

Blandt de pårørende i undersøgelsen er der generelt meget stor interesse for tilbud mål-

rettet pårørende. Mange af de pårørende mener, at de ville have stor glæde af at deltage i 
sådanne tilbud. De efterspørger derfor, dels at der etableres flere tilbud, og dels at der gi-
ves mere information om de tilbud, der allerede eksisterer.  

 
De pårørende mener ikke, at de hidtil har modtaget information om eksisterende tilbud, 
og flere påpeger, at de ikke har overskud til at være opsøgende. En af de pårørende siger 

således: 
 

Jeg ville ønske, at der var noget information. For hverken den pårø-

rende eller den hjertesyge har energi til at undersøge, "Hvor kan vi 
få hjælp henne?", "Hvad kan vi gøre?". Det synes jeg virkelig mang-

ler." (Charlotte; partner) 
 
Derudover fremhæver flere pårørende, at de føler en væsentlig barriere i forhold til selv at 

være opsøgende i forhold til hjælp – både i deres private netværk og i mere organiseret 
form, fordi de ikke føler sig berettiget til hjælp i samme grad som den syge. En af de på-
rørende forklarer, hvorfor hun ikke har søgt hjælp, selvom hun synes, forløbet som pårø-

rende har været hårdt: 
 

"Nogen gange har jeg bare brug for at sige, at jeg synes, det hele er 

noget lort, men jeg passer alligevel lidt på, selv over for mine nær-
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meste veninder. For jeg synes bare ikke, at jeg kan være det be-

kendt; det er jo ikke mig, der har det så slemt, som min mand har 
det. Derfor har jeg brug for nogen, der handler lidt for mig. Jeg kan 
jo i princippet godt ringe til min egen læge og bede om at få en hen-

visning til psykolog, eller selv finde en psykolog - men jeg får det ik-
ke gjort, fordi jeg er sekundær i det her. Det er ikke mig, det drejer 
sig om, det er min mand. Det siger min samvittighed." (Gitte; ægte-

fælle) 
 
Blandt de pårørende er der forslag om, at information om eksisterende tilbud skal gives 

meget direkte og systematisk til de pårørende ved hospitalssengen, mens den syge er ind-
lagt, og at den gives på en måde, så de pårørende bliver opmærksom på informationen 
med det samme, men kan vende tilbage til den, hvis/når de får brug for den senere. En 

pårørende forklarer, hvordan dette kan foregå i praksis:  
 

"Når man så skulle hjem fra hospitalet, så skulle der hænge den her 

pose på sengen, som man lige kunne tage med. Og så stod der lige 
de sidste ting med, "Når nu du kommer hjem, er det helt normalt, at 
du har det sådan og sådan, og her er et telefonnummer, du kan rin-

ge til." (Lisbeth; ægtefælle) 
 
En anden pårørende foreslår, at repræsentanter fra Hjerteforeningen er til stede på hospi-

talerne og informerer om deres tilbud: 
 

"Jeg havde været glad, hvis der havde siddet en fra Hjerteforeningen 

på hospitalet og sagt "Dav. Vi ved lidt om, hvad du måske skal igen-
nem. Er du klar over det?". For på det tidspunkt havde jeg ingen ev-
ner til at sætte mig ned og finde ud af, hvor jeg skulle række ud." 

(Kirsten; ægtefælle) 
 
I forhold til muligt indhold i tilbud målrettet pårørende udtrykker de pårørende først og 

fremmest et stort ønske om at få lejlighed til at tale med ligesindede, det vil sige andre 
pårørende til hjertesyge. De pårørende nævner forskellige former for peer-to-peer-forløb, 
dels faste gruppeforløb, hvor de samme pårørende mødes jævnligt over en længere perio-

de og lærer hinanden godt at kende, og dels mere åbne, uforpligtende cafémøder. Én si-
ger: 
 

"Det er det, jeg hele tiden leder efter: Nogle af jer andre, hvor man 
kan snakke sammen og høre, hvordan andre har det. Jeg ved godt, 
at det er forskelligt fra person til person, men der er mange ting - 

det kan jeg da høre – som man kan drage nytte af og få nogle andre 
inputs ud af. Det er jo de samme problemer, vi alle kører rundt i." 

(Berit; ægtefælle) 
 
For det andet efterspørger mange af de pårørende viden og støtte fra fagprofessionelle. 

Nogle efterspørger, at fagprofessionelle faciliterer gruppeforløbene for pårørende og leve-
rer faglige input til de snakke, der er i grupperne. Således kan hver gruppesession starte 
med et oplæg om et fagligt tema, og derefter er der tid til snak om emnet og alt muligt 

andet blandt de pårørende. Derudover efterspørger nogle pårørende individuel psykologisk 
rådgivning og støtte, det vil sige konsultationer hos en psykolog. Kun enkelte af de delta-
gende pårørende kender til muligheden for at blive henvist til psykologhjælp via privat-

praktiserende læge. Flere af de fagprofessionelle har erfaring med, at selv korte forløb 
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med få psykologsamtaler har stor gavnlig effekt, og udbredelse af et sådan tilbud kunne 

derfor være en forholdsvis ressourcebesparende vej til flere tilbud for pårørende.  
 
For det tredje giver flere pårørende udtryk for, at en form for hjælp, de kunne have stor 

glæde af, er en form for faglig kontakt- og støtteperson på tværs af sundhedsvæsenets 
forskellige instanser. De ønsker en fast kontakt, som kender deres situation uanset, hvor 
og hvornår de sidst har haft kontakt med sundhedsvæsenet angående hjertesygdommen 

– én de altid kan få fat i, og som lytter til dem som pårørende. Eksempelvis siger en af de 
pårørende, at det vil være godt med: 
 

"… en person, der ligesom har til opgave at holde øje med proces-
sen. At der er et telefonnummer, og at der er ét sted, hvor man 
kommer hen hver tredje måned og sidder og snakker med nogen. 

Det mangler. Manden er syg, og jeg har ikke snakket med nogen 
som helst om noget som helst i to år." (Lene; partner) 
 

Blandt de pårørende er der ikke særligt stor interesse for at bruge de sociale medier, ek-
sempelvis Facebook, til kontakt med andre pårørende. De mener, at internettet fungerer 
godt til at søge konkret information om sygdom og behandling, men at det ikke er et godt 

sted at udveksle og diskutere personlige og følelsesmæssige emner, fordi der ikke er et 
personligt kendskab til de andre i gruppen, og man dermed ikke ved, hvem man deler in-
formationerne med, samt ikke kan vurdere de andres reaktioner undervejs. Flere pårøren-

de fremhæver, at den personlige interaktion er vigtig, når det handler om så personlige og 
følelsesmæssige emner, som det at være pårørende til en hjertesyg omfatter.  
 

De fagprofessionelles bud på fremtidige indsatser ligger langt hen ad vejen i tråd med de 
pårørendes. Flere fagprofessionelle har dog fokus på, at indsatser bør differentieres i for-
hold til pårørendes forskellige behov, jævnfør afsnit 5.1, samt at det måske slet ikke er al-

le pårørende, der overhovedet har behov for/gavn af indsatser. På den anden side er der 
også fagprofessionelle, som har positive erfaringer med tilbud for pårørende til patienter 
med forskellige sygdomme. Her er de fælles oplevelser i forhold til det at være pårørende 

dominerende, og disse tværgående tilbud fungerer således ifølge nogle fagprofessionelle 
fint. 
 

Nogle fagprofessionelle mener, at der bør gøres en særlig indsats for at rekruttere pårø-
rende, der ikke selv henvender sig for at få hjælp, da det er deres erfaring, at netop disse 
pårørende har allerstørst behov for hjælp. Desuden fremhæver nogle fagprofessionelle, at 

der i tilrettelæggelsen af og rekrutteringen til pårørendetilbud bør være opmærksomhed 
på, at nogle pårørende først har behov for og er klar til at modtage hjælp efter lang tids 
belastning. 

 
Flere fagprofessionelle betoner, at frem for primært at tænke i flere/bedre fremtidige ind-

satser og konkrete redskaber, bør der arbejdes på at skabe en kulturændring i sundheds-
væsenet. De påpeger vigtigheden af, at sundhedspersonalet er opmærksomt på pårøren-
des behov og ved, hvordan der kan gives plads til disse. Som en af de sundhedsprofessio-

nelle siger:  
 

"Jeg er ikke nødvendigvis overbevist om, at det er flere tilbud og 

indsatser, der skal til. Det er mere det at forstå de pårørende. Det er 
mere en kultur og en opmærksomhed frem for nye tilbud, der er 
brug for." (Fagprofessionel) 
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Blandt de interviewede sundhedsprofessionelle er der forslag om at indføre pårørendeam-

bassadører, hvilket vil sige at enheder i sundhedsvæsenet udpeger en eller flere ansatte til 
at være bannerførere og igangsættere på pårørendeområdet. Pårørendeambassadørerne 
vil både kunne iværksætte organiserede tilbud, som eksempelvis pårørendegrupper, og 

arbejde for øget fokus på pårørende og dermed kulturændring blandt personalet.  
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6 Konklusion og perspektivering 

Denne rapport fremlægger fund fra en undersøgelse foretaget af DEFACTUM, Region 

Midtjylland i samarbejde med Hjerteforeningen. Undersøgelsen har til formål at tilveje-
bringe forskningsbaseret viden om pårørende til hjertesyge; herunder at belyse praktiske, 
sociale og psykiske problemstillinger, der knytter sig til at være hjertesyg, samt at belyse 

hvordan pårørende til hjertesyge oplever mødet med sundhedsvæsenet, og hvilke behov 
for støtte de har. Undersøgelsen omfatter et litteraturstudie samt en kvalitativ undersø-

gelse blandt pårørende og fagprofessionelle. 
 
I det følgende reflekteres først over implikationer ved de valgte metoder, og derefter kon-

kluderes overordnet på undersøgelsens fund samtidig med at der drages videre perspekti-
ver på baggrund af undersøgelsen. 
 

Metoderefleksioner  
Undersøgelsens litteraturstudie er begrænset til to databaser, ligesom antallet af søgeord 
og omfanget af snowball-søgninger har været begrænset. Desuden har udvælgelsen af lit-

teratur til nærmere gennemgang ikke været systematisk, men er foretaget ud fra kriteri-
er, der passede til undersøgelsen. Litteraturstudiet er således ikke et fyldestgørende, sy-
stematisk litteraturstudie, der giver grundlag for klare konklusioner i forhold til oplevelser 

og støttebehov hos pårørende til hjertesyge, da dette ligger ud over rammerne for nær-
værende undersøgelse. Ikke desto mindre giver litteraturstudiet et indblik i området, her-
under hvilke typer studier der findes, og hvad de viser. Denne viden kan dels danne 

grundlag for planlægning af videnbaserede indsatser for pårørende og dels være afsæt for 
videre studier. 
 

Den kvalitative undersøgelse giver indsigt i bredden af de oplevelser og behov, pårørende 
til hjertesyge kan have. Fokusgruppeinterviewene har fungeret godt i forhold til at få for-
skellige pårørendes synspunkter frem og i forhold til, at forskellige synspunkter har kunnet 

diskuteres op imod hinanden. Fokusgrupperne kan ikke belyse udbredelsen af de forskelli-
ge synspunkter, da dette kræver kvantitative analyser. Desuden må der tages forbehold 
for, at vanskelighederne med at rekruttere til fokusgrupperne og den deraf følgende skæ-

ve sammensætning af grupperne kan betyde, at nogle synspunkter alligevel ikke er blevet 
repræsenteret i undersøgelsen.  
 

At både pårørende og fagprofessionelle er inkluderet som informanter har givet mulighed 
for at sammenligne forskellige perspektiver på det at være pårørende til en hjertesyg. At 
der har vist sig stor overensstemmelse mellem de to gruppers opfattelser er i sig selv et 

empirisk fund. Samtidig vidner overensstemmelserne om de empiriske funds gyldighed og 
dermed om metodisk kvalitet i undersøgelsen. 
 

Kombinationen af at inkludere både pårørende og fagprofessionelle i den empiriske under-
søgelse samt kombinationen af litteraturstudiet og den kvalitative undersøgelse betyder 
alt i alt, at rapporten vurderes at give et bredt og gyldigt indblik i oplevelser og støttebe-

hov hos pårørende til hjertesyge, dels generelt og dels mere specifikt i forhold til sund-
hedsvæsenet i Danmark.  
 

Konkluderende bemærkninger og videre perspektiver  

Litteraturstudiet identificerer 125 peer-reviewede artikler inden for området og gennemgår 

25 udvalgte artikler. Der er kun identificeret ét dansk studie på området, hvilket vidner 
om, at der er brug for mere viden om pårørende til hjertesyge i dansk kontekst. Både op-
levelsen af at være pårørende og ikke mindst oplevelsen af mødet med sundhedsvæsenet 
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kan jo i høj grad afhænge af landespecifikke, kulturelle og strukturelle forhold. Der må ta-

ges forbehold for metodiske problemer i en del af de gennemgåede studier, men litteratu-
ren indikerer, at pårørende til hjertesyge dels oplever praktiske og fysiske udfordringer og 
dels psykisk belastning, samt at de udtrykker behov for hjælp. Desuden indikerer den ud-

valgte litteratur sociale forskelle og forskelle i forhold til andre grupper, når det gælder på-
rørendes oplevelser og håndtering af sygdomsforløbet. Endvidere er der studier, som pe-
ger på valide værktøjer til at identificere pårørendes udfordringer. Samlet peger studierne 

direkte og indirekte på, at pårørende ikke får den hjælp, de oplever behov for, og enkelte 
henviser til gode erfaringer med målrettede tilbud for hjertesyges pårørende. 
 

Den kvalitative, eksplorative undersøgelse bygger på seks fokusgrupper med 35 pårøren-
de til hjertesyge samt fem individuelle interview med fagprofessionelle. Undersøgelsen vi-
ser, at både pårørende og fagprofessionelle oplever, at hjertesygdom ikke bare rammer 

den syge, men i høj grad også de pårørende. Der er indikationer af forskelle i det at være 
pårørende til hjertesyge set i forhold til sygdommens type og udvikling samt i forhold til 
den pårørendes karakteristika (blandt andet køn og alder) og egen situation (blandt andet 

helbred, beskæftigelsessituation og økonomi). Trods forskellene er fællestræk i oplevelser 
og behov blandt de pårørende til hjertesyge dominerende. De pårørende lægger en stor 
indsats i at opretholde mest mulig normalitet trods sygdommen, både for den syge og for 

dem selv, men sygdommen betyder alligevel, at deres hverdagsliv ændres, og at de pårø-
rende får en række nye opgaver. Opgaverne er mangeartede, men omfatter pleje af den 
syge; engagement i den syges behandlingsforløb; orientering af familie og øvrig om-

gangskreds; overvågning, vurdering og tilpasning i forhold til den syges tilstand; en ind-
sats for den sunde livsstil; praktiske opgaver i overmål; at arbejdssituationen påvirkes; 
samt at økonomien kommer under pres. Desuden ændres relationen mellem de hjertesyge 

og deres pårørende. I mange tilfælde har den hjertesyge og den pårørende forskellige 
måder at håndtere sygdommen på, og de oplever vanskeligheder med at forstå og hjælpe 
hinanden samt at videreføre det, de før havde sammen. For nogle betyder sygdommen 

dog også tættere bånd i den nærmeste familie. Også relationen til familie, venner og be-
kendte påvirkes af hjertesygdommen. De pårørende oplever, at omgangskredsen ikke er 
interesserede i at forstå og hjælpe i forbindelse med sygdommen, hvilket betyder øget di-

stance. De pårørende oplever stor psykisk belastning som konsekvens af ændringerne i 
hverdagslivet, opgaver og relationer. Nærmere bestemt handler det om, at de pårørende 
oplever, at ansvaret som pårørende tynger; at de er begrænset i egne aktiviteter og akti-

viteter sammen med den syge; at de oplever bristede drømme; at de er angste for at mi-
ste den syge og for selv at blive syge; samt at de oplever at stå alene med udfordringerne 
og bekymringerne. De pårørendes oplevelse af mødet med sundhedsvæsenet i forbindelse 

med hjertesygdommen er karakteriseret ved, at de føler sig oversete og savner hjælp. De 
oplever ikke at have mødt tilbud målrettet pårørende til hjertesyge i det offentlige sund-
hedsvæsen, hvorimod nogle af de sundhedsprofessionelle fremhæver at sådanne tilbud 

eksisterer og omvendt påpeger lavt fremmøde. Derimod har nogle pårørende oplevet god 
hjælp i Hjerteforeningen og gennem privat sundhedsforsikring, hvor de især har deltaget i 

støttegrupper med andre pårørende, faciliteret af sundhedsprofessionelle og/eller de har 
haft individuelle psykologsamtaler. De pårørende såvel som de sundhedsprofessionelle har 
en række bud på, hvordan tilbud til pårørende til hjertesyge fremadrettet kan udvikles og 

forbedres.  
 
Undersøgelses fund ligger i tråd med andre undersøgelser på området i og med, at den 

overordnet set påpeger relevansen af at fokusere på de pårørendes oplevelser med hjer-
tesygdom og deres behov for støtte. Kvantitative undersøgelser har påvist, at det at være 
pårørende til en hjertesyg statistisk set har negativ indvirkning på livskvalitet, helbred og 

dødelighed samt at forskellige grupper af pårørende kan have forskellige oplevelser og 
behov. Til gengæld kan kvalitative undersøgelser som denne og andre bidrage med at le-
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vere uddybende beskrivelser og analyser af pårørendes opgaver, relationsarbejdet mellem 

syge og pårørende og den psykiske belastning, pårørende oplever. 
 
Undersøgelsens empiriske fund viser, at pårørende til hjertesyge er belastede både prak-

tisk og psykisk, og at de savner hjælp til at håndtere både de praktiske udfordringer og 
den psykiske belastning, de oplever. Dermed indikerer undersøgelsens fund, at der er be-
hov for at tænke i (flere) tilbud for pårørende til hjertesyge, og samtidig giver fundene 

pejling på, hvilke former for hjælp, der kan være behov for, og hvor den skal komme fra:  
 
For det første vil mange pårørende have gavn af praktisk hjælp og rådgivning i forbindelse 

med sygdommen. Det drejer sig både om helt konkret hjælp til opgaver, eksempelvis ren-
gøring, børnepasning og aflastning, men også om rådgivning om rettigheder og mulighe-
der blandt andet i forhold til arbejde, økonomi og praktisk hjælp. Desuden vil pårørende 

have gavn af regler på arbejdsmarkedet, der sikrer ret til fleksibilitet og fravær i forbindel-
se med pårørendeopgaver. 
 

For det andet vil mange pårørende og hjertesyge have gavn af dyadiske tilbud, hvor den 
syge og den pårørende sammen får hjælp dels til at håndtere livsstilændringer (eksempel-
vis fælles madlavningskurser og fælles motion) og dels til at sikre en god relation mellem 

dem trods de udfordringer, sygdommen giver. Denne slags indsatser kan man forestille 
sig kan integreres i hjerterehabiliteringen, som i forvejen tilbydes flertallet af hjertesyge, 
men som i sin nuværende form slet ikke eller kun i meget begrænset omfang inddrager 

pårørende.  
 
For det tredje har pårørende behov for hjælp til at håndtere den psykiske belastning, de 

oplever ved sygdommen, uden involvering af de syge. Mange af de pårørende har behov 
for at møde andre i samme situation som dem selv, som de kan spejle sig i, samt behov 
for kontakt til professionelle, der kan rådgive dem. Pårørende har brug for hjælp til den 

psykiske belastning, hvor de hjertesyge ikke deltager, så de kan tale frit om, hvad der be-
laster dem uden at skulle tage hensyn til den syge. Denne form for hjælp oplever de pårø-
rende ikke i det offentlige sundhedsvæsen i dag, og kun i begrænset omfang og tilfældigt 

møder de den i privat regi. Dermed kan der være potentiale i at udbrede og/eller synliggø-
re denne form for indsatser i det offentlige sundhedsvæsen eller i et øget samarbejde mel-
lem det offentlige og private. I forhold til sidstnævnte kan det offentlige i højere grad end 

i dag bidrage til at udbrede kendskabet til tilbuddene og rekruttere pårørende til dem, 
samtidig med at tilbuddene gennemføres i privat regi, hvor fagprofessionelle og frivillige 
kan samle pårørende i samme situation. Denne løsning har den fordel, at den ikke vil be-

laste det offentlige sundhedsvæsen med store ekstra økonomiske udgifter, og den udnyt-
ter de kompetencer og det engagement, som findes i privat regi. Omvendt vil løsningen 
kun være en forbedring i forhold til det nuværende, hvis det offentlige sundhedsvæsen re-

elt opprioriterer og afsætter ressourcer til at hjælpe pårørende ind i private tilbud. Pårø-
rendeambassadører kan, som foreslået af fagprofessionelle informanter i vores undersø-

gelse, sikre, at der i de enkelte enheder i sundhedsvæsenet iværksættes tilbud og/eller 
rekrutteres til og informeres om tilbud i privat regi. Samtidig kan pårørendeambassadører 
arbejde for at øge personalets opmærksomhed på pårørendes behov, ligesom fokus herpå 

kan øges gennem uddannelse og efteruddannelse af sundhedsprofessionelle og tematise-
ring i den offentlige debat. Der kan således ad forskellige veje arbejdes for at skabe en 
kultur i sundhedsvæsenet, hvor der er plads til og øget opmærksomhed på de pårørende, 

så de får en rolle i sygdomsforløbet, de har det godt med.  
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8 Bilag 
 

Bilag 1 Søgestrategi i PubMed 
Søgningen blev afgrænset til at inkludere følgende hjertekarsygdomme a) Iskæmisk hjer-

tesygdom, b) Hjertesvigt, c) Atrieflimren/-flagren, d) Hjerteklapsygdomme og e) Apoplek-
si. Mesh-termer: Myocardial Ischemia, Heart Failure, Atrial Fibrillation, Heart Valve Dis-
eases og Stroke.  

 
Der blev søgt efter artikler, der omhandlede 1) Pårørende, 2) Pleje- og omsorgsopgaver, 
3) Problemstillinger som opleves i hverdags-, familie- og arbejdslivet, 4) Forbedrin-

ger/behov for hjælp og 5) Sociale myndigheder.  
 
 

Pårørende 

o Family (A social group consisting of parents or parent substitutes and children). 
o Caregivers (Persons who provide care to those who need supervision or assistance 

in illness or disability. They may provide the care in the home, in a hospital, or in 
an institution. Although caregivers include trained medical, nursing, and other 
health personnel, the concept also refers to parents, spouses, or other family 

members, friends, members of the clergy, teachers, social workers, fellow pa-
tients).  

o Interpersonal Relations (The reciprocal interaction of two or more persons). 

 
 
Pleje- og omsorgsopgaver 

o Family nursing (The provision of care involving the nursing process, to families and 
family members in health and illness situations). 

o Home nursing (Nursing care given to an individual in the home. The care may be 

provided by a family member or a friend. Home nursing as care by a non-
professional is differentiated from home care services provided by professionals: 
visiting nurse, home health agencies, hospital, or other organized community 

group). 
o Palliative care (Care alleviating symptoms without curing the underlying disease). 

 

 
Problemstillinger som opleves i hverdags-, familie- og arbejdslivet 

o Life Change Events (Those occurrences, including social, psychological, and envi-

ronmental, which require an adjustment or effect a change in an individuals' pat-
tern of living). 

o Social Support (Support systems that provide assistance and encouragement to in-

dividuals with physical or emotional disabilities in order that they may better cope. 
Informal social support is usually provided by friends, relatives, or peers, while 

formal assistance is provided by churches, groups, etc.). 
o Psychosocial Support Systems (Organized efforts to address ongoing psychological 

and social problems of individuals, their partners, families and caregivers). 

o Quality of Life (A generic concept reflecting concern with the modification and en-
hancement of life attributes, e.g., physical, political, moral, social environment as 
well as health and disease). 

o Stress, Psychological (Stress wherein emotional factors predominate). 
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o Compassion Fatigue (Emotional distress caused by repeated or prolonged expres-

sion of compassion or empathy. It may occur in individuals working in care giving 
professions). 

o Adaption, Psychological (A state of harmony between internal needs and external 

demands and the processes used in achieving this condition). 
o Socioeconomic Factors (Social and economic factors that characterize the individual 

or group within the social structure). 

 
 
Forbedringer/behov for hjælp 

o Health Services Needs and Demand (Health services required by a population or 
community as well as the health services that the population or community is able 
and willing to pay for). 

o Needs Assessment (Systematic identification of a populations' needs or the as-
sessment of individuals to determine the proper level of services needed). 

o Health Knowledge, Attitudes, Practice (Knowledge, attitudes, and associated behav-

iors which pertain to health-related topics such as processes or diseases, their pre-
vention, and treatment. This term refers to non-health workers and health workers 
(health personnel)). 

o Health Behavior (Combination of Health Knowledge, Attitudes, Practice which un-
derlie actions taken by individuals regarding their health 

 

 
Sociale myndigheder 

o Health Services Research (The integration of epidemiologic, sociological, economic, 

and other analytic sciences in the study of health services. Health services research 
is usually concerned with relationships between need, demand, supply, use, and 
outcome of health services. The aim of the research is evaluation, particularly in 

terms of structure, process, output, and outcome). 
o Health Policy (Decisions, usually developed by government policymakers, for de-

termining present and future objectives pertaining to the health care system. 

o Health Planning (Planning for needed health and/or welfare services and facilities).  
 
 

Følgende filtre blev anvendt 

Alder: Adults, over 18 
Sprog: Danish, English, Norwegian and Swedish 

Publiceringsår: 23.03.2009 – 23.03.2019 
 
 

Antal hits: 1196 
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Bilag 2 Søgestrategi i PsychINFO 
   

Søgningen blev afgrænset til at inkludere følgende hjertekarsygdomme a) Iskæmisk hjer-
tesygdom, b) Hjertesvigt, c) Atrieflimren/-flagren, d) Hjerteklapsygdomme og e) Apoplek-
si. Thesaurus-termer: Heart Disorders, Cerebral Ischemia, Fibrillation (Heart), Cerebro-

vascular Accidents.  
 
Der blev søgt efter artikler, der omhandlede 1) Pårørende, 2) Pleje- og omsorgsopgaver, 

3) Problemstillinger som opleves i hverdags-, familie- og arbejdslivet, 4) Forbedrin-
ger/behov for hjælp og 5) Sociale myndigheder.  
 

 
Pårørende 

o Family (Conceptually broad term). 

o Caregivers (Family members, professionals, or paraprofessionals who provide care 
to children or to the mentally or physically disabled).  

 

 
Pleje- og omsorgsopgaver 

o Caregivers Burden (Used primarily for family or non-professionals caregivers and 

the stress or associated responses experienced when caring for the mentally or 
physically disabled). 

o Palliative Care (End of life care). 

o Home Care (Health and personal care provided in the home environment, usually 
by family members).  

o Homebound (Individuals restricted to place of residence for health or disability rea-

sons).  
 
 

Problemstillinger som opleves i hverdags-, familie- og arbejdslivet 

o Quality of Life. 
o Quality of Work Life (Includes aspects such as salary, benefits, safety, and efficien-

cy, as well as variety and challenges, responsibility, contribution, and recognition). 
o Work-Life Balance (The ability to maintain equilibrium between occupational de-

mands and social and home obligations). 

o Filial Responsibility (A sense of duty toward family members, with particularly ref-
erence to child-parent obligations).  

o Stress (Refers to the emotional, psychological, or physical effects as well as the 
source of agitation, strain, tension, or pressure).  

o Life Changes (Changes in one’s life that may be considered significant and may 

have an effect on lifestyle, health, or well-being).  
o Socioeconomic Status (The combination of one’s social class and income level. In-

cludes socioeconomic differences between individuals or groups).  

 
 
Forbedringer/behov for hjælp 

o Community Health (The health status and health care needs of a specific communi-
ty, as defined by geographical terms rather than population characteristics). 

o Needs Assessment (Systematic identification of the needs of an individual, group or 

community). 
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o Health Knowledge (Knowledge or understanding of illness, health, or mental health 

and health related issues). 
o Health Attitudes (Used for: Health Locus of Control). 
o Respite Care (Provisions of care, relief, or support to caregivers of physically or 

mentally disabled persons). 
o Home Visiting Programs (Planned educational, health, or counseling procedures or 

activities that take place in the home). 

o Home Care Personnel (Personnel providing personal care, nursing services, medical 
treatment, or follow-up care to patients in their homes).  

o Elder Care (Informal or formal support systems or programs for the care of the el-

derly or assistance to families who have responsibilities for their care). 
 
 

Sociale myndigheder 

o Social Services (Activities designed to promote social welfare, usually associated 
with government or helping organizations). 

o Public Health Services  
o Health Care Services (Used for: Health Service Provider).  

 

 
Følgende filtre blev anvendt 
Alder: Adults, over 18 

Sprog: Danish, English, Norwegian and Swedish 
Publiceringsår: 23.03.2009 – 23.03.2019 
 

 
Antal hits: 1150 
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Bilag 3 Studier identificeret ved litteratursøgning 
 

 
PubMed 

1. Ateş G, Ebenau AF, Busa C, Csikos Á, Hasselaar J, Jaspers B, Menten J, Payne S, Van 

Beek K, Varey S, Groot M, Radbruch L. "Never at ease" - family carers within integrat-
ed palliative care: a multinational, mixed method study. BMC Palliat Care. 2018 Mar 
1;17(1):39.  
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7. Saunders MM. Perspectives from family caregivers receiving home nursing support: 
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8. Bekelman DB, Nowels CT, Retrum JH, Allen LA, Shakar S, Hutt E, Heyborne T, Main 
DS, Kutner JS. Giving voice to patients' and family caregivers' needs in chronic heart 
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surgery when 
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by heart fail-
ure 
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Jul-Aug; 38 
(4): 284-91 

Agren S. 
et al. 

2009 Sverige At identificere, 
beskrive og be-
grebsliggøre be-
hov hos ægte-
fæller til patien-
ter med kom-
plekst hjertesvigt 
efter hjerteope-
ration. 

Kvalitativt Individuelle 
interview. 
 
Grounded 
theory og sy-
stematisk 
kodning som 
udgangspunkt 
for analyse. 

Har udviklet 
komplekst 
hjertesvigt ef-
ter hjerteope-
ration (CABG 
og/eller hjer-
teklapoperati-
on).  
 
Identificeret 
via registre for 
to hospitaler i 
Sverige. 

Samlevende 
ægtefæller.  

13 pårørende.   De pårørende viser 
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for bekræftelse og 
herunder oplevelsen 
af sikkerhed, hvilke 
for krop og sind 
samt indre styrke. 
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fyldes, medfører det 
accept og forbedring 
af fysisk og psykisk 
sundhed blandt de 
pårørende. 

Vanskeligheder med 
at få flere mandlige 
partnere med i stu-
diet. Partnere af d e 
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2 Comparing 
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caregivers, 
and clinicians 
on heart fail-
ure manage-
ment  

Journal of 
Cardiac Fail-
ure. 2016 
Mar;  22 (3): 
210-7 

Ahmad, F 
S et al. 

2016 USA At undersøge 
forskelle i hjerte-
svigtspatienters, 
pårørendes og 
sundhedsprofes-
sionelles  per-
spektiver på 
håndtering af 
hjertesvigt.  

Kvalitativt Free-listing 
interviews, 
herunder op-
rettelse af in-
deks for 
hver af de tre 
grupper, som 
indeholder 
vægtning af 
de mest 
fremtræden-
de ord fra 
free- listing-
processen. 

Primærdiag-
nose relateret 
til hjertesvigt.  
 
Indlagt på 
hjerte afdelin-
ger eller me-
dicinske afde-
linger på to 
amerikanske 
universitets-
hospitaler, 
identificeret 
vha. journaler 
og oplysninger 
fra personale.  

Udpeget af pa-
tienter.  
 
Sundhedspro-
fessionelle er 
medarbejdere 
i hjertesvigts-
teams på de to 
hospitaler, der 
indgår i under-
søgelsen, her-
under læger, 
sygeplejersker, 
socialrådgivere 
mv. 

58 hjerte-
svigtspatien-
ter, 32 pårø-
rende og 67 
sundhedspro-
fessionelle. 

Der viser sig forskel-
le i hjertesvigtspati-
enters, pårørendes 
og sundhedsprofes-
sionelles perspekti-
ver på håndtering af 
hjertesvigt. For på-
rørende er daglig-
dags opgaver udfor-
drende, samtidig 
med at rollen som 
pårørende er psy-
kisk krævende. På-
rørende angiver i 
lighed med hjerte-
svigtspatienterne en 
række fysiske symp-
tomer som årsag til 
patienternes ind-
læggelse, mens 
sundhedsprofessio-
nelle i højere grad er 
optaget af patient-
adfærd som årsag. 

Alle deltagere er fra 
samme sundhedssy-
stem. Mangler di-
versitet i forhold til 
race og etnicitet. 
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3 Qualitative 
study of chal-
lenges of car-
ing for a per-
son with heart 
failure 

Geriatric 
Nursing. 
2018 Jul-
Aug; 39(4): 
443-449 

Banger-
ter, LR; 
Griffin 
JM; Dun-
lay, SM 

2018 USA At lave en kvali-
tativ undersøgel-
se og vurdering 
af de væsentlig-
ste udfordringer, 
som pårørende 
til hjertesvigtspa-
tienter oplever  

Kvalitativt Semi-
strukturerede 
interviews.. 

Hjertesvigts-
patienter. 
 
Kontaktet un-
der indlæggel-
se. 

Primær pårør 16 pårørende. Der er udfordringer 
på patientniveau, 
pårørendeniveau og 
på det relationelle 
niveau. Blandt andet 
oplever pårørende 
udfordringer med at 
passe job, med 
manglende støtte og 
med eget helbred. I 
forholdet mellem 
patient og pårøren-
de opstår relationel-
le udfordringer.  
 

Deltagere er hoved-
sageligt kvinder 
samt personer fra 
samme medicinske 
og geografiske kon-
tekst. 

4 Giving voice to 
patients' and 
family care-
givers' needs 
in chronic 
heart failure: 
Implications 
for palliative 
care programs 

Journal of 
Palliative 
Medicine. 
2011 Dec; 
14(12): 
1317-24 

Bekel-
man, D B 
et al. 

2011 USA At beskrive hjer-
tesvigtspatienter 
og deres pårø-
rendes bekym-
ringer og behov. 
Udforske hvor-
vidt, hvordan og 
hvornår palliativ 
behandling er en 
hjælp. 

Kvalitativt Dybdegående 
og semi-
strukturerede 
interviews. 

Hjertesvigt 
(NYHA 2-4) 

De personer, 
ud over sund-
hedspersonale, 
der hjælper 
patienterne 
mest, udpeget 
af patienterne. 

33 patienter 
og 20 pårø-
rende. 

Både patienter og 
pårørende ønsker 
tidlig støtte til til-
pasningen til de nye 
begrænsninger, 
samt støtte til frem-
tidsudsigten i for-
hold til. sygdom-
men, symptomer og 
pårørendes rolle. 
Der viser sig visse 
forskelle i behov og 
præferencer  i for-
hold til helbred og 
alder. 

 

5 Quality of Life, 
Depression, 
and Anxiety in 
Ventricular 
Assists Device 
Therapy. Lon-
gitudinal Out-
comes for Pa-
tients and 
Family Care-
givers 

Journal of 
Cardiovascu-
lar Nursing. 
2017 
Sep/Okt; 32 
(5): 455-463 

Bidwell, J 
T et al.  

2017 USA At karakterisere 
ændringer i per-
son-orienterede 
outcomes (livs-
kvalitet, depres-
sion og angst) for 
VAD patienter og 
deres pårørende, 
før og efter im-
plantation. 

Kvantitativt Longitudineltl 
prospektivt 
kohortestudie 
med fokus på 
det dyadiske 
forhold. 

Førstegangs-
modtagere af 
VAD.  

Primære pårø-
rende, udpe-
get af patien-
ter. 

41 par. Patienternes livskva-
litet blev gennem-
snitligt bedre over 
tid, mens pårøren-
des faldt. Angst og 
depression faldt hos 
patienterne, men 
ændredes ikke hos 
de pårørende. 
 

Lille patientgruppe. 
Hovedsageligt geo-
grafisk, alders-, 
køns-, og racemæs-
sigt ens gruppe. 
Tidsvinduet på tre 
måneder begrænser 
studiets longitudi-
nelle fund. 
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6 Predictors of 
depressive 
symptoms in 
caregivers of 
patients with 
heart failure 

Journal of 
Cardiovascu-
lar Nursing. 
2010 Sep-
Okt; 25 (5): 
411-419 

Chung, M 
L et al. 

2010 USA 1) At undersøge 
forskelle mellem 
pårørende med 
og uden depres-
sionssymptomer 
i forhold til pati-
enters karakteri-
stika, pårørendes 
funktionsniveau, 
pårørendebyrde 
og pårørendeop-
gaver samt ople-
velse af kontrol, 
og 2) at be-
stemme prædik-
torer i forhold til 
pårørendes de-
pressive symp-
tomer. 

Kvantitativt Tværsnitsun-
dersøgelse, 
selvrapporte-
rede spørge-
skemadata.  
 
Depression 
målt vha. 
"Beck 's De-
pression In-
ventory-II", 
pårørendes 
funktionelle 
status målt 
vha. "Duke 
Activity Sta-
tus Index", 
pårørendes 
kontrol målt 
vha. "Control 
Attitudes Sca-
le-Revised 
family versi-
on", og pårø-
rendes byrde 
målt vha. 
"The Oberst 
Caregiving 
Burden 
Scale". 

Hjertesvigt,  
uden andre 
akutte hjerte-
problemer el-
ler indlæggel-
ser de seneste 
tre måneder; 
stabile bruge-
re af hjerte-
svigtsmedicin. 

Primære pårø-
rende, udpe-
get af patien-
terne.  

109 pårøren-
de. 

27,5 % af hjerte-
svigtpatienternes 
pårørende har de-
pressionssympto-
mer. Denne gruppe 
har lavere funktio-
nel status, højere 
pårørendebyrde og 
lavere følelse af 
kontrol sammenlig-
net med pårørende 
uden depressions-
symptomer. Pårø-
rende med depres-
sionssymptomer kan 
have gavn af indsat-
ser, som fokuserer 
på funktionel status, 
pårørendebyrde og 
kontrolfølelse. 

Lav intern reliabili-
tet. Der er ikke taget 
højde for deltager-
nes læsefærdighe-
der. Det kan ikke 
udelukkes, at nogle 
af patienterne og 
deres pårørende har 
udfyldt spørgeske-
maet sammen. 

7 Psychometric 
characteristics 
of the mutual-
ity scale in 
heart failure 
patients and 
caregivers 

Heart & 
Lung. 2018 
Nov; 47 (6): 
553-561 

Dellafio-
re, F et al. 

2018 Italien At teste validitet 
og reliabilitet for 
"The Mutuality 
Scale" (MS) i en 
population af 
hjertesvigtspati-
enter og deres 
pårørende. 

Kvantitativt Tværsnitsun-
dersøgelse.  
Skalaens vali-
ditet og relia-
bilitet testes 
vha. faktor-
analyse og 
hypotese-
testning. 

Hjertesvigt 
((NYHA 2-4 og 
guidelines fra 
European So-
ciety of  Car-
diology ) 
 
Rekrutteret i 
ambulatorier 
på en række 
italienske 
hospitaler. 

Nærmeste 
uformelle om-
sorgsperson, 
udpeget af pa-
tienterne.  

323 patienter 
og 323 pårø-
rende 

Analysen viser, at 
både patient- og på-
rørendeversionen af 
"The Mutuality Sca-
le" er valide.  Hypo-
tesetestning viste en 
signifikant korrelati-
on mellem skalaen 
og angst, depressi-
on, livskvalitet og 
selvomsorg. 

Patienter og pårø-
rende med kognitive 
problemer blev eks-
kluderet, hvilket kan 
betyde  lavere vali-
ditet og reliabilitet. 
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8 Family care-
giving for per-
sons with 
heart failure 
at the inter-
section of 
heart failure 
and palliative 
care: a stage-
of-the-science 
review 

Heart Failure 
Review. 
2017 
Sep;22(5): 
543-557+C4 

Dionne-
Odom, JN 
et al. 

2017 USA 
(inklu-
derede 
studier 
fra for-
skellige 
lande) 

At opsummere 
1) hvordan pårø-
rende påvirker 
patienter, 2) 
konsekvenser af 
hjertesvigt for 
den pårørende 
og 3) interventi-
oner målrettet 
pårørende til 
hjertesvigtspati-
enter. 

Review Søgning i 
PubMed og 
CINAHL på re-
levante 
MeSH-termer 
efter original-
artikler udgi-
vet indtil de-
cember 2015. 
Derefter da-
taudvindelse, 
syntese og 
analyse. 

Hjertesvigt. Familiemed-
lemmer, der 
giver ple-
je/omsorg (ca-
re). 

120 studier 
(5700 pårø-
rende). 

Litteraturen på om-
rådet indikerer, at 1)  
pårørendes situati-
on varierer med de 
varierende opgaver, 
der er i forhold til 
patienternes sund-
hedsadfærd, psyko-
logiske velbefind 
ende og relationer 
samt livskvalitet, 2) 
pårørende har be-
hov for støtte, som 
ikke imødekommes 
af sundhedsvæse-
net, og det kan 
medføre stress, 
overbebyrdning og 
nedsat livskvalitet, 
og 3) få interventio-
ner er udviklet og 
afprøvet, som er 
dedikeret til pårø-
rende til hjerte-
svigtspatienter. 

Søgning begrænset 
til PubMed og CI-
NAHL.  
 
Kvaliteten af de in-
dividuelle studier er 
ikke vurderet. 

9 Problems ex-
perienced by 
informal care-
givers of indi-
viduals with 
heart failure: 
An integrative 
review  

International 
Journal of 
Nursing 
Studies. 
2018 Apr; 
80: 41-66 

Grant, JS 
& Gra-
ven, LJ 

2018 USA 
(inklu-
derede 
studier 
fra for-
skellige 
lande) 

At undersøge og 
syntetisere den 
nyeste litteratur 
vedrørende pro-
blemer oplevet 
af uformelle på-
rørende, som ta-
ger sig af perso-
ner med hjerte-
svigt hjemme 

Review Søgning i 10 
databaser på 
relevante 
MeSH-termer 
i perioden ja-
nuar 2000 til 
december 
2016 

Hjertesvigt. Har en person-
lig relation  til 
og udøver ube-
talt hjælp til 
patienterne. 

19 kvalitative 
artikler, 16 
kvantitative ar-
tikler og 2 
mixede-
metode studi-
er (antal delta-
gere ikke angi-
vet) 

Der viser sig fire ho-
vedfund i forhold til 
pårørendes proble-
mer i forbindelse 
med at yde ple-
je/omsorg (care) til 
patienterne: 1) pro-
blemer med at udfø-
re aktiviteter, der 
tilgodeser patien-
tens behov, 2) pro-
blemer med at op-
retholde den pårø-
rendes fysiske, psy-
kiske, sociale, spiri-
tuelle og økonomi-
ske velbefindende 3) 
Manglende støtte til 
rollen som pårøren-
de, og 4) problemer 
med at udfylde på-
rørenderollen uden 
tilstrækkelig viden 
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og ekspertise 

10 Psychometric 
characteristics 
of the caregiv-
er burden in-
ventory in 
caregivers of 
adults with 
heart failure 

European 
Journal of 
Cardiovascu-
lar Nursing. 
2017 Aug: 
16 (6): 502-
510 

Greco, A,  
et al. 

2017 Italien At teste validitet 
og realibilitet for 
"Caregiver Bur-
den Inventory" 
(CBI) i en kohor-
te af pårørende 
til hjertesvigtspa-
tienter. 

Kvantitativt Sekundær 
analyse i for-
bindelse med 
en tværsnits-
undersøgelse. 
 
Der er lavet 
faktoranalyse 
og Cronbachs 
alpha. 

Hjertesvigt (ud 
fra guidelines 
fra European 
Society of  
Cardiology 
samt kliniske 
undersøgel-
ser). 
 
Rekrutteret i 
ambulatorier 
på en række 
italienske 
hospitaler. 

Nærmeste 
uformelle, 
ulønnede om-
sorgsperson, 
udpeget af pa-
tienterne. 

505 hjertepa-
tienter og 505 
pårørende. 

"Caregiver Burden 
Inventory" viser sig 
at være et godt mul-
tidimensionelt 
værktøj til at måle 
den byrde, som 
hjertesvigtspatien-
ters pårørende op-
lever. Det er velfun-
gerende til at vurde-
re pårørendes ople-
vede byrde i forhold 
til følgende fem 
former for byrder: 
tid og afhængighed, 
udvikling, fysisk, so-
cial og følelsesmæs-
sig. Værktøjet kan 
bruges både i klinisk 
praksis og i forsk-
ning.  

Mangler et longitu-
dinelt perspektiv. 

11 Specific needs, 
concerns, 
strategies and 
advice of 
caregivers af-
ter coronary 
artery bypass 
surgery 

Heart & 
Lung. 2016 
Sep-Okt; 45 
(5): 416-422 

Halm, M 
A 

2016 USA At beskrive be-
hov, bekymrin-
ger, strategier 
hos og rådgiv-
ning af pårøren-
de til CABG-
patienter under 
de første tre 
måneder efter 
operation. 

Kvalitativt Strukturerede 
kvalitative in-
terview.  

Førstegangs-
CABG -
opererede in-
den for de se-
neste to må-
neder. 
 
Identificeret 
på hospitaler.  

Partnere og 
primære pleje-
re. 

32 pårørende. Pårørende oplever 
stort behov for at 
være forberedt på, 
hvad deres rolle i 
operationsforløbet 
er, og de mener ik-
ke, at de har fået til-
strækkelig guidning 
ift. dette.  
  

Deltagerne er alle af 
samme etnicitet. 
Grad af hjertesyg-
dom, mængden af 
komplikationer og 
mængden af støtte 
modtaget blev der 
ikke taget højde for i 
undersøgelsen. 

12 Age and gen-
der influences 
on the needs, 
concerns and 
strategies of 
CABG caregiv-
ers 

Heart & 
Lung. 2017 
Maj - Jun; 46 
(3): 159-165 

Halm, M 
A 

2017 USA At beskrive al-
ders- og køns-
specifikke udfor-
dringer, bekym-
ringer og strate-
gier hos pårø-
rende ved de 
første tre måne-
ders pleje af 
CABG-patient. 

Kvalitativt Semi-
strukturerede 
interview 
samt tematisk 
analyse base-
ret på 
Obersts "Do-
mains for ca-
regiving". 

CABG-
opererede. 

Partnere og 
primære pleje-
re 

32 pårørende. Der kan identificeres 
alders- og kønsfor-
skelle i udfordringer, 
bekymringer og 
strategier hos pårø-
rende til CABG-
patienter. Eksem-
pelvis har yngre på-
rørende i særlig grad 
udfordringer med at 
motivere patienter-
ne til fysisk aktivitet, 
mens ældre pårø-
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rende især har ud-
fordringer med at 
håndtere patienter-
nes selvstændighed. 
Kvinder er særligt 
bekymrede over den 
medicinske pleje, og 
mænd har udfor-
dringer med at få ar-
rangeret pleje i 
hjemmet.   

13 Family care-
giving for pa-
tients with 
heart failure: 
Types of care 
provided and 
gender differ-
ences 

Journal of 
Cardiac Fail-
ure. 2010 
May; 16 (5): 
398-403 

Hwang, B 2010 Holland At sammenligne 
type og mæng-
den af ple-
je/omsorg (care), 
som gives af 
partnere til hjer-
tesvigtspatienter 
med typen og 
mængden af ple-
je/omsorg (care), 
som gives af 
partnere til raske 
individer. Her 
undersøges 
sammenhængen 
mellem køn og 
måden hvorpå 
pleje-
/omsorgsopgave

r håndteres. 

Kvantitativt Tværsnitsstu-
die, spørge-
skemaunder-
søgelse.   
 
Caregiving 
Tasks; Dutch 
Objective 
Burden In-
ventory an-
vendt til må-
ling af type og 
mængde af 
plejeopgaver.  
 
Perceived 
Physical 
Health; 
RAND-36 an-
vendt til må-
ling af selvop-
fattet gene-
relt helbred 
og fysisk hel-
bred. 

Patienter med 
hjertesvigt 
(NYHA 2-4).  
 
Rekrutteret 
via hospital.  

Partnerne. 
 
Reference-
gruppen be-
stod af pårø-
rende til en 
rask partner, 
hentet fra en 
national spør-
geskemaun-
dersøgelse 
med tilfældigt 
udvalgte del-
tagere. 

338 pårørende 
til hjerte-
svigtspatienter 
og 1202 part-
nere til raske 
individer. 

Den pleje/omsorg 
(care), som pårø-
rende til hjerte-
svigtspatienter udø-
ver, er mere omfat-
tende end den der 
gives blandt raske 
ægtefæller. Dette 
gælder både i for-
hold til personlig 
pleje og emotionel 
støtte. Mandlige på-
rørende til hjerte-
svigtspatienter er 
mere tilbøjelige til at 
stå for personlig ple-
je end kvindelige.  
 

Referencegruppen 
af pårørende til ra-
ske individer er ikke 
nødvendigvis retvi-
sende – de blev ud-
valgt på baggrund af 
selvrapporterede in-
formationer. Der er 
en kønsbias i puljen 
af  deltagere. 

14 Family care-
giving in ad-
vanced chron-
ic organ failure 

JAMDA. 
2012 Maj; 
13 (4): 394-
399 

Janssen, 
D J et al. 

2012 Holland At vurdere byr-
den ved såvel 
som positive 
aspekter af fami-
liers ple-
je/omsorg (care), 
assistance og 
støtte til patien-
ter med KOL, 
hjertesvigt og 
nyresvigt.  

Kvantitativt Tværsnitsstu-
die, selvrap-
porterede da-
ta. 
 
Angst og de-
pression målt 
vha. "Hospital 
Anxiety and 
Depression 
Scale" 

Alvorlig grad 
af enten KOL, 
hjertesvigt el-
ler nyresvigt.  
 
Udpeget af 
sundhedsper-
sonale i for-
skellige hospi-
talsambulato-
rier i Holland. 

Udpeget af pa-
tienterne på 
baggrund af, 
hvem de bru-
ger mest tid 
sammen med 
og/eller mod-
tager pleje, as-
sistance og 
støtte fra. 

Patienter: 105 
COPD, 80 CHF 
og 80 CRF.  
 
Pårørende: 73 
COPD, 45 CHF 
og 41 CRF 

Familiers pleje, assi-
stance og støtte til 
patienter med KOL, 
hjertesvigt og nyre-
svigt er belastende, 
men har også positi-
ve aspekter. Ople-
velsen af belastning 
og positive aspekter 
ses på tværs af syg-
domsgrupper, men 

Nogle patienter ville 
ikke udpege pårø-
rende på grund af 
den ekstra byrde, 
som undersøgelsen 
ville udgøre for den 
pårørende. Kvinde-
lig kønsbias. Psycho-
sociale symptomer 
og håndterings stra-
tegier indgår ikke i 
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(HADS), 
plejeafhængi
ghed målt 
vha. "Care 
dependency 
Scale" (CDS). 

der er også forskelle 
mellem grupperne. 
Belastningen er 
større hos pårøren-
de til patienter med 
KOL sammenlignet 
med pårørende til 
hjertesvigtspatien-
ter. Desuden er op-
levelsen af at være 
pårørende påvirket 
af relationen mel-
lem patient og pårø-
rende, patientens 
psykologiske tilstand 
og eventuel comor-
biditet.  

undersøgelsen. 
 

15 Caregivers and 
left ventricular 
assists devices 
as a destina-
tion, not a 
journey 

Journal of 
Cardiac Fail-
ure. 2015 
Okt; 21 (10): 
806-815 

Kirkpatric
k, J N et 
al.  

2015 USA At karakterisere 
livskvaliteten hos 
pårørende til 
LVAD-DT- patien-
ter samt at iden-
tificere byrde og 
stressfaktorer 
forbundet med 
at være pårø-
rende til  LVAD-
DT-patienter. 
 

Kvalitativt 
og kvanti-
tativt 

Metodetrian-
gulerende. 
 
Anvendelse af  
"City of Hope 
Quality of Life 
Family Care-
giver Instru-
ment" tilpas-
set LVAD-DT, 
samt inger-
view med åb-
ne spørgsmål 
analyseret 
ved hjælp af 
NVivo. 

Patienter som 
har modtaget 
LVAD uden 
udsigt til 
transplantati-
on.  
 
Rekrutteret 
fra  LVAD-DT-
programmer 
på seks for-
skellige ameri-
kanske institu-
tioner.  

Omsorgsper-
soner for pati-
enterne, ud-
peget af lokal 
koordinator. 

42 pårørende 
samt 27 udby-
dere af LVAD-
DT-
programmer 
(kardiologer, 
sygeplejersker, 
koordinatorer, 
socialrådgivere 
mv.). 

Den laveste livskva-
litetsscore viste sig i 
forhold til den psy-
kologiske subskala, 
efterfulgt af det so-
ciale, spirituelle og 
til sidst den fysiske 
subskala. Der viser 
sig køns- og alders-
forskelle. 
 
Den kvalitative ana-
lyse viser, at sociale 
og psykologiske te-
maer er domineren-
de i diskussioner de 
pårørendes behov 
for støtte.  

Kønsbias. Lille un-
dersøgelsespopula-
tion.  
 

16 The percep-
tions of im-
portant ele-
ments of care-
giving for a 
left ventricular 
assist device 
patient: A 
qualitative 
meta-
Synthesis 

Journal of 
Cardiovascu-
lar Nursing. 
2018 
Maj;31(3): 
215-225 

Magid, 
M. et al.  

2018 USA 
(inklu-
derede 
studier 
fra for-
skellige 
lande) 

At syntetisere 
kvalitativ littera-
tur vedrørende 
pårørendes op-
levelser af at ta-
ge sig af LVAD-
patienter. 

Review Søgning i 
PubMed, CI-
NAHL, 
PsycINFO og 
Web of Sci-
ence for peri-
oden 2000-
2014. Desu-
den kvalitets-
vurdering af 
studierne. 

LVAD-
patienter (de-
fineret ud fra 
MESH-
termer). 

Pårørende til 
LVAD-
patienter (de-
fineret ud fra 
MESH-termer). 

8 artikler in-
kluderet (antal 
deltagere ikke 
angivet). 

Det at være pårø-
rende til en LVAD-
patient er belasten-
de og intenst og 
kræver tilpasning til 
det nye liv med syg-
dom.  
Der viser sig tre ho-
veddomæner eller 
faser i de pårøren-
des oplevelser: Før-
ste fase, pre-LVAD, 
er karakteriseret af 
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blandede følelser 
omkring udsigten til 
LVAD. Anden fase, 
lige efter hjemsen-
delse, er karakteri-
seret ved sårbarhed 
og behov for livs-
ændringer. Sidste 
fase, overgangen til 
transplantation eller 
anden behandling, 
er karakteriseret 
ved fokus på, hvad 
der er vigtigt for 
som pårørende. Der 
er brug for forskning 
i, hvordan de pårø-
rende kan støttes 
bedst muligt.  

17 Resistance to 
change: Role 
of relationship 
and communal 
coping for 
coronary heart 
disease pa-
tients and 
their partners 
in making life-
style changes 

Scandinavi-
an Journal of 
Public 
Health. 2018 
Aug; 46 (6): 
659-666 

Nissen, N 
K et al. 

2018 Den-
mark 

At undersøge be-
tydningen af re-
lation mellem 
CHD-patienter og 
deres nærmeste 
pårørende i for-
hold til at gen-
nemføre livs-
stilsændringer, 
med fokus på pa-
tienter og pårø-
rendes oplevel-
ser af autonomi, 
kompetencer og 
forbundethed 
samt på deres 
fælles coping i 
forhold til sund-
hedsadfærd.  
 
 
 

Kvalitativt Fokusgrupper 
med hen-
holdsvis pati-
enter og på-
rørende samt 
semi-
strukturere-
de, dybdegå-
ende par in-
terview og 
individuelle 
interview, 
med patien-
ter og pårø-
rende 

Har modtaget 
akut behand-
ling for CHD 
efterfulgt af 
rehabilitering 
på et rehabili-
teringscenter 

Nærmeste på-
rørende, ud-
peget af pati-
enten.  

10 par, variati-
on i alder, køn, 
social bag-
grund og di-
verse andre 
sygdomme  

Coping er synlig i 
flere former og på 
flere niveauer 
blandt CHD-
patienter og deres 
pårørende. Tilfreds-
hed med ny livsstil, 
ejerskab og kontrol-
følelse i forhold til at 
kunne ændre sund-
hedsadfærd samt 
følelsesmæssig 
stress er alle fakto-
rer, der påvirker 
hvordan par håndte-
rer livsændringer ef-
ter at være blevet 
ramt af CHD.  
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18 Psychometric 
evaluation of 
the Caregiver 
Preparedness 
Scale in care-
givers of 
adults with 
heart failure 

Research in 
Nursing and 
Health. 2017 
Okt; 40 (5): 
470-478 

Petruzzo,  
A et al. 

2017 Italien At teste validitet 
og realibilitet for 
Caregiver Prepa-
redness Scale 
blandt pårøren-
de til hjerte-
svigtspatienter. 

Kvantitativt Spørgeske-
maundersø-
gelse. 
 
Måling på Ca-
regiver Pre-
parednedss 
Scale (PPS) 
samt på Ca-
regiver Cont-
ribution to 
Self-Care of 
Heart Failure 
Index (CC-
SCHFI) og 
Hospital Anx-
iety and De-
pression Scale 
(HADS). 
 
Confirmatory 
Factor Analy-
sis og de-
skriptiv stati-
stik.  

Hjertesvigt 
(guidelines of 
the European 
Society of 
Cardiology og 
NYHA 2-4)  

De personer i 
eller uden for 
familien, som 
yder dem mest 
uformel ple-
je/omsorg (ca-
re), udpeget af 
patienterne. 

317 pårørende Caregiver prepared-
ness Scale har høj 
grad af validitet og 
realibilitet, hvilket 
gør den egnet til at 
måle "prepared-
ness" blandt pårø-
rende til hjerte-
svigspatienterforbe-
rede interventioner 
af pårørende. Der-
med kan skalaen 
bruges af klinikere 
og forskere til at 
målrette indsatser 
til pårørende til 
hjertesvigtspatien-
ter. 
 

  

19 Health conse-
quences of 
partner dis-
tress in cou-
ples coping 
with heart 
failure 

Heart & 
Lung. 2009 
Jul-Aug; 38 
(4): 298-305  

Rohr-
baugh, M 
J et al.  

2009 USA Primært at un-
dersøge, om 
partnereffekt er 
symmetrisk med 
patienters be-
kymring, samt 
sekundært at 
undersøge mulig 
variation i part-
nereffekt ift. køn 
og undersøge 
mulig partner-
bekymring, som 
viser sig ved ind-
dragelse af andre 
variable. 

Kvalitativt Spørgeskema 
med 6-
måneders op-
følgning.  
 
Bekymring 
målt vha. 
"Hopkins 
Symptom 
Index". Hel-
bred og livs-
kvalitet målt 
vha. "Short 
Form 36 
Health Sur-
vey". 

Diagnosticeret 
med hjerte-
svigt.  
 
Rekrutteret 
fra kardiologi-
ske hospitals-
klinikker. 

Ægtefæller af 
modsat køn ift. 
patienterne.  

60 hjerte-
svigtspatienter 
og 60 pårø-
rende. 

Bekymring hos den 
pårørende øger risi-
koen for hjerte-
svigtssymptomer og 
generelt sundheds-
tilstand hos hjerte-
patienten over en 6-
månders periode, 
uafhængigt af pati-
entens eget bekym-
ringsniveau ved 
baseline. Omvendt 
viser der sig ikke 
sammenhæng mel-
lem hjertesvigtpati-
enternes bekymring 
og deres pårørendes 
helbred, hvilket ty-
der på asymmetri i 
sundhedskonse-
kvenserne for pati-
enter og pårørende. 

Lille undersøgeles-
population, ikke re-
præsentativ for den 
større befolkning. 
Patient og pårøren-
des helbredsvurde-
ring er selvrapporte-
ret. Undersøgelsen 
siger ikke noget om, 
hvilke bekymrings-
mekanismer, der 
påvirker patientens 
helbred.  
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20 Spouses' cop-
ing alongside 
myocardial in-
farction pa-
tients 

European 
Journal of 
Cardiovascu-
lar Nursing. 
2013 Jun; 12 
(3): 242-251 

Salmi-
nen-
Tuomaa-
la, M et 
al. 

2013 Finland At skabe en teo-
ri, der kan be-
skrive ægtefæl-
lers coping efter 
myocardial in-
farkt, 4 og12 
måneder efter 
patientens in-
farkt.  
 

Kvalitativt Interview ud 
fra teoretisk 
udvælgelse. 
 
Grounded 
theory.  

Har haft et 
myocardial in-
farkt.  
 
Udvalgt i sam-
arbejde med 
rehabilite-
ringssygeple-
jerske. 

Ægtefæller. 28 pårørende. Den udviklede teori, 
"Spouses' coping 
alongside MI pati-
ents", beskriver fire 
coping-kategorier, 
som ses blandt de 
pårørende: 1) Afkla-
ret og balanceret 
coping, 2) Hand-
lingsorienteret co-
ping, 3) Sygdoms-
orienteret coping og 
4) Coping baseret på 
sygdomsbenægtel-
se. 
 
Desuden beskriver 
teorien forskellige 
faktorer, der har 
indflydelse på de 
pårørendes coping: 
1) Kausale faktorer, 
2) Kontekstuelle fak-
torer, 3) Samtidige 
faktorer og 4) hand-
lingsrelaterede fak-
torer. 

 

21 Working and 
caregiving. A 
comparison of 
employed and 
unemployed 
caregivers of 
older heart 
failure pa-
tients 

Holistic 
Nursing 
Practice. 
2010 Jan-
Feb; 24 (1): 
16-22 

Saunders, 
M M 

2010 USA At undersøge, 
om der er signifi-
kante forskelle i 
pårørendes de-
pression, pårø-
rendes velbefin-
dende og hjerte-
svigtpatienters 
karakteristika 
mellem beskæf-
tigede og ledige 
primære pårø-
rende til ældre 
hjertesvigtspati-
enter.  

Kvantitativt Tværsnitsun-
dersøgelse 
med selvrap-
porterede da-
ta. Deskriptiv 
statistik. 
 
Pårørendes 
depression 
målt vha. 
"Center for 
Epidiomiolo-
gical Studies 
Short Depres-
sion Scale".  
Pårørendes 
velbefinden-
de målt vha. 
"Quality of Li-
fe Index" 
(QLI). Pati-

Hjertesvigt. Primære pårø-
rende, udpe-
get af patien-
terne. 

19 beskæfti-
gede og 22 le-
dige pårøren-
de.  

Pårørende i arbejde 
udviser højere grad 
af velbefindende, 
hvilket indikerer 
fordele i at kombi-
nere pårørenderol-
len med arbejde. 
Pårørende i beskæf-
tigelse har en række 
karakteristika, som 
adskiller dem fra de 
ledige pårørende, 
bl.a. har de været 
pårørende længere 
tid, de bruger min-
dre tid på pårøren-
derollen, de har 
større sandsynlighed 
for at dele pårøren-
derollen med andre, 
og de har længere 

Lille undersøgelses-
population, svag re-
liabilitet og selv-
rapporterede data. 
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entkarakteri-
stika omfatter 
bl.a. syg-
dommens 
sværheds-
grad, comor-
biditet og an-
tal hospitals-
indlæggelser 
inden for et 
år. 

uddannelse end le-
dige pårørende.  
 
Der viser sig ikke 
signifikante forskelle 
mellem beskæftige-
de og ledige pårø-
rende i forhold til 
depression og pati-
entkarakteristika. 

22 Burden of car-
ing: risks and 
consequences 
imposed on 
caregivers of 
those living 
and dying with 
advances 
heart failure 

Current 
Opinion 
Support Pal-
liative Care. 
2015 
Mar;9(1): 
26-30 

Strömber
g, A; Lut-
tik, M L 

2015 Sverige 
(inklu-
derede 
studier 
fra for-
skellige 
lande) 

At opsummere 
den seneste 
forskning inden 
for risici og kon-
sekvenser af den 
byrde, som pårø-
rende til patien-
ter med hjerte-
svigt oplever. 

Review Søgning i 
PubMed på 
relevante 
MeSH-termer 
efter original-
artikler og re-
views udgivet 
2013-14. 

Personer, der 
lever og dør 
med hjerte-
svigt. 

Pårørende (de-
fineret ud fra 
MeSH-termer). 

24 studier (an-
tal pårørende 
ikke angivet). 

Pårørende er vigtige 
for hjertesvigtspati-
enter, og de pårø-
rendes liv er i høj 
grad påvirket af den 
syges tilstand. Der 
mangler studier af 
de longitudinelle ef-
fekter af pårørendes 
betydning for hjer-
tesvigtspatienter. 
Den nuværende 
forskning bevæger 
sig i retning af fokus 
på relationer og dy-
adiske perspektiver. 
Der mangler pallia-
tive indsatser for 
hjertesvigtspatien-
ter og deres pårø-
rende samt viden 
om, hvornår disse 
bør startes. 

Søgning begrænset 
til PubMed. 
 
Kvaliteten af de in-
dividuelle studier er 
ikke vurderet. 

23 The impact of 
cardiac arrest 
on the long-
term wellbe-
ing and care-
giver burden 
of family care-
givers: A pro-
spective co-
hort study  

Clinical Re-
habilitation. 
2017 Sep;  
31 (9): 1267-
1275 

van Wij-
nen, H G 
et al. 

2017 Holland At undersøge 1) 
hvilken rolle den 
pårørende spiller 
12 måneder ef-
ter en hjertepa-
tients hjertestop, 
2) de pårørendes 
velbefindende 
efter et år i rol-
len som pårø-
rende, og 3) hvil-
ke faktorer der 
fører til højere 

Kvantitativt Prospektivt, 
longitudinelt 
kohorte-
studie, 
Randomiseret 
kontrolleret 
studie. 
 
Målinger på 
Short Form 
Health Survey 
(SF-36), Eu-
roQoL-VAS, 

Hjertestop.  
 
Identificeret 
under indlæg-
gelse på hos-
pital I Holland. 

Ægtefæller el-
ler partnere. 

195 pårøren-
de. 

Blandt de pårørende 
til hjertestoppatien-
ter ses efter 12 må-
neder belastning 
hos 15 %, angst hos 
25 % og depression 
hos 14 %. De pårø-
rendes velbefinden-
de forbedres i løbet 
af de 12 måneder, 
men pårørende med 
følelsesmæssige el-
ler kognitive pro-

Selektionsbias, selv-
rapporterede data. 
Manglende data om 
mængden af timer 
brugt på pleje.  
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pleje-
/omsorgsbyrde 
for de pårøren-
de. 

Caregiver 
Strain Index 
(CSI), Hospital 
Anxiety and 
Depression 
Scale (HADS), 
Impact of 
Event Scale 
(IES), Cogni-
tive Failure 
Question-
naire (CFQ). 

blemer er i risiko for 
at udvikle større op-
levelse af byrde. 

24 Behind the 
smile: qualita-
tive study of 
caregivers' an-
guish and 
management 
responses 
while caring 
for someone 
living with 
heart failure  

BMJ Open. 
2017 Jul; 7 
(7): 1-9 

Win-
gham, J; 
Frost, J; 
Britten, N 

2017 UK At identificere 
faktorer, som bi-
drager til følel-
sen af angst, 
samt at under-
søge hvordan 
pårørende lærer 
at leve med de-
res krævende og 
udfordrende rol-
le 

Kvalitativt Individuelle 
interview og 
tematisk ana-
lyse, induktiv 
tilgang 

Hjertesvigt. Minimum 6 
måneders er-
faring som  
ulønnet plejer. 

22 pårørende 
(heraf 6 mænd 
og 16 kvinder, 
39-84 år, 20 er 
ægtefæl-
ler/partnere) 

Det viser sig, at på-
rørende ofte skjuler 
omfanget af deres 
følelsesmæssige 
stress og angst. Der 
viser sig fire forkla-
rende undertemaer 
i forhold til dette: 1) 
følelsesmæssig im-
pact (frygt for frem-
tiden og følelse af 
håbløshed, 2) rolle-
definition (identi-
tetsforandring, re-
duceret robusthed, 
at lære nye opgaver, 
rollekonflikter og 
forandringer i rolle), 
3) eksklusion (eks-
klusion af hjertepa-
tient og ad sund-
hedsprofessionelle 
samt følelsen af at 
være alene), og 4) 
ignorering af eget 
helbred. 
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25 The influence 
of chronic 
heart failure in 
patient-
partner dyads. 
A comparative 
study address-
ing issues of 
health-related 
quality of life  

Journal of 
Cardiovascu-
lar Nursing. 
2011 Jan-
Feb; 26 (1): 
65-73 

Ågren, S 2011 Sverige At beskrive og 
sammenligne 
hjertesvigtspati-
enter og deres 
partneres livs-
kvalitet, kvali-
tetsjusterede le-
veår, depressi-
onssymptomer, 
oplevet kontrol 
og viden, samt at 
sammenligne de-
res livskvalitet og 
kvalitetsjustere-
de leveår med en 
referencegrup-
pes. 

Kvantitativt Deskriptivt 
tværsnitsstud
ie. 
 
Målinger på 
Demographic 
Data and 
Health Histo-
ry with 
Comorbidi-
ties, Short 
Form Health 
Survey, Beck 
Depression 
Inventory, 
Control Atti-
tude Scale, 
Knowledge 
Question-
naire. 

Hjertesvigt 
(guidelines fra 
the European 
Society of 
Cardiology og 
(NYHA 2-4) 
 
Rekrutteret 
fra to hospita-
ler i Sverige.  

Samlevende 
partnere.. 

135 patient-
partner-
dyader. 

Hjertesvigtspatien-
ter har lavere livs-
kvalitet og færre 
kvalitetsjusterede 
leveår end deres 
partnere. Partnere 
til hjertesvigtspati-
enter har dårligere 
mentalt helbred end 
referencegruppen. I 
forhold til andre 
livskvalitetsmål og 
kvalitetsjusterede 
leveår adskiller 
partnerne sig ikke 
fra referencegrup-
pen. Der viser sig ik-
ke forskelle i ni-
veauet af oplevet 
kontrol og viden om 
hjertesvigt for hjer-
tesvigtspatienter og 
deres partnere. 

Manglende kausali-
tet. Lavt deltageran-
tal. Pårørende og 
patienter med hø-
jest plejebyrde eller 
sygdom udeblev.  



Bilag 5 Interviewguide til individuelle interview 

med fagprofessionelle 

 
Formål:  

Formålet med forundersøgelsen er at tilvejebringe forskningsbaseret viden, der kan 

forbedre støttemulighederne for hjertesyges pårørende - både i Hjerteforeningen og 
i sundhedsvæsenet.  

 

I den forbindelse undersøges pårørendes rolle, hvilke problemstillinger de oplever 
(socialt, økonomisk som psykisk, opleves i hverdags-, familie- og arbejdslivet), 
samt hvordan deres kontakt med sundhedsvæsenet, de sociale myndigheder og 

Hjerteforeningen er, og hvordan den kan forbedres. Både fagprofessionelle og pårø-
rende interviewes for at belyse dette. 
 

Der er tale om en forundersøgelse til Hjerteforeningens store barometerundersøgel-
se, "Livet med hjertesygdom", som kører senere på året. 

  

Ramme:  

 Udgangspunkt i temaer og forslag til spørgsmål, men det er en åben snak med 
plads  til dine bud på, hvad der er vigtigt at tale om i denne sammenhæng.  

 Anonymitet. Dvs. organisation, stillingstype og uddannelsestype omtales, men 
ikke  enkeltpersoner 
 1-1½ times varighed 

  



82 

 

 

 

Tema Spørgsmål 

Baggrund 

 

5 min 

1) Vil du fortælle ganske kort om, hvad dit arbejde består i? 

 

2) I hvilket omfang møder du i dit arbejde pårørende til hjertepatien-

ter, og hvilke opgaver har du, som relaterer sig til dem? 

 

Rollen som pårørende 
 

15 min 

3) Jeg ved, at det er et stort spørgsmål, men hvad tænker du sådan 

overordnet om pårørende, du møder i dit arbejde – hvad er deres rolle 

det akutte sygdomsforløb og efterfølgende? 

 

4) Hvordan oplever du, at de pårørende har det med deres rolle? Er 

det en rolle, de pårørende selv påtager sig, eller hvordan får de den? 

 

Hverdags-, familie- og 

arbejdsliv 
 

15 min 

5) Hvad er dit indtryk af det hverdagsliv, som parrene og familierne 

har efter at en af dem er blevet hjertepatient? 

 

6) Hvordan påvirker sygdommen de pårørendes hverdagsliv? 

 

7) Hvordan påvirker sygdommen de pårørendes arbejdsliv og privat-

økonomi? 

 

8) Hvordan påvirker sygdommen relationen mellem familiemedlem-

merne? 

 

Oplevelse af sund-

hedsvæsenet, sociale 

myndigheder og Hjer-

teforeningen 

 

15 min 

9) Oplever du, at de pårørende får den hjælp, de har brug for - både i 

forhold til at kunne støtte patienterne og i forhold til deres egne be-

hov? (spørg til de forskellige sektorer og privat netværk) 

 

10) Hvordan oplever du, at pårørende bliver mødt i sundhedsvæsenet 

og hos de sociale myndigheder? Bliver de inddraget tilstrækkeligt, og 

får de den hjælp, de selv har brug for? 

 

11) Hvordan oplever du, at pårørende bliver mødt i Hjerteforeningen?  

Bliver de inddraget tilstrækkeligt, og får de den hjælp, de selv har 

brug for? 

 

Hjælp fra sundheds-

væsenet, sociale myn-

digheder og Hjertefor-

eningen 
 

15 min 

12) Hvordan vurderer du, at sundhedsvæsenet og de sociale myndig-

heder bedst muligt kan hjælpe de pårørende? (inddragelse og støtte) 

 

13) Hvordan vurderer du, at Hjerteforeningen bedst muligt kan hjælpe 

de pårørende? (inddragelse og støtte) 

 

14) Er der brug for andre former for hjælp til de pårørende, end de får 

i dag? I hvilket regi (sundhedsvæsenet, de sociale myndigheder, Hjer-

teforeningen eller andre)? Er der brug for mere systematiske indsat-

ser? 

 

Afslutning 
5 min 

15) Er der noget, du vil tilføje om dine erfaringer med hjertepatienters 

pårørende og om de problemstillinger, de pårørende møder? 
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Bilag 6 Interviewguide til fokusgruppeinterview 

med pårørende 

Disposition: 2 timer (120 min) 

 

 Velkommen – introduktion og baggrund for interviewet (10 min.) 

 Præsentationsrunde (10 min.) 

 Tema 1: Pårørendes opgaver og roller (50 min.) 

 Pause (10 min.) 

 Tema 2: Pårørendes oplevelse af sundhedsvæsenet og de sociale myndigheder (25 min.) 

 Tema 3: Hvilke former for hjælp efterspørger de pårørende (20 min.) 
 Afrunding og afslutning. (5 min.) 

 

Introduktion (10 min.) 

Velkommen til jer alle og tusind tak fordi I vil deltage i dette møde – det er rigtig vigtigt for under-

søgelsen, at I har givet jer tid til at være her.  

 

Kort præsentation af Nina og Rasmus 

Baggrunden for vores lille forsamling i dag, er at vi skal holde et møde, hvor vi snakker om at 

være pårørende til en hjertesyg. Mødet er en del af en undersøgelse, hvor vi gerne vil have belyst 

hvordan det er at være pårørende til en hjertesyg. Undersøgelsen skal gerne ende med, at vi 

får en dybere viden omkring, hvordan det er at være pårørende, og hvilke behov og ønsker, I som 

pårørende har til sundhedsvæsenet og Hjerteforeningen. Undersøgelsen ender med at blive brugt 

som inspiration til en stor spørgeskemaundersøgelse, som laves af Hjerteforeningen, til at skrive en 

rapport og i Rasmus' speciale i forbindelse med hans kandidatuddannelse.  

 

Måden vores møde kommer til at foregå på er, at vi vil præsentere nogle overordnede temaer, 

som vi skal tale om. Vi kommer med nogle ideer til hvad vi kan tale om undervejs, og vi kan også 

godt finde på at stille nogle uddybende spørgsmål. Når vi synes, vi er ved at have været omkring 

et tema, vil vi præsentere et nyt tema, som vi kan tale om. Der er i alt tre temaer. 

 

Vi vil meget gerne have at I taler sammen med hinanden fremfor at I taler til os. I udveksler 

den viden og de erfaringer I har gjort jer i jeres liv, og om der er nogle oplevelser som I kan 

genkende fra de andre i rollen som pårørende. Der er ikke noget rigtigt eller forkert og vi ken-

der ikke de rigtige svar. Tværtimod, er grunden til at vi er her, at vi ønsker at lære noget om, hvor-

dan det er at være pårørende. Så vi ønsker at I svarer ud fra jeres erfaringer som pårørende, 

og ikke ud fra jeres partners perspektiv. Det er jer det handler om, og I er eksperterne her.  

 

Vi vil også gerne pointere, at dette møde jo er en del af en undersøgelse og altså ikke som 

en almindelige støttegruppe, som I måske kender det fra Hjerteforeningen. Det giver mødet en 

anden karakter. Men det er også erfaringen, at denne slags møder eller gruppeinterviews også er 

noget, som deltagerne får rigtig meget ud af, fordi det er godt at komme til at snakke med an-

dre i en lignende situation. 

 

Til sidst vil vi gøre opmærksom på at dette møde optages digitalt, men der er ikke andre end os, 

der skal høre det – det er bare for, at vi ikke skal sidde og forsøge at huske eller skrive det hele ned 

undervejs. Vi sørger for, at alle bliver gjort anonyme i undersøgelsen. I kan naturligvis også til 

hver en tid trække jer ud af undersøgelsen. (HUSK samtykke og info-ark) 

 

Før vi går i gang med selve interviewet, starter vi med en kort præsentationsrunde. Måske ken-

der nogle af jer hinanden, men for en god ordens skyld kan I starte med at sige hvad I hedder, 

hvem I er pårørende til og hvilken diagnose denne har. Det skal bare være kort fortalt. 

Har I nogen spørgsmål, inden vi går i gang? 
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Præsentationsrunde – (10 min.) 
Navn, pårørende til XX, diagnose?  

 

Tema 1: Pårørendes rolle og opgaver (40 min.) 

Intro: I det første tema vil vi meget gerne vide noget om de opgaver og den rolle, I som pårø-

rende har måttet påtage jer, efter jeres partner er blevet hjertesyg. 

1. Hvis vi skal snakke overordnet om det at være pårørende til en hjertesyg, hvad tænker I så 

om jeres rolle som pårørende? Hvordan vil I beskrive jeres rolle, og hvordan har I det med 

den?  

(Vi har desværre ikke plads til uddybende beskrivelser af de forløb jeres nære og I har været 

igennem, så det handler mere om, om I kan beskrive hvilke følelser har der været og er på spil 

hos jer) 

 

2. Hvis I tænker tilbage fra udskrivelsen fra sygehuset og frem til i dag, har I så måttet hjælpe 

med pleje- og omsorgsopgaver, som I ikke tidligere har varetaget?   (Fx bad, personlig ple-

je, spisning etc.) 

o Hvordan har I det med de i opgaver? 

 

3. Efter sygdommen har ramt den, I er pårørende til, har I så måttet påtage jer nogle praktiske 

opgaver i hjemmet eller familien, som I ikke tidligere har haft? (Fx madlavning, rengøring, 

indkøb eller administrative/økonomiske opgaver) 

o Hvordan har I det med de opgaver? 

o Får I hjælp fra familie og venner? Hvordan har I det med det? 

 

4. Er der nogen af jer, der har oplevet, at det at blive pårørende til en hjertepatient har haft væ-

sentlig indflydelse på jeres arbejdsliv?  

 

5. Har I oplevet, at jeres families økonomi har været påvirket på grund af hjertesygdommen?  

o Hvad har I gjort i den situation? 

 

6. Oplever I det som begrænsende eller en belastning for jer at være pårørende? (Hvad er det, 

der er særligt svært – praktiske forhold, sociale begrænsninger (ensomhed), psykisk belast-

ning?) 

  

7. Hvad har sygdommen betydet for forholdet mellem jer og den, I er pårørende til?  (Er I 

kommet tættere på eller længere væk fra hinanden, er der nogle ting der er blevet nemmere el-

ler sværere at gøre sammen? Hvordan har I tacklet de livsstilsændringer, som hjerterehabilite-

ring lægger op til?) 

 

8. Nu er det jo forskelligt, hvad det er for en relation, der er mellem jer og den, der er blevet 

syg. Nogle er ægtefæller eller partnere, og for andre er det et forælder-barn-forhold. Tænker I, 

at der er noget, der særligt ved at være partner til én, der bliver ramt af hjertesygdom, og no-

get, der er særligt ved at være barn til én? 

 

9. Det er jo også forskelligt, hvilken form for hjertesygdom, som dem, I er pårørende til, er 

ramt af. Er der noget særligt ved at være pårørende til fx en person med blodprop eller en per-

son med hjertesvigt, eller er det de samme ting der gør sig gældende uanset hvilken sygdom, 

der er tale om? (Hjertesygdom versus andre sygdomme?) 

 

10. Og så lige et lidt provokerende, men stadig vigtigt spørgsmål: Har det haft nogen positive 

konsekvenser for jer at I er blevet pårørende til en hjertepatient? 

 

Mange tak! Det var første del af vores møde. Vi holder en kort pause på 10 minutter, inden vi 

fortsætter med anden del af mødet.  
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Pause 10 min. 

 

Tema 2: Oplevelse af sundhedsvæsenet og sociale myndigheder (25 min.) 

Intro: I denne omgang vil vi gerne blive lidt klogere på jeres oplevelser med sundhedsvæsenet, 

og de sociale myndigheder ud fra de oplevelser og erfaringer I har gjort jer som pårørende. Det 

gælder både i den akutte del af sygdommen men også det efterfølgende forløb. 

1. Hvordan synes I, at I er blevet mødt i sundhedsvæsenet? 

o Har det været klart for jer, hvad der blev forventet af jer som pårørende af de be-

handlere og plejere I har mødt? 

o Hvordan har I det med de forventninger? 

o Bliver der forventet noget forskelligt af forskellige typer pårørende? 

 

2. Har det udelukkende været patienterne, man har interesseret sig for i sundhedsvæsenet, el-

ler er der undervejs i forløbet nogen, der har spurgt til, hvordan I har det? 

 

Så skifter vi fokus over mod de sociale myndigheder.  

 

3. Hvordan oplever I, at I som familie og som pårørende er blevet mødt af de sociale myndig-

heder? Er I blevet tilbudt hjælp eller har I selv opsøgt den? Det kan fx være juridiske, 

økonomiske og sociale forhold, som har skullet afklares med kommunen eller andre in-

stanser. (forskellige oplevelser for forskellige typer pårørende?) 

 

4. Er I undervejs i forløbet blevet bekendt med Hjerteforeningen og dens tilbud til pårøren-

de? 

o Hvordan er I blevet opmærksomme på Hjerteforeningen? 

o Oplever I, at Hjerteforeningen har kunnet give jer som pårørende noget? 

 

Tema 3: Hvilke former for hjælp efterspørger de pårørende? (20 min.) 

Intro: I det sidste lille tema vil vi gerne høre lidt mere om, hvilke former hjælp I har følt behov 

for, hvem der bedst kan hjælpe, og hvad I synes der mangler af hjælp. 

1. Hvis I skal forholde jer til sundhedsvæsenets indsats og rolle ift. jer som pårørende, føler I så 

at de ønsker og behov I har haft i dette forløb, er blevet opfyldt?  

o Hvis I kunne bede om, at én ting skulle være anderledes for jer som pårørende i jeres for-

løb, hvad skulle det så være? 

 

2. Hvis I har haft kontakt med de sociale myndigheder, fx kommunen eller andre instanser, er 

der så noget, I kunne tænke jer skulle være anderledes i den sammenhæng? 

 

3. Henter I hjælp og støtte andre steder? (private netværk, Hjerteforeningen, sociale medier) 

 

Afslutning (5 min.) 

Tusind tak fordi I ville være med – det har været meget brugbart! 

 

Kogebøger – som tak! 

 

Transportudgifter – udfyld sedler. 
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