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KAPITEL 1
Et speciale om patientuddannelse

og forestillinger om vejen til det gode liv

”Hvordan leerer jeg sa at leve med den her sygdom?”
Karen begynder pludselig at forteelle om, hvordan hun forleden gik tilbage i sine gamle
dagbogsnotater fra da hun var allermest syg. Hun kan ikke huske de ting, hun har skrevet, og
blev overrasket over at laese, at hun havde overvejet selvmord pa et tidspunkt. Karen
forteeller nggternt om sin oplevelse, og det virker til, at hun har sveert ved at forholde sig til,
hvor dérlig hun var: Hvor herre bevares, det har jeg selv skrevet”, siger hun, og slar ud med
armene. Den ene underviser smiler: ”Du er dygtig Karen — sa kan man rigtig se, hvor langt
du er kommet. Jeg er meget positiv over, hvor langt du er kommet”. ”Det er jeg ogsd”, smiler
Karen. ”Du har besluttet dig for, at du ikke vil ses som en sur moppe, og det gor vi i hvert
fald heller ikke her. Det er dejligt at se dig glad”. Den anden underviser blander sig i snakken
og henvender sig til en anden deltager: “Men Ulla, du fokuserer for meget pa det, du ikke
kan — du skal fokusere pé det, du kan”. ”Men jeg ville jo gerne ga en tur”, siger Ulla, der
lyder ked af det. ”Men du har jo ogsa faet en motions-ven”, forseger underviseren sig. "Men
jeg kan ikke ga til Fgtex endnu”, svarer Ulla. Den farste underviser peger pa feltet treedesten
pa flipoveren, og fortzeller Ulla, at det jo handler om sma skridt. Ulla ser op. ”Méske skulle
jeg prave noget med den trehjulede cykel. Jeg vil gerne ud i den store verden, for min verden
er blevet for lille, siger Ulla.” ’Det skal du teenke pa — du skal tenke positivt”, siger
underviseren og smiler. Ulla skriver et eller andet ned pa sit papir. Hun kigger ned. ”Jamen

det vil jeg gore sa”.

Vi sidder om bordet til sidste undervisningsgang pé patientuddannelsen ’Leer at leve med kronisk
sygdom’. Efter et seks ugers undervisningsforleb og treening i at bruge handleplaner som et
redskab til at sette og opna mal i hverdagen, skal vi i dag leegge en langsigtet handleplan for
vores gnsker tre maneder frem i tiden. Det er sveert. Tankerne om fremtiden far Karen til at skue
bagud i tiden, og snakken i gruppen udvikler sig til at handle om Karens positive udvikling. Ulla
har ogsa vanskeligt ved at leegge handleplaner for sig selv. Hendes verden har &ndret sig med
sygdommen, og hun har problemer med at acceptere sin nuvarende situation. ’Du ma fokusere
pa det, du kan” siger underviserne, og forseger at guide Ulla mod en erkendelse af, at hun ma

tage sma skridt og teenke positivt — ligesom Karen.



| efteraret 2010 lavede jeg et fire maneders antropologisk feltarbejde pa to danske
patientuddannelser for mennesker med kronisk sygdom: Et KOL! rehabiliteringsforlgb pa
Svendborg Sygehus og kurset ’Leert at leve med kronisk sygdom” pa Sundhedsafdelingen i
Middelfart kommune. Mine data, indsamlet under feltarbejdet, ligger til grund for dette speciale.
Patientuddannelse har til formal at leere deltagerne at handtere hverdagens problematikker og
leve bedst muligt med deres sygdom, eller som en sygeplejerske pa Svendborg Sygehus fortzller

mig under et interview:

»Jamen du bliver praesenteret for noget viden omkring den sygdom, du har faet. Hvordan den
er opstaet, hvad det er, der er sket nede i dine lunger i forhold til det, og sa far du ogsa noget
at vide omkring: Hvordan lzerer jeg sa at leve med den her sygdom, som gerne skulle kunne
munde ud i, at du maske far en lidt bedre livskvalitet. At du ligesom kan se, at der er
alligevel nogle ting i hverdagen, jeg for eksempel godt kan, i stedet for hele tiden at fokusere
pa de ting man ikke kan. Man skulle gerne, ved at vaere med her i patientundervisningen,
leere at leve med sin sygdom.”

Min nysgerrighed over, hvad patientuddannelse er for et feenomen, er drivkraften bag og
udgangspunktet for dette speciale. Patientuddannelse er opstaet inden for en bestemt historisk tid
af selvhjeelpskurser og af velfeerdsinitiativer rettet mod den enkelte, og det er ud fra denne
kontekst, jeg beskaftiger mig med f&enomenet patientuddannelse i Danmark. Fokus gennem
specialet vil veere patientuddannelserne og de aktiviteter, tankeeksperimenter og normative
forventninger til den enkelte, der opstar i undervisningen og i dialogen mellem deltagerne. Jeg
undersgger saledes, hvilke rationaler patientuddannelserne bygger pa. Pa hvilken made forventes
det, at deltagerne lzrer at leve med deres sygdom? Hvad er det for mader at teenke om individet
og kroppen pa, som uddannelsen bygger pa? Og hvilket rum skabes, nar fremmede mennesker
mgdes og diskuterer intime emner om alt lige fra hverdagsproblematikker til starre eksistentielle
dilemmaer og spergsmal? Under mit feltarbejde observerede jeg, hvordan patientuddannelse har
en ambition om at lzere deltagerne at leve med en kronisk sygdom gennem undervisning i bade
fysiologiske forklaringer pa sygdommen, andedratsgvelser, handtering af sygehusveesenet og
gennem undervisning i problematikker vedrgrende lavt selvvaerd, negative tanker og manglende
accept af sygdommen. Jeg oplevede derudover, at der i patientuddannelserne eksisterer nogle
bestemte opfattelser af, hvad der kreeves af den enkelte deltager for at kunne leve det gode liv

