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"Den enkelte har aldrig med et andet menneske at gagre, uden at han holder noget
af dets livi sin hand."

K. E. Lagstrup



Indledning

”Det er jo ikke kun de ramte, der er hovedpersonerne. Det er ogsa de pararende!”

Den erkendelse slog mig, da jeg i januar 2023 stod pd Hammel Neurocenter med mit kamera
og filmede et aegtepar, hvor manden netop var blevet indlagt med en blodprop i hjernen.

Det var fgrste optagedag pa saeson 1 af min DR1-dokumentarserie ”Min gdelagte hjerne” om
mennesker, der er blevet ramt hjerneskade.

Det falgende halve ar ville jeg med udgangspunkt i Hammel Neurocenter skildre nogle af de
mange helt almindelige mennesker, der fra den ene dag til den anden far livet vendt p3
hovedet af en pludselig hjerneskade. Min intention var dels at fglge det sundhedsfaglige
personale i deres rehabiliteringsarbejde. Og dels at falge de ramte med henblik pa at skabe
mere synlighed omkring og starre forstaelse for, hvad det vil sige at veere en del af de 230.000
danskere, der har faet en senhjerneskade. Tanken var, at den store gruppe af mennesker efter
seriens publicering ville kunne mgde verden uden hele tiden at skulle forklare sd meget om
deres tilstand. De ville kunne referere til serien og pa den made give folk et nuanceret og
detaljeret indblik i, hvilke udfordringer, de keempede med i hverdagen. Og folk ville vide,
hvordan de bedst muligt kunne tale med de ramte og hjeelpe dem, hvis der var brug for det.
Med andre ord en meget kerne-public service-agtig tilgang til at producere en
dokumentarserie.

Men den dag pa farste optagelse stod det klart for mig, at de virkelige hovedpersoneriden her
forteelling ikke skulle veere dem, der var blevet ramt. Det skulle veere deres pargrende. Deres
aegtefeeller, deres bagrn, deres foreeldre, deres sgskende.

Jo, det var ulykkeligt og tragisk for de ramte, som nu havde mistet bade fgrlighed, personlighed
og kognitive evner. De havde abenlyst en vigtig historie at forteelle. Men der udspillede sig en
lige sa stor tragedie pa sidelinjen hos de pargrende. Den var der bare ingen, der havde blik for.
Og eftersom hver hjerneskaderamt i ggnnemsnit har minimum 3-4 pargrende, taler viom en
keempestor overset malgruppe.

Samtidig havde jeg en oplevelse af, at pargrende sjaeldent far lov til at veere andet end en
sidehistorie i de ramtes historier. En sidehistorie, hvor de ofte spiller to roller: enten som
uskyldigt offer for et familiemedlems ulykke. Eller som en ngdvendig ressource i et gkonomisk
presset sundhedssystem.

Men nu stod jeg med muligheden for at formidle et mere nuanceret narrativom det at veere
pararende. Og derfor var beslutningen om, at ”Min gdelagte hjerne” skulle skifte fra at vaere de
ramtes historie til at veere de pargrendes ikke sveer at tage.



Det er baggrunden for, at jeg i denne rapport vil undersgge, hvordan medierne oftest formidler
historier om pargrende. Med udgangspunkt i de tre sgjler for konstruktiv journalistik, nemlig
lzsninger, nuancer og den demokratiske samtale, vil jeg se pa, om de forteellinger, der
publiceres, kvalificerer til at veere konstruktive. Eller om vi kan gare det lidt bedre.

Jegvil bruge min egen serie som reference og analyseobjekt, ligesom jeg vil inddrage
podcasten "Ramt i hjernen”, som jeg har produceret for Hjernesagen. | den taler jeg primaert
med pargrende til mennesker med hjerneskade for — ligesom i ”Min gdelagte hjerne” — at give
dem et talergr. Men fik jeg forlgst dokumentarserien og podcastserien konstruktivt? Det vil jeg
kigge naermere pa.

Som perspektiv vil jeg tale med sundhedsjournalister fra DR, Jyllands-Posten, Politiken og
Ekstrabladet. Og sa vil jeg tale med en patient- og pararendeforening for at blive klogere pa,
om de taenker konstruktivt, ndr de henviser medierne til historier og cases fra deres egen
medlemsskare.

Men farst vil jeg skabe en forstaelse for, hvad det vil sige at vaere pargrende, og hvordan
pararende oplever deres situation, da det jo er grundlaget for mange af de forteellinger, som
medierne videreformidler. Det bliver rapportens fokus i de falgende afsnit.




Hvad er en pargrende?

Mit udgangspunkt for at skitsere og definere, hvad en paragrende er, tager afseet i VIVE’s store
paragrenderapport, ’Hvem er de pargrende i Danmark?”, fra 2025.

Ifalge VIVE udger pargrende en enorm del af befolkningen. 2,2 millioner danskere eller naesten
hver anden voksen er paragrende til et eller flere mennesker.

| undersggelsen tager VIVE udgangspunkt i, at pargrenderollen i Danmark de senere ar har
skiftet karakter pa grund af gget pres pa velfeerdsstaten. De pargrende er derfor i hgjere grad
end tidligere blevet en ngdvendig ressource i et gkonomisk presset sundhedssystem. Det
stiller ggede krav til de pargrende, og det er den problematik, rapporten kortlaegger.

Helt overordnet skelner VIVE mellem to definitioner: at veere naertstaende og at vaere
péargrende.

En neertstdende er ”det menneske, som den pargrende drager omsorg for, hjeelper og stgtter.”

En parerende er omvendt "det menneske, som drager omsorg for, hjeelper og stgtter en
naertstdende med behov herfor, fx pa grund af sygdom.”’

Den, der star
ved siden
af/pd
sidelinjen

specifikke Den, der star
relation (far,
nabo, saster)

Den, der
holder

hianden
under

Den, der
statter op

Betegnelser som ogsa bruges om det at vaere pargrende. Kilde: VIVE
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VIVE’s undersggelse omfatter 54 interviewpersoner, der alle har en plejekreevende
naertstdende. Tilsammen udgar interviewpersonerne et repraesentativt udsnit af betegnelsen
“pargrende”:

= Alder: 18+ ar.

= Personer som stgtter, hjeelper, plejer og/eller drager omsorg for en naertstaende med
somatisk sygdom, psykisk sygdom, rusmiddelafheengighed, dobbeltdiagnose, kognitiv og/eller
fysisk funktionsnedseettelse og/eller alders-svaekkelse.

= Det kan veere aegtefeeller/partnere, foreeldre, voksne barn, sgskende, bedsteforeeldre,
venner, naboer, kollegaer m.m.

= Det kan ogsa vaere en person, der star naer en anden, som ikke gnsker eller kan modtage
statte, hjeelp, pleje eller omsorg.

= Der er bade tale om personer, som har veeret pargrende i kortere eller leengere perioder, og
personer, som traeder ind og ud af paragrenderollen. 2

Som det fremgar af punkterne ovenfor, spaender det at vaere pargrende meget bredt. Lige fra
at have en naertstdende med sygdom i den milde ende og derfor afgraensede
pargrendeopgaver til at vaere partner, foreelder, barn eller sgskende til et menneske mere
alvorlige sygdomme og deraf livsomveeltende konsekvenser for den pargrende.

| denne rapport retter jeg fokus mod gruppen af pargrende til neertstdende med kritisk
sygdom. Altsa pargrende, som er i risiko for selv at komme i krise pa grund af det mentale og
fysiske pres afledt af deres familiemedlemmers alvorlige sygdom.

Identitetsskiftet

De fleste pargrende foretraekker at beskrive sig selv i kraft af deres primaere relation til de
naertstaende, f.eks. som mor, datter, hustru eller ven, da det opleves som mere meningsfuldt
end at veere pargrende. Men som VIVE-undersggelsen paviser, stiger selvopfattelsen som
veerende pargrende i takt med graden af sygdom hos den neertstaende.

Undersagelsen beskriver en pargrende, Maja, der er segtefeelle til en mand med Parkinson. Da
hans sygdom gradvist forandrer ham, oplever Maja, at hun mister bade sin mand og deres
segtefeellerelation med gensidighed og keerlighed til fordel for en relation centreret om hjeelp
og stotte.®
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Ligeledes forteeller Steen, hvis hustru har mange forskellige sygdomme, hvordan hans
identitet er blevet reduceret til at veere et praktisk og organisatorisk organ i forholdet:

”Faktisk det sidste ars tid siden min hustrus ulykke, der har jeg jo mere eller mindre
staet for alt. Bade renggring og madlavning og indkgb og transport af min hustru,

og jeg har ogsa passet hendes diabetes. (...) Altsd i en lang periode stod jeg jo ogsa
for medicindosering, altsa nu er min hustru begyndt at tage lidt over igen.”*

Transformationen fra at opfatte sig selv om foraelder, aegtefeelle, sgskende oswv. til at
identificere sig som pargrende accelereres typisk i mgdet med sundhedsveesenet. Her
forteeller mange pararende, at de bliver betragtet som en slags plejepersonale for deres
neertstaende, og at der kommunikeres til dem i et meget nggternt og fagprofessionelt sprog.
De oplever ogsa, at opmaerksomheden pa dem som individer med egen integritet og egne
behov fylder forsvindende lidt, da deres primeere funktion anses for at vaere den naertstdendes
stgtte og hjeelper.

Psykosocia-
le opgaver

Vagthunds-
og tals-
personrelate-
rede opgaver,

Kompense-
ringsopgaver

Plejemaes-
sige
Koordine- opgaver
rings- og _
overbliks- Afledte
opgaver : opgaver
Behandlings-
relaterede
opgaver

Praktiske
opgaver

Opgaver som typisk paleegges den pararende. Kilde: VIVE
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Mere end bare en pargrende

Bjarne Ledet Larsen er far til en sgn med type 1 diabetes og er som pargrende aktiv i forhold til
at forbedre samarbejdet og kommunikationen mellem sygdomsramte familier og
sundhedsvaesenet. Han forteeller, at han oplever, at familiens ofte tidspressede mgder med
sundhedsveaesenet levner meget lidt plads til samtaler om mental trivsel hos bade deres sgn
og hos foreeldrene som pargrende. Han beskriver magderne som interaktioner med tjeklister,
vejning, maling og fare protokol”, og at sundhedspersonalet primaert fokuserer pa sygdommen
fremfor at se patienter og pargrende som hele mennesker.

Bjarne Ledet Larsen efterlyser helt konkret et ”sprogligt serviceeftersyn af sundhedsansattes
kommunikation”. Han mener, at sundhedsansatte ofte bruger for mange fremmedord, og at
det skyldes at sundhedsansatte alle kommer fra den samme baggrund og uddannelse.
Problemet opstar, nar de til konsultationer og behandlinger mgder mennesker fra alle
samfundslag, som ikke ngdvendigvis har taget en leegeuddannelse. Sa skal der en lavere lix til,
mener Bjarne Ledet Larsen.

Samtidig oplever han, at der mangler empati i sundhedspersonalets overleveringer, og han
beskriver en fglelse af at det er dem mod os. Og man er oppe mod et stort system”.

For at vaere med til at &endre pa tonen og kulturen i mgdet mellem patient-pargrende-
sundhedsvaesen er han blevet medlem af Patient og Pargrendepanelet, som er et frivilligt
panelunder Center for Forskning i PatientKommunikation. Her undersager brugere og
forskere sammen, hvordan sundhedspersonalet kan blive bedre til at kommunikere med
brugerne. Et andet sted, hvor Bjarne Ledet Larsen har brugt energi, er i samarbejdsinitiativet
CODIAC under Steno Diabetes Center Copenhagen. Et samarbejde, der har resulteret i
kodeks for brugersamarbejde. Og kodeordet er netop brugersamarbejde og ikke
brugerinddragelse, da inddragelse er et ord med en skaev balance, hvor den ene part
inddrager den anden, forteeller Bjarne Ledet Larsen. Ordet samarbejde, derimod, stiller
partnerne lige.

Faktisk er der allerede gjort tiltag for at forbedre kommunikationen og nuancere forstaelsen af
patienter og pargrende pa nogle medicinstudier, som f.eks. pa SDU, hvor der undervises i
narrativ medicin. Narrativ medicin er et tveerfagligt felt, der forbinder humaniora med
sundhedsvidenskab, og formalet er at forbedre patientbehandlingen ved at forsta den
personlige forteelling bag sygdommen frem for kun at fokusere pa symptomer.

Men det er ikke nok, mener Bjarne Ledet Larsen og papeger, at faget kun udger 6 uger ud af et
studie pa 6 ar. Han argumenterer derfor for, at der stadig mangler kommunikationstraening og
kontakt med brugerne pa medicinstudiet og foreslar, at brugerne bgr vaere med til at lave
leegeuddannelserne. Og fremfor alt mangler der et teettere samarbejde mellem brugere og



sundhedsansatte i forhold til at forbedre kommunikationen, innovationen og effektiviteten i
sundhedsvaesenet, fortaeller Bjarne Ledet Larsen.

De nye syge

Ligesom Bjarne Ledet Larsen er Rikke Struve ogsa pargrende. Hendes sgn fik som 33-arig en
pludselig hjerneblgdning og nu erhvervet hjerneskade, og hendes nu voksne plejebarn er fadt
med hjerneskade. De mange ar som pargrende har gjort Rikke Struve til ekspert pd omradet,
og hun har netop udgivet bogen *Vi er alle pargrende” om emnet.

Rikke Struve oplever de samme kommunikationsfrustrationer som Bjarne Ledet Larsen, hvor
de pargrende lider under uempatisk retorik og systemets manglende forstaelse for deres
situation. Hun opfordrer derfor til, at der tales et mere menneskeligt sprog i magderne mellem
system og mennesker. Nar systemet f.eks. siger ”I har faet bevilget en paragraf 85”, anbefaler
Rikke Struve i stedet, at man bruger mere empatiske formuleringer som "I har faet bevilget
Maria som bostgtte. Hun er rigtig sgd.”

Ifzlge Rikke Struve handler det om, at vi grundleeggende skal have sendret synet pa pargrende,
sa vi ser dem som mennesker med behov for forstaelse. Forstaelse er et nggleord og helt
afggrende for, at de pargrende ikke gar ned med flaget. For Rikke Struve er der et klart mal
med at forbedre kommunikationen om og med de pargrende. Og det er blandt andet, at man
skal kunne leve et godt liv som pargrende. Hvis pargrende har det godt, kan de hjeelpe deres
naertstdende og aflaste systemet. Men hvis der ikke bliver taget hand om de pargrende, bliver
de pargrende til de nye syge. Og det har vi som samfund ikke rad til hverken menneskeligt eller
gkonomisk.

Sorgen som livslang fglgesvend

Nar man beskaeftiger sig med pargrende, er det naerliggende ogsa at kigge pa sorgbegrebet.
For det tab af identitet, muligheder og livsdramme, som en naertstaendes kritiske sygdom kan
udlgse hos en pargrende, er ofte forbundet med sorg.

Allan Kgster er filosof og seniorforsker ved Det Nationale Sorgcenter. Han medvirker i DR-
programmet Anne og sorgen, og her opfordrer han netop til, at man stopper med at vurdere
folks sorg ud fra, hvem de har mistet og i stedet kigge mere konkret pa hvad det er, de har
mistet. For ofte er det store fokus pa, at man som pargrende har mistet en neertstaende -
altsa et andet menneske. Og ikke s meget pa, hvad det er for rutiner, identifikationspunkter
og feellesskaber, man som pargrende ikke leengere har i sit liv.

Pararende til kritisk sygdom har maske ikke mistet deres neertstdende. Men de har mistet en
stor del af deres tidligere made at vaere faelles i verden med den neertstdende pa. Og med det
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falger en sorg. En sorg, som kan veere sveer at give udtryk for, fordi det mistede, man sarger
over, er knyttet til en person, der stadig eri live. Den type sorg kaldes ventesorg. Ventesorg er
en term, som bruges bade om den sorg, der opstar, mens man venter pa, at en neertstdende
skal dg. Men det daekker ogsa den sorg og belastning, der kan opsta, nar man lever med
alvorlig usikkerhed over leengere tid. Det Nationale Sorgcenter beskriver det saledes:
”Ventesorg opstar, fordi mennesket forsgger at leve med noget, der er uforudsigeligt og uden

for ens kontrol.” ®

Allan Kaster i Anne og sorgen. Kilde: screenshot fra DRTV og Mai-Britt Guldin, sorgforsker. Kilde: Aarhus
Universitet

Sorg over et tab vil ifglge forskningen fales kraftigst i det fgrste ar efter tabet. Sorgekspert og
seniorforsker pa Institut for Folkesundhed pa Aarhus Universitet, Mai-Britt Guldin, har
undersggt hvordan menneskers sorgproces forandrer sig over tid. Hendes forskning viser, at
selvom tabet er pinefuldt og medfagrer en stor omstilling, sa finder en overvejende del af
sorgramte gode mader at leve med tabet pa. Mai-Britt Guldin fortzeller:

”Vores store repraesentative undersggelser viser, at langt de fleste klarer det. Og
langt, langt de fleste — op mod 90% - finder nye veerdier og nye mader at veere i livet

2 9

pa.

5 https://sorgcenter.dk/ventesorgsguide/hvad-er-ventesorg-uddybning/
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En interessant betragtning fra Mai-Britt Guldin er, at selvom sorgprocessen over tid lander et
godt sted for starstedelen — hvilket jo ma siges at vaere en positiv historie, sa er der en tendens
fra mediernes side til at haefte sig ved den farste, svaere periode.

Det kan give et misvisende indtryk af, hvor hardt mennesker reelt bliver ramt af sorg. Men at
man i stedet som medieforbruger far oplevelsen af, at sorgen bliver en tilstand, som
mennesker bukker under for fremfor, at sorgen bliver en del af livet, som de leerer at integrere.
Mai-Britt Guldin understreger, at det stadig "gar ondt" for disse 90 %, men at der ogsa er en
anden side af historien, hvor de finder en ny dybde eller retning i tilveerelsen pa grund af det,
de har veeret igennem, og at de formar at skabe en meningsfuld fremtid baseret pa det, der er
vigtigt for dem.

Men, siger Mai-Britt Guldin, pa trods af det habefulde perspektiv, er det ikke der, mediernes
fokus ligger:

”Det vil vi ikke kigge pa. Vi elsker historien om, at sorg er pinefuldt og en meget stor
omstilling og séa videre. Vi elsker at kigge pa det fgrste ar efter tabet, og sa glemmer
vi, at det neeste ar og aret efter og aret efter igen, der sker der noget voldsomt
interessant med os. Og jeg synes ikke, at den historie kommer ud. Jeg vil neesten ga
sa vidt som at sige, at med den made det bliver fremstillet pa ggr man dem, der har
tab, til store tabere i stedet for at ggre dem til vindere i historien.”

Mai-Britt Guldin mener, at det konfliktorienterede mediefokus star pa flere ben. Det bunder
dels i en kombination af journalistiske praeferencer; dels i gkonomiske dagsordener hos
interesseorganisationer og dels i en manglende interesse for systematisk forskning.

| forhold til de journalistiske praeferencer, forteeller Mai-Britt Guldin, at hun oplever, at
journalister eftersparger "saftige historier" fra klinikken. Altsa historier, der fokuserer pa, hvor
ondt sorg gar, og hvor mange der bliver syge af det, fremfor at se pa de 90 %, der rent faktisk
finder vej i sorgen. Desuden har mange journalister ifglge Mai-Britt Guldin allerede besluttet
sig for vinklen, fgr de ringer til en forsker. Hvis forskningens resultater — for eksempel at sorg
ikke ngdvendigvis er et tabu, eller at de fleste klarer sig godt — ikke passer ind i det planlagte
narrativ, fraveelger journalisterne ofte at bruge forskeren i deres daekning. Det har betydet, at
Mai-Britt Guldin nu oftere takker nej, nar hun bliver spurgt om interviews. Hun forklarer det
saledes:
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”Det er derfor, jeg stort set ikke optraeder i medierne laengere. Hvor jeg tidligere
hele tiden var i, sa siger jeg nej tak ind af en kant nu, fordi jeg igen og igen opdager,
atjournalisterne allerede har skrevet historien, inden de ringer til mig.

Samtidig har Mai-Britt Guldin en oplevelse af, at journalister i stigende grad veelger at kontakte
patientforeninger i stedet for uafhaengige forskere. Problematikken, som Mai-Britt Guldin ser
det er, ati modseetning til forskerne, sa har patientforeningerne ofte en gkonomisk dagsorden.
Ved at fremstille sorg som noget, der gar folk syge og uarbejdsdygtige, kan de sikre
organisationen politiske midler og donationer. Mai-Britt Guldin forklarer, at den dynamik kan
blive forsteerket af en gensidig interesse mellem organisationerne og politikerne. For politikere
kan positionere sig positivt, nar de afsaetter penge til organisationer, der viser de "forfaerdelige
historier". | den forbindelse savner Mai-Britt Guldin, at journalister bliver bedre til at
gennemskue kildernes dagsordener. Hun opfordrer desuden til, at der kommer fokus pa at
afdeekke, hvad skattekronerne gar til pa dette felt, og at medierne forholder sig kritisk til, om
de cases, de far preesenteret fra organisationer, rent faktisk er repraesentative for hele
befolkningen. For det kan ifglge Mai-Britt Guldin fa betydning for, hvor mange penge, der bliver
sat af til repraesentative studier i fremtiden.

Min teori er, at den tidlige, harde sorgfase er overrepreesenteret i medierne fordi, der her ligger
mere konfliktstof, end i den efterfglgende fase, hvor det typisk gar meget bedre. Og mange
medier er stadig i dag drevet af konflikthistorier fremfor perspektiv- og lasningshistorier. Det
vender jeg tilbage til i senere afsnit.

Med denne introduktion til begrebet pargrende og sorg og med eksempler pa pargrendes
oplevelser, vil jeg undersgge om medierne i deres forteellinger om pargrende og deres
livssituation har tendens til at reproducere den noget distancerede retorik, som de pargrende
beskriver, at de bliver madt af i sundhedsvaesenet. Om der er et ikke-proportionelt fokus i
medierne pa den fgrste sveere tid efter tabet. Og om blikket pa de pargrende som primeert
magteslgse ofre for deres neertstdendes sygdom og som en ressource for sundhedsvaesenet
stadig fylder mediebilledet. Eller om de seneste ars stigende opmeerksomhed pa pargrende
som hele mennesker med egne behov og med en iboende agens er begyndt at afspejle sigi
mediedeaekningen.

13



De tre sgjler i konstruktiv journalistik

Inden jeg begiver mig ud i de konkrete analyser, vil jeg introducere den konstruktive
journalistik. Det er den, jeg vil bruge som benchmark, nar jeg undersgger mediebilledets
deekning af paragrende til kritisk sygdom.

Konstruktiv journalistik er i sin grundform en overbygning pa den traditionelle nyhedsdeekning,
som ofte har fokus pa problemer, systemkritik og konflikter. Og knap s meget pa lgsninger,
perspektiver og nuancer.

Den traditionelle journalistiks lidt ensidigt negative verdensbillede; den stigende news
avoidance og den faldende tillid til medierne, fik journalist og tidligere nyhedsdirektar Ulrik
Haagerup til at advokere for en anden made at formidle pa. Han har siden starten af 00’erne
veeret frontlgber for den konstruktive journalistik og stiftede i 2017 Constructive Institute, som
blandt andet efteruddanner journalister i den konstruktive tilgang.

Konstruktiv journalistik repraesenterer ikke et brud med klassiske journalistiske idealer som
kritisk sans, sandhedssagning og uafheengighed, men snarere en udvidelse af dem. Ved at
integrere l@sninger, nuancer og brugerinddragelse, forsgger den konstruktive journalistik at
skabe en mere balanceret og fremadskuende nyhedsformidling, der bade informerer og
engagerer borgerne i samfundets udvikling og giver dem handlekraft til at agere.

Journalism
for Tomorrow

De tre sgjler i konstruktiv journalistik. Kilde: Constructive Institute
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Den konstruktive journalistik, som vi kender den i dag, star pa skuldrene af public journalism -
en amerikansk journalistteori fra slutningen af 1980’erne og begyndelsen af 1990’erne.
Baggrunden for dens udbredelse var en stigende bekymring for faldende valgdeltagelse,
politisk apati og en voksende afstand mellem borgere, medier og politiske institutioner. Derfor
brugte public journalism brugerinddragelse aktivt og faciliterede den demokratiske dialog. Der
var ogsa i public journalism et fokus pa l@sninger og samtale frem for konflikt.

| de farste ar var der i Danmark skepsis fra flere kanter om, hvorvidt den konstruktive
journalistik gav keb pa det kritiske blik og blot leverede positive “happy go lucky”-nyheder.
Men i dag er konstruktiv journalistik anerkendt for at veere kritisk og faktabaseret. Og for sin
nuancerede, engagerende og lgsningsorienterede made at formidle pa.

Med dette rids over den konstruktive journalistiks principper, vil jeg nu undersgge et kvalitativt
udvalg af mediers brug — eller ikke brug — af konstruktiv journalistik i deekningen af pargrende.
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Hvordan vinkler udvalgte medier forteellingen om pargrende?

Som VIVE har kortlagt, er 2,2 millioner danskere paragrende. Det til trods, er det typisk de syge
og ramte, der fylder i spalterne, i podcasts og pa stream og tv. Pargrendeidentitet og
pararendeproblematikker er overraskende lidt repraesenteret. Og nar de er, er det oftest som
de klassiske sidehistorier eller offerhistorier. Jeg har talt med sundhedsjournalister fra
forskellige medier for at blive klogere pa, hvorfor de vinkler, som de gar.

Jyllands-Posten og Politiken

Tea Krogh-Sgrensen har gennem det meste af sin karriere som journalist pa Jyllands-Posten
deekket sundhedsstof. Hun forteeller, at der inden for hendes stofomrade historisk set primaert
har veeret fokus p4 at formidle de ramtes historie:

"Min opfattelse er, at vi som journalister har haft meget fokus pa patienten og
meget mindre fokus pa de pargrende. Sundhedsvaesenets opmaerksomhed ligger
jo mest hos den syge, altsa patienten, og det er som udgangspunkt umiddelbart
ogsé hos patienten, den mest personlige, konfliktfyldte eller dramatiske
journalistiske fortaelling ligger.”

Ogien tid, hvor kampen om opmarksomheden er skeerpet som aldrig fer, ser tendensen med
fokus pa den ramte ikke til at skifte til de pararende. For det handler om at fange leeseren med
en enkel og relaterbar historie uden for mange hovedpersoner. Og den tendens gar ikke de
paragrendes eerinde. Tea Krogh-Sgrensen forteeller:

”Vi bliver jo som medier mere og mere fokuserede pa steerke
menneskeforteellinger, det dramatiske, det bevaegende og vi vil gerne helt teet pa
den enkelte. Det kan derfor tale lidt imod, at man ogséa har fokus pa en pargrende i
en fortaelling om en patient. Hvis du som journalist skal ud for at lave en
menneskehistorie, sd zoomer du helt ind, og hvis du skal til at zoome ind pa to
personer, er der maske en risiko for, at du ikke kommer teet nok pa. Sa i takt med
udviklingen indenfor journalistikken og det digitale, hvor vi bliver mere og mere
fokuseret pa ét menneske, der er patienten typisk mere oplagt at fokusere pa end
den pargrende.”
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Lars Igum Rasmussen, som er sundhedsredaktar pa Politiken, bekreefter Tea Krogh
Sarensens oplevelse. Han forteeller, at der ikke findes mange klassiske nyhedshistorier,
hvor det er de pargrende, der er hovedhistorien. De pargrende er naesten altid en
sidehistorie til patienthistorien, hvor vinklen typisk er, at de pargrende har det sveert som
“kalenderkaptajn”iden syges livi et kaotisk sundhedssystem, eller at de pargrende er
en ngdvendig ressource for et gkonomisk presset sundhedsvaesen.

DR

| DR taler jeg med sundhedsanalytiker Anders Heissel. Han kan nikke genkendende til
tendensen hos Jyllands-Posten og Politiken. Noget som ifglge ham skyldes det journalistiske
dna om at kigge efter problemer. Anders Heissel giver et eksempel pa en pararendehistorie i
DR’s nyhedsregi:

”Vi havde en historie om demens, hvor vi var ude hos et par. Det var manden, der
var dement, og han var i baggrunden. Konen fortalte om, hvor frustrerende det er
ikke at fa hjeelp. P4 den made var hun maske en offerhistorie. Men vi er virkelig
opmeaerksomme p4, at vi skal stille modspgargsmal ogsa. Altsa sadan hardt skaret
op: ”Er det ikke din egen skyld?”, ”Kunne du ikke have gjort noget?” eller ”Har du
ikke selv et ansvar?” Hvis man ikke stiller de spgrgsmal, kan man nemt komme til
at forfalde til, at det er synd for vedkommende. Der giver den slags spgrgsmal ogsa
rigtig gode svar.”

Vender vi blikket fra nyhedsdeaekningen til samfundsredaktionerne, har DR for nyligt taget
deden under keerlig behandling i den tveermedielle storsatning ”Vitaler om at dg”. Esben
Ammundsen var redaktgr pa temaet, og her var intentionen at gare samtaler om dgden
mindre tabubelagte. Dgden blev i en reekke formater behandlet med forskellige vinklinger som
f.eks. personneere, ekspertlgse historier i ”’Min sidste gave”, de juridiske foranstaltninger i
forbindelse med dgden for bade deende og pararende i ”Mit testamente” og sorgbearbejdelse
i ”Anne og sorgen”. Det at veere paragrende er ikke den eksplicitte forteelling i temaet, men i
kraft af, at dgden ofte er afledt af kritisk sygdom, og at dgden naesten altid involverer
paragrende, ligger emnet implicit i temaets produktioner. Overordnet afdeekker temaet den
danske sorgkultur. Eller fraveeret af en egentlig sadan, siger Esben Ammundsen:

”Eksperter mener, at vi er darligere end alle sammenlignelige lande. Men de siger
ogsa, at vi med dette tema er kommet virkelig, virkelig langt ved at erkende det nu.”
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Og mens temaet nok har faet sat fokus pd, hvordan vi i Danmark har det sveert med dgden, sa
er der langt til at fa anvist en lasning eller at fa etableret en egentlig, ny og bedre sorgkultur.
”Lasningerne har vi maske givet feerre bud pa. Der er nogle ideer, der arbejdes pa,” siger Esben
Ammundsen.

Esben Ammundsen forteeller dog, at der efter publiceringen er blevet lavet undersagelser af
temaets gennemslagskraft. Her tilkendegiver mange af brugerne, at de har handlet efter at
have set et eller flere programmer i temaet. Det kan f.eks. veere at fa oprettet testamente eller
fremtidsfuldmagt. Der er ogsa tilkendegivelser om nye, brugerdrevne initiativer som
mindevandringer, ligesom Dansk Oplysningssamfund har oprettet kurser med samtaler om
daden. Endelig oplever Esben Ammundsen, at temaet har bragt bedemeaend,
pargrendeforeninger, sorgcentre og jurister sammen i helt nye samarbejdskonstellationer. |
den forstand ma temaet siges at veere lykkes med at pege pa lgsninger.

TEMA: VI TALER OM AT D@

kning af temaet ‘Vi taler om at do'?

Kilde: screenshot fra dr.dk

Ekstra Bladet

P& Ekstra Bladet producerer journalist Emil Ritzou sundhedshistorier bade til det gratis site
ekstrabladet.dk og bag betalingsmuren pa Ekstrabladet+. P4 Ekstra Bladet skriver
journalisterne ligesom pa Jyllands-Posten oftere om de ramte end om deres pargrende. Men
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Emil Ritzou oplever, at i de historier, hvor de paragrende indgar, der optreeder de pargrende
typisk i en offerforteelling:

”De pararende er oftest her pa Ekstra Bladet en sidehistorie til den ramte historie. |
hvert fald nar vi taler sundhedsstoffet. Men hvis vi kigger ovre pa vores
nyhedsredaktion, s vil de oftest vaere hovedpersonen i en systemhistorie. Og det
er jo sa fordi, at de mgder et system, som ikke er gearet til at tage sig af dem. Det
det er typisk det spor, vi karer nedad af den grund, at det er sa skidehamrende
hardt at veere pargrende til folk med sygdom.”

Pa det gratis nyhedssite er vinklingen i sundhedshistorierne overvejende dystopisk og med
fokus pa systemfejl. Her er tre eksempler pa overskrifter:

Kommune erklaerede Laerke arbejdsdygtig: Fire dage senere dode hun (03.02.26)
Hudkreeft buldrer frem: Ekspert kalder det en 'folkesygdom' (29.03.26)

Etarig dode efter stribevis af laegefejl: - Vi kunne stadig have haft Ellen (01.04.26)

Kommune erklaerede
Laerke arbejdsdygtig:
Fire dage senere dode
hun

Et hav af laege- og sygehusattester fra 2025 var ifglge Struer Kommune ikke
nok til at vurdere Laerke Johanssons funktionsniveau

Laerke Johansson. Kilde: screenshot fra ekstrabladet.dk
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| artiklerne ridses problemerne op, men der gives ingen lgsninger. Samtidig er overskrifterne
preeget af konflikt, kritik og indignation. Altsa noget, der med det samme trigger en
fglelsesmeessig respons. Emil Ratzou forklarer hvorfor:

”Nyhedsdelen pa Ekstra Bladet er hurtig og skal veere fgrst. Og det er typisk et
mgrkt billede, der bliver tegnet.”

Det meste af sundhedsstoffet pa Ekstra Bladet ligger i Ekstrabladet+ bag betalingsmuren. Og
Emil Ratzou har bemeerket, at der generelt er forskel pa, om historien bliver bragt i den betalte

sundhedssektion eller den gratis nyhedssektion.

”Nar vi skriver til plus-universet, vores betalingsunivers, sa arbejder vi efter den
omvendte nyhedstrekant. Det vil sige, at vi fgrst giver lgsningen efter
betalingsmuren. Sa bruger vi de farste par linjer pa tease for hvad det er. Det kan
for eksempel vaere en person, der har tabt 70 kilo pa et ar uden medicin. Derefter
forteeller vi casen: ’jamen jeg fandt faktisk ud af, at det, der virkede, var at ga
25.000 skridt om dagen og kun spise kylling’. Vores plus-stof er i grove treek guides
til, hvordan du kan f& en nemmere hverdag.”

Et par eksempler pa sundhedsartikler bag betalingsmuren har fglgende overskrifter:
Sadan gjorde Daniel: Fik selv styr pa sin diabetes (30.03.26)
Angst eller depression - sadan ved du det (26.04.26)

Anette kom af med aggressiv psoriasis (28.04.26)

Sadan gjorde Daniel: Fik
selv styr pa sin
diabetes

Det er kun fire maneder siden, at Daniel Birk Pallesgaard Nielsen fik
konstateret diabetes 2 med beskeden om, at han skulle spise medicin
resten af livet. | dag er hans langtidsblodsukkerniveau normalt, med et par
fa tricks

Kilde: screenshot fra ekstrabladet.dk
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De to forskellige vinklinger; systemkritikken samt den lille mand/kvinde mod systemet pa det
gratis site overfor guides og lasninger pa det betalte site betyder med andre ord, at
verdensbilledet ser forskelligt ud afheengigt af, om du har rad eller lyst til at betale for dine
nyheder hos Ekstra Bladet.

Det bekraefter Emil Riitzou. Han arbejder primeert pa sundhedsstoffet bag betalingsmuren.
Men nar han har vagter pa nyhedsdesken, der producerer gratisartikler om alt fra krimi til
sundhed, gar han bevidst anderledes til formidlingen, end nar han sidder bag betalingsmuren.
Pa nyhedsdesken skriver han *fuldsteendig efter nyhedstrekanten”, som vi ogsé ser det
ovenfori eksemplet med kraeftramte Laerke, der blev erkleeret arbejdsdygtig trods sin dagdelige
sygdom. Artiklen er skrevet af en af Emil Rutzous kolleger, men den illustrerer meget praecist,
hvordan der er skruet op for fglelser og dramatik, og der er vinklet hardt pa konflikten med
kommunen.

Men selv nar Emil Ritzou sidder med plusartiklerne i sundhedssektionen, hvor der er plads til
flere nuancer og lasninger end pa nyhedsdesken, er han meget opmaerksom pa valget af
emner. For pa et privat medie stilles der hgje krav til klik-lysten for artikler, der forudseetter, at
brugerne skal have penge op af lommerne. Derfor fraveelger Emil Ritzou pa daglig basis
sundhedsemner, som er samfundsmaessigt relevante eller vigtige at daekke, hvis de ikke har
tilstreekkelig klik-appel.

”Det kan veere alt muligt, hvor man taenker, det her det er jo egentlig en god nok
nyhedsvinkel, men der er simpelthen ikke nok kad p4, til at vi kan tillade os det
inden for rammerne af, at det skal veere en guide.

Indtil for et ar siden gik vi for eksempel fuldsteendig udenom at skrive om psykisk
sygdom. Og det er ikke fordi, det ikke er vigtigt, men folk gad simpelthen ikke leese
om det. Vi kunne bare se, hvordan folk scrollede forbi det, uanset hvor lang tid vi
havde brugt pa det, og hvor leekkert det var sat op. De ville ikke have det.

Det er begyndt at vende lidt nu i takt med at angst, depression og sa videre bliver
aftabuiseret. Men hvis vi tager sddan noget som skizofreni eller bipolar lidelse, sa
rammer det ikke bredt nok til, at folk gider at laese om det. Vived bare, at det er ikke
"Ekstra Bladsk" pa nogen made.”

De emner, som bestar klik-appel-testen pa det betalte sundhedssite, er som regel emner, der
rammer bredt og er relaterbare for mange. Det kan vaere case-historier, hvor casen selv
fortaeller, hvordan vedkommende for eksempel er sluppet af med forhgjet blodtryk suppleret
med en ekspertkilde, der forteeller, hvorfor det er lykkes for casen.
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Selvom de laste sundhedsartikler er mere l@sningsorienterede end de gratis, sa er det feelles
for bade pargrende- og patienthistorierne pa begge sites, at de sjeeldent vil fa stemplet
konstruktiv journalistik. Emil Rutzou forklarer:

”Ekstra Bladet en tabloidavis, sa der er ikke sa meget konstruktiv journalistik. Men
nar vi laver noget, der naermer sig konstruktivt, er det typisk noget med, at de
pararende har fundet deres helt egen made at gare tingene pa. Fordi de netop ikke
er blevet hjulpet af det system, som de havde forventet, de kunne fa hjeelp fra. Det
kan f.eks. veere, at naboerne kommer og hjeelper. Eller at den syge har fundet ud af,
at hvis vedkommende gar op ad trapperne pa en helt bestemt made, sa kan livet
faktisk godt lykkes alligevel, selvom kommunen ikke har vaeret ude og fa installeret
den lift, som de havde lovet. Men nar vi forteeller de historier, er det jo primaert for
at understrege, hvor lidt systemet har gjort for de her familier. Altsé en
systemkritisk vinkel.”

Det, der umiddelbart kan lyde tilstreebt konstruktivt — altsa at berette om, hvordan ramte og
pararende har fundet workarounds, som kan fa hverdagen til at haenge sammen, er ikke
konstruktivt i sin kerne. Skulle artiklerne have veeret konstruktive, sa skulle case-historierne
have veeret perspektiveret til en bredere samfundsmaessig problematik og med flere nuancer
end den typisk ensidige vinkel. Og samtidig skulle familiernes lgsninger have veeret eksempler
pa best practice, som ogsa ville veere implementerbare for andre i samme situation. Men de
eksempler, som Emil Ritzou henviser til, er kontekstafhaengige og virker oftest kun pa grund af
casenes omstaendigheder som for eksempel at have hjselpsomme naboer eller evnen til at ga
alternativt op ad en trappe.

Emil Ratzou afrunder vores samtale om Ekstra Bladets sundhedsstrategi med en lakonisk
erkendelse af, at det pa det private mediemarked er leeserne, der afggr, hvilke historier der
bliver prioriteret:

”Vi er meget styrede af "hvor mange danskere lider af det her?" For hvis vi skriver
om en sygdom, som kun 10 danskere lider af, s rammer vi ikke nogen mennesker.
Sa vi er begreensede af, at der skal vaere mange, der lider af det. Og der vil det
typisk veere de her lidt mere banale sygdomme i den her sammenhaeng. Sa vi giver
folk det, de gerne vil have mere af i stedet for maske at udvide deres horisont. Det
er jo superaergerligt. De gamle i faget snakker om dengang, folk kabte avisen
uanset hvad, og man kunne skrive hvad man ville, men nu er vi styret af hvad
brugerne gerne vil have.”

22



Kraeftens Bekaempelse

Marie Laweetz er psykolog og chef i Kreeftens Bekeempelses telefonradgivning. Det er en af de
patientforeninger, som medierne ofte tager fat i for at fa sparring, tips til cases eller idéer til,
hvad der rarer sig pa kreeftomradet.

Marie Laweetz har nogle gode rad til, hvordan man journalistisk kan give publikationer om
pararende et konstruktivt lgft:

“Generelt vil det vaere godt at henvise til hjeelp til sidst i f.eks. artikler. Her kan der
sta, at man kan ringe til en patientforening ogsa som pargrende. Og sa vil jeg
opfordre til, at man som journalist husker at spgrge den pargrende: "hvordan
passer du pa dig selv?” i stedet for kun at spgrge: ”hvordan passer du godt pa din
syge mand?” Hvis man kun sparger pa den sidste made, er der nogle offer- og
ressourcetraek, man som journalist kan veere med til at forstaerke.”

Marie Lawastz understreger, at det ikke kun er vigtigt for de medvirkende og for laeserne,
seernes og lytternes habefuldhed at tale de pargrende op og pege pa lgsninger og perspektiv
fremfor opgivenhed. Det er ogsd i samfundets interesse, sa vi kan f8 modstandsdygtige og
handlekraftige borgere:

”Jeg plejer at sige, at to underskudsforretninger ikke kan give hinanden noget som
helst. Sa det, der kan fales som en egoistisk egenomsorg, er jo faktisk ogsa en
omsorg for familien. Vi er godt pa vej, men vi kan helt sikkert blive bedre til at give
en bredere forstaelse af det at veere pargrende i egen ret.”
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Er ”Min gdelagte hjerne” konstruktiv journalistik?
Marcs historie

For mennesker i krise eller i sarbare situationer, kan det vaere en sveer beslutning at lukke en
journalistind i processen. Og ovenikgbet en journalist med et kamera, som dokumenterer alt,
hvad man siger og gar. Marc Haas er pargrende til sin hjerneskaderamte kone, Sanne Sested
Haas, og de to medvirker i begge saesoner af Min gdelagte hjerne. Da Marc blev spurgt om at
medvirke, kreevede en del overvejelser for ham at sige ja til at lade sit liv dokumentere. Men
der var saerligt ét argument, der overbeviste ham:

”Til at starte med taenkte jeg et keempestort ”nej” til at medvirke. Jeg havde slet
ikke overskud til det. Det virkede helt uoverskueligt at skulle lave et tv-projekt
samtidig med, at man naesten lige har mistet sin kone. Men Sanne var virkelig
hooked pa det. Hun havde brug for at kunne fa fortalt sin historie uden, at det var
hendes egne ord. S skulle hun ikke forklare det til alle folk, for s kunne de selv se
det. Og sa taenkte jeg, okay, altsa hvis det hvis det kunne give hende et drive, sa
selvfolgelig det skulle prove.”

Det var altsd Sannes gnske om at udbrede forstaelsen for folk med hjerneskade, der blev
tungen pa veegtskalen for Marc. Men det skulle vise sig, at hans medvirken i serien endte med
ogsa at have stor betydning for ham selv. For jeg bad alle de medvirkende om at filme sig sely,
hvis de havde noget pa hjerte, eller hvis der opstod en situation, der var afggrende eller
karakteristisk for deres forlgb. Og den opfordring greb Marc. Han forteeller:

”Det farste jeg sendte til dig, der tror jeg, at jeg sidder i fem, syv minutter og bare
aevler. Der havde jeg bare sa mange tanker dengang - uden at vide det egentlig. Sa
da jeg sad og sa det bagefter, teenkte jeg bare ”hvad fanden, er det sadan jeg har
det?” Og sa begyndte jeg jo ligesom at snakke med dig. Og det var bare noget
meditativt over. Sa det hjalp mig mega meget der til at starte med. Altsa det med at
seette ord pa. Og at filme sig selv og sige det samtidig.”

24



Du star bare i det,
og sa kerer showet bare nonstop.

|

v §-Fi
Kan jeg leve sadan et liv med
en kvinde, som har de udfordringer?
Py \

Marc Haas i Min gdelagte hjerne, saeson 1. Kilde: screenshot fra dr.tv

Selvoptagelserne supplerer de optagelser, som jeg bade alene og med en fotograf tager ud og
laver. Mine optagelser sker altid pa en forudgdende aftale om tid og sted, og selvom malet er
at na s teet pa en autentisk dokumentation af det, der sker i de medvirkendes liv, er der ikke
altid mulighed for at veere der i momentet. Men nar de medvirkende selv griber
mobiltelefonerne og filmer, mens situationen udfolder sig, eller nar falelserne presser sig pa,
giver det seerne oplevelsen af at veere med helt inde i de medvirkendes mest private rum. Og
samtidig kan det virke forlgsende for de medvirkende at fa lov til at forteelle fra deres eget
perspektiv.

Louise: ”Hvad teenker du, at det gjorde af forskel i forhold til, hvis du bare havde
teenkt tankerne?”

Marc: ”Sa var jeg breendt mere inde med det. Jeg tror, det er lidt ligesom, hvis man
har et skaenderi med konen. Selvom det nogle gange ikke giver nogen mening, det
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man far sagt, og selvom det ikke lgser noget, sa hvis man far sagt tingene, sa er det
som om, at det er en forlgsning naermere. Og sadan oplevede jeg ogsa lidt det der,
nar man sa havde filmet. Sa fyldte det mindre. Det hjalp. Det var faktisk rart.”

Louise: "Hvordan har det sa veeret, at det, der har veeret din private session med
sadan en form for confession, som du har haft med dig selv i situationen, sa
efterfalgende er blevet en offentlig situation?”

Marc: ”Det gjorde mig ikke noget. Det tror jeg aldrig, at jeg teenker over. For mig
betad det bare meget, at man som mand turde at sige tingene, som de var. Fordi
der sidder sd mange, som ikke turde sige noget, som ikke turde laegge sit hjerte pa
bordet og sige: "Hey, det det er sgu sadan, jeg har det." Sa det ville jeg gare, fordi jeg
synes, det manglede.

Louise: "Det lyder naeermest som om, det har haft en lidt terapeutisk funktion.”

Marc: ”Det havde det ogsa. Jeg havde haft brug for en eller anden at snakke med.
Men jeg tror farst, det gik rigtig meget op for mig bagefter, hvor meget det egentlig
havde hjulpet. Altsa at vi to (Louise og Marc, red.) ogsa havde mange gode snakke”

Marc oplever altsd gennem bade selvoptagelserne og de andre optagelser at tage agendaen
tilbage i sit eget liv. Han saetter ord pa sine oplevelser og falelser og far bevidstheden om, at
han, ved at sige hgjt hvordan han har det, kan blive en rollemodel for andre i samme situation.
Det giver ham en handlekraft. Samtidig bliver han i labet af optageperioden klar over
vigtigheden af at prioritere sig selv, selvom hverdagen er kaotisk. Han erkender, at hvis han
ikke tager sig af sig selv, sa ramler hele familien. Hans eget velbefindende er en forudsaetning
for, at han har overskud til fa familielivet til at fungere. Derfor begynder han at styrketreene
flere gange om ugen, og han oplever, at alenetiden og det, at han kan saette sig et mal for sig
selv og opna det, giver ham ny energi og falelsen af at genvinde kontrollen over sit eget liv.

S

For mig handler det om, at jeg ikke
har haft kontrol over noget.
4 %

Marc Haas i Min gdelagte hjerne, saeson 2. Kilde: screenshot fra dr.tv
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Louise: “Er vi lykkedes med at f& nuancer frem om det at veere pargrende i
programmet?”

Marc: ”Det er jo klart, at det er Sannes historie, der fylder mest. Men man ser, at jeg
ogsa har en progression. Men det er sjaeldent, der kommer nogen og sparger, om
jeg har det godt.”

Louise: "Okay. Det er der simpelthen heller ikke efter programmerne? Der er der
ikke sa mange, der interesserer sig for om du er okay?”

Marc: ”Nej, det er altid mest: “gar det godt med Sanne?” Men det er som om, at nu
efter programmerne, der har folk en helt naturlig respekt overfor mig og vores
situationen. Jeg skal ikke forklare noget. For nylig kommer der en kvinde hen til mig
og smiler helt vildt og siger 'Tusind tak fordi | har gjort det’, og man kan se i gjnene
pa dem, at det har betydet noget for dem. Og den anerkendelse har veeret virkelig

»

rar.

Mai-Britts historie

Mai-Britt Skjelmose og hendes hjerneskaderamte mand, Kaspar Klaerke, medvirker ligesom
Sanne og Marc i begge saesoner af Min gdelagte hjerne. | saeeson 1 mader vi dem ganske kort
tid efter, at Kaspar er blevet ramt af to blodpropper i hjernen, og Mai-Britt befinder sig i
overgangen fra chokfase til kampparathed. Hun er fast besluttet p3, at de kan keempe sig godt
ud pa den anden side af hjerneskaden, og hun er stgttende, opbakkende og habefuld.

b Vi har besluttet, \
at det bliver rigtig godt - - uanset hvor godt det end bliver.

Mai-Britt Skjelmose og Kaspar Kleerke pa Hammel Neurocenter. Kilde: screenshot fra dr.tv

Men som tiden skrider frem, rammer realiteterne hende. Kaspar Kleerke bliver ikke sa god,
som de begge havde habet pa, og hverdagens kampe og genoptraening begynder at slide pa
Mai-Britt.
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| seeson 2 er Kaspar flyttet hjem fra rehabiliteringscenteret, og efter et halvt ars kamp for at fa
hverdagen til at fungere, ma parret kaste handklaedet i ringen. Kaspar gnsker at blive i
familien, men Mai-Britt gnsker skilsmisse. Hun kan ikke laengere holde til den byrde, det er, at

veere fuldtids sygepasser for sin egen mand.

Det her er en keempe byrde. Ja, men problemet er,
Ja, det er det altsa. at folk forstar det faktisk ikke.

Mai-Britt Skjelmose og Kaspar Kleerke, saeson 2. Kilde: screenshot fra dr.tv

Da serien neermer sin afslutning, tager Mai-Britt en beslutning om at lade sig skille fra Kaspar.
Ligesom Marc har hun oplevet, hvordan den konstante udsaettelse af egne behov langsomt
har eroderet hendes livsglaede. For Kaspars tilstand er betydeligt mere plejekraevende end
Sanne Sested Haas’, og Mai-Britt vurderer, at det vil veere det eneste rigtige for familiens
trivsel, hvis Kaspar flytter pa et bosted.

Og vi er ved sa smat at vaenne os til

at blive skilt. at veere en skilsmissefamilie.

Og vi ... forsgger at fa

Men alts3, livet gar videre. det bedste ud af det.
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Mai-Britt Skjelmose, seeson 2. Kilde: screenshot fra dr.tv

Skilsmissen bliver Mai-Britts agens. Det er her, hun aktivt kan handle sig til at eendre sine
fastlaste livsvilkar. Sa selvom det ikke var den slutning, parret hdbede pa, da ulykken lige var
indtruffet, er det den lgsning, der giver Mai-Britt kontrollen over eget liv tilbage igen. Eller som
hun formulerer det:

”Mig og ungerne snakkede faktisk om her forleden om, hvordan de havde det med,
atvivar blevet skilt. Og sa sagde de, at de selvfglgelig var kede af det, men de var
ogsa glade, fordi det jo betad, at vi kunne leve.”

Jeg har spurgt Mai-Britt, hvordan hun oplevede at blive dokumenteret midt i sit livs stgrste
krise. Hun forteeller, at interviewene og selvoptagelserne gav hende mulighed for at reflektere
uden at skulle modtage gode rad eller vejledning:

”Det har veeret et rum til faktisk at fa lov til bare at fortzelle uden at blive irettesat.
Forteelle fordomsfrit om vores frustration eller sorg eller noget tredje uden at den
skulle eendres pa eller lgses eller noget. Uden at skulle have bekymring for, om det
bliver vurderet pa den ene eller den anden made. Man kan jo sagtens fa det vinklet,
sa man kommer til at fremsta som et rigtig ubehageligt menneske. Men det synes
virkelig ikke, at | har gjort. Jeg synes, | har veeret rigtig gode og ordentlige til at passe
pa os.”

En effekt af serien, som har veeret mindre konstruktiv for Mai-Britt, har veeret, at hendes
livshistorie for mange seere neermest har veeret frosset i tid. Dels fordi der er mange
mellemregninger, der ikke er plads til i programmet, og dels er sket meget i Mai-Britts liv, siden
optagelserne sluttede.

Louise: "Har du oplevet, at det har gjort nogle ting nemmere for dig efterfglgende i
forhold til at folk har haft en forstaelse, eller at du har kunne springe over hele den
her introduktion til, hvad du er og stari?”
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Mai-Britt: ”Nej, jeg tror maske mere det har fastholdt mig i, at jeg var Kaspars kone,
som fik to blodpropper i hjernen. Sa var det det eneste, der var i mit liv. S& nar de
talte til mig, sa var det bare en udsendelse, men det var jo mit livog min sorg.”

Problematikken om, at de medvirkende er videre i livet og har lagt den sveere tid bag sig, men i
seernes opfattelse bliver fastholdt der, hvor programmet slap dem, er absolut veesentlig. Iseer
fordi tv-programmer kan blive genudsendt mange ar efter, at de oprindeligt er blevet
publiceret. Derfor er der i DR en etisk regel om, at udsendelser med sarbare medvirkende kun
ligger tilgeengeligt pa dr.tvi to ar efter premieren. Hvis DR gnsker at genudsende
programmerne laengere ude i fremtiden end de to ar, skal der indhentes samtykke fra de
medvirkende. P4 den made sikrer DR, at de medvirkende ikke til evig tid skal konfronteres med
en periode af deres liv, som enten kan stigmatisere dem eller i veerste fald retraumatisere
dem.

Gennem hele projektet har jeg bestraebt mig pa at portreettere bade de ramte og de pargrende
pa en loyal, perspektiveret og nuanceret made. Derfor sparger jeg ogsa Mai-Britt, om det er
den oplevelse, hun har haft, nar hun har set programmerne.

Louise: ”Synes du, det lykkedes at ende din historie et habefuldt sted? Hvis man
sad selvi samme situation derhjemme og sa programmet, at man sa ville teenke,
maske er der nogle sma ting, der kan lykkes i det her?”

Mai-Britt: ”Ja. Absolut. Og det synes jeg i virkeligheden ogsa hele vejen igennem
programmet. Det er ikke kun trist. Altsa, det er som livet er. Mange nuancer og
mange falelser i en stor peereveelling. Kaspar er jo stadigveek hjerneskadet. Men jeg
teenker, at hvis jeg lader veere med at have de briller pa, sa kan jeg godt se, at vi alle
sammen fortaeller om, at livet er gdet videre for os alle sammen pa den ene eller pa
den anden made, ikke? Vi er ikke gaet sta og sidder og kigger ud ad vinduet og kede
af det. Jeg synes jo virkelig, at alle dem, der har deltaget, har veeret gode til at give
etindblik i, hvad det er, der er sveert hos dem, og hvad det er, der lykkedes. Og det
er jo det, en dokumentar skal kunne.”

En slags brugerinddragelse

Den tredje sgjle i den konstruktive journalistiks principper handler om brugerinddragelse. Om
at hgre brugerne, hvad der er vigtigt for dem og sa tage forteellemaessigt udgangspunkt i det.
”Min gdelagte hjerne” bygger ikke decideret pa brugerinddragelse i produktionsfasen, men i
forbindelse med publiceringen af bade saeson 1 og 2 blev der lagt flere forskellige teaserklip
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ud pa Facebook. Og interaktionerne gik amok. | labet af ingen tid havde mange tusinde
Facebook-brugere liket, delt og kommenteret i helt uhgrt grad. Det her var tydeligvis et emne
og en formidling, som engagerede seerne. Enten fordi de kunne relatere til deres egen
situation, eller fordi de blev grebet af familierne eerlige beretninger. Et par udpluk lyder:

Dorthe: Tusind tak for en FANTASTISK udsendelse @ | er alle sammen helt igennem SA seje,
hvilken vilje til livet og sikke nogen familie | har alle. Alt alt det bedste til jer alle @ Og tak for

jer der er med til og traene jer. | er guld veerd @@

Heidi: Meget staerkt program. Har selv vaeret der, ved hvor hardt det er, at keempe sig frem til

det nye liv, som aldrig bliver som det jeg havde for en hjernebledning @

Olof: Sa eerlig og autentisk en fortaelling i ”Min gdelagte hjerne”. Den er bare sa godt lavet,
virkelig gribende og beveegende @Jeg har den dybeste respekt for de mennesker der keemper

denne kamp og deres familier @

Jette: Hjerneskade er noget som pa den ene eller den anden made kan ramme os. Det kan
vaere os selv eller vores naermeste. Det er et program med hab og positivitet. Fordi det viser, at
det er muligt at fa et godt liv selv med de problemer hjerneskaden giver.

Rikke: Det program er sa livsbekraeftende

Selvom kommentarerne, likes’ne og delingerne ikke taeller som en brugerinddragelse i
klassisk forstand, er de vidne om, at programmerne satte gang i en stgrre samtale. Og det var
preecis, hvad vi gnskede, at de skulle. Der opstod et keerligt og stattende feellesskab for bade
de medvirkende og Facebook-brugerne imellem. Normalt kan den slags opslag kraeve
moderation, men der var stort set kun positiv stemning i trddene. Kun to gange kom der en
negativ kommentar, og de blev lynhurtigt tilbagevist af brugerne selv og druknet i endnu mere
keerlighed til de medvirkende.

Iseer heefter jeg mig ved brugeren Rikkes kommentar om, at programmet er livsbekreeftende.
Hvis man kan na dertil med et program, der en stor del af tiden handler om sygdom, krise og
ulykke, sa er formidlingen lykkes pa et hgjere plan.

Efterlad dem et styrket sted

Nar jeg laver journalistisk med mennesker —uanset om de er i en sarbar situation eller et godt
sted i livet — sa gar jeg det altid ud fra det princip, at de skal kunne genkende sig selv i
programmet. Jeg er meget bevidst om det enorme ansvar, der ligger i at formidle et andet
menneskes historie. Det er ikke noget, jeg tager let pa, og jeg faler mig ydmyg hver eneste
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gang, jeg bliver vist den tillid. Ofte har jeg K.E. Lagstrup siddende pa skulderen og hviske sin
etiske fordring i mine grer, sa jeg altid er mindet om, at jeg har en del af den medvirkendes liv i
min varetaegt.

Udover at skildre de medvirkende loyalt, arbejder jeg samtidig med at abne deres gjne for den
handlekraft, de besidder trods de ofte svaere livsvilkar, de har. Min ambition er at efterlade de
medvirkende pa et mere styrket sted, end da jeg madte dem.

Da jeg for nylig lavede en podcastserie om hjerneskade, sluttede jeg hvert afsnit med at
spgrge de medvirkende om to ting:

1. hvilket rad vil du give til mennesker i samme situation som dig selv?
2. hvad er det bedste, der er kommet ud af hjerneskaden?

Mange blev overraskede over spargsmalene. Iszer det sidste gav anledning til refleksion. Men
efter at have teenkt og svaret, lyste de hver og en op, fordi de pludselig havde faet gje pa nogle
skjulte veerdier i noget, som umiddelbart havde virket trasteslgst. En svarede, at hun havde
opdaget, at hun var staerkere, end hun troede. En anden svarede, at hun satte mere pris pa de
sma ting i hverdagen. Og en tredje, at hun havde faet en pamindelse om at leve livet fuldt ud,
inden det er for sent.

Afrunding
Gode rad til en konstruktiv deekning af pargrendehistorier

Pa baggrund af interviews, forskningsmateriale og analyser i ovenstaende rapport, kan jeg
konkludere, at meget af den nuveerende daekning af pargrendes historier af flere arsager ikke
er tilstraekkeligt konstruktiv. Tre hovedtendenser synes at ga igen pa tveers af medierne:

- Paregrende optreeder sjeeldent som hovedpersoner; de er oftest en sidehistorie til den
syges forteelling. Her spiller de typisk to roller: enten som det frustrerede offer for en
ulykke eller som en praktisk ressource i et presset sundhedssystem.

- Der er ofte fokus pa det dramatiske og pa det enkelte individ. Journalistikken har
tendens til at zoome ind pa én person (oftest patienten), da det er her, det mest
konfliktfyldte og dramatiske umiddelbart ligger.

- Medierne fokuserer ofte ensidigt pa den fagrste, sveere periode af sorgen, fordi den

rummer mest konfliktstof. Dermed overses det faktum, at 90 % af sorgramte over tid
finder nye mader at leve med tabet pa og skaber en meningsfuld fremtid.

32



Men heldigvis findes der flere konkrete greb, som kan pargrende-journalistikken mere
konstruktiv og nuanceret. Dem har jeg sammenfattet i fem fglgende gode rad til journalister,
der arbejder med pargrendefortaellinger:

1. /AEndr spgargeteknikken

Journalister bgr spgrge de pargrende: "Hvordan passer du pa dig selv?" i stedet for kun at
sperge, hvordan de passer den syge. Ved at sparge til den pargrendes situation, anerkender
man den pargrendes egen integritet.

2. Inkludér det lange perspektiv

| stedet for kun at fokusere pa den fagrste tid, hvor tabet fales voldsomt, bar man ogsa daekke
tiden efter det farste ar, hvor mennesker laerer at integrere sorgen i livet.

3. Brug handlingsorienterede sporgsmal

Afslut interviews med fremadorienterede spargsmal som: "Hvilket rad vil du give tilandre i
samme situation?" og "Hvad er det bedste, der trods alt er kommet ud af dit forlgb?". Det
aktiverer den demokratiske samtale og hjeelper de medvirkende med at fa gje pa skjulte
styrker.

4. Kritisk kildevalg

Journalister skal vaere opmeerksomme pa at gennemskue dagsordener hos patientforeninger
og organisationer, der for at sikre politiske midler kan have interesse i at fremstille historier
ensidigt eller vinklet pa problemer fremfor lgsninger. | stedet bgr journalister inddrage
uafhaengig forskning.

5. Henvis til hjeelp

Publiceringer kan med fordel slutte med henvisninger til, hvor man som pargrende kan sgge
hjeelp, f.eks. hos patientforeninger.

Rapporten er udarbejdet af Louise Sloth for Constructive Institute med statte fra TrygFonden
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