! Kronisk obstruktiv lungesygdom.



med sygdom, hvilke bade kom til udtryk i undervisningens fokusering pa deltagernes evne til at
tage styring og ansvar i deres eget liv samt i diskussioner mellem deltagerne. Samtalerne pa
holdene kom ofte til at handle om fundamentale moralske spgrgsmal om det gode liv, og
hvordan man som menneske bgr handtere og agere i sin hverdag, og deltagerne reflekterede
sammen og diskuterede disse moralske dilemmaer og spgrgsmal. Min overordnede ambition for
specialet er saledes at undersgge patientuddannelse som moralsk rum og som uddannelse i at
vare et korrekt handlende menneske, mens min problemstilling er spargsmalet: Hvordan skabes

og forhandles forestillinger om vejen til det gode liv i to danske patientuddannelser?

Jeg tager empirisk afset i de to uddannelser, jeg har fulgt under mit feltarbejde, og treekker
eksempler frem, der pa forskellig vis illustrerer det specielle moralske rum og de mekanismer,
der opstar indenfor dette. Jeg har ikke som ambition at foretage en komparativ analyse af de to
patientuddannelser, men gnsker nermere at vise nogle aspekter af to forskellige
patientuddannelser i en diskussion af, hvad patientuddannelse kan veere. Trods deres
forskellighed i indhold og organisering ser jeg i de to patientuddannelser nogle ens tendenser i
uddannelsernes vagtning af vigtigheden af at lzere deltagerne at leve aktivt med deres sygdom
gennem en tilleering af specifikke redskaber og teknikker og i deltagernes spejling af hinanden.
Uddannelserne skal satte tanker i gang hos deltagerne, og deltagerne guides til at treeffe egne
beslutninger om, hvem de gnsker at veere, og hvordan de gnsker at leve deres liv. Med dette som
udgangspunkt haber jeg at kunne bidrage til et medicinsk felt med naere empiriske eksempler og
et antropologisk blik for de rationaler og mekanismer, der eksisterer pa en patientuddannelse.
Ydermere vil jeg bidrage til antropologien med overvejelser over og eksempler pa, hvordan et
abstrakt begreb som moralitet kan undersgges i praksis.

Poststrukturalisme og feenomenologi — antropologi og filosofi

Mit analytiske afsat for specialet kombinerer bade poststrukturelle og fanomenologiske
traditioner i undersggelsen af moralitet i undervisningens implicitte forventninger til deltagernes
forandringsproces og mere eksplicit i diskussioner pa holdene. | min research af litteratur om
sundhedsfremme generelt og patientuddannelse specifikt er jeg ofte stadt pa magtkritiske
analyser baseret pa sociologen og filosoffen Michel Foucaults teoriapparat. Jeg vil i kapitel 2

kort redegare for denne tankegang, fordi Foucaults tanker har stor indflydelse pa maden at teenke



om sundhedsregulerende initiativer inden for antropologien og socialvidenskaberne, og fordi
ogsa teoretikere, jeg anvender i mit speciale, er inspireret af Foucault. Det foucaultianske
perspektiv er veldokumenteret inden for sundhedsantropologien, hvorfor jeg ikke udelukkende
gnsker at reproducere et sadant perspektiv. Jeg vil derimod supplere denne type analyse med
perspektiver, der kan medvirke til at indfange det rum og de mekanismer, der er pa spil, nar
deltagere pa patientuddannelser treener kroppen og deres tanker, eller nar gruppen diskuterer,
hvordan man bedst muligt tager vare pa sig selv. Jeg vil i dette afsnit placere de anvendte
teoretikere i specialet inden for forskellige teoretiske retninger og forklare, hvordan jeg anvender
disse. En mere detaljeret redegarelse for de enkelte teoretikeres begreber vil blive praesenteret

undervejs i specialet i de relevante sammenhange.

Inspireret af Foucault er sociologen Nikolas Rose en af de teoretikere, som undersgger den
moderne magt, der retter sig mod individet og det levede liv, og som gar menneskers levevis til
et interventionsfelt. Rose (1999; 2001) beskeftiger sig med vidensfelters pavirkning af individets
teenke- og handlemader, og undersgger blandt andet, hvordan biomedicinen og psykologien har
indflydelse pa den made, vi i vesten teenker om os selv. Jeg anvender Roses tanker til at illustrere
nogle af de tendenser, som patientuddannelse er en del af, der handler om individets
ansvarstagen og internalisering af bestemte tankemgnstre. Ogsa filosoffen Charles Taylor (1989)
treekker nogle historiske trade i sin gennemgang af det vestlige menneskes udvikling af
opfattelser af selvet, og jeg vil pege pa en sammenhang til patientuddannelsens fokusering pa
selvet som udgangspunkt for forandring. Disse historisk-genealogisk inspirerede analyser er
anvendelige i et forsgg pa at skabe et billede af nogle af de tanker og rationaler, som
patientuddannelse bygger pa, og jeg anvender dem saledes i min undersggelse af

patientuddannelse som fa&enomen.

Jeg gnsker ogsa at skabe en forstaelse for den mere praktiske tilleering af bestemte kropslige
teknikker, hvorfor jeg anvender sociologen og antropologen Marcel Mauss’ (1934) tanker om
kropslig treening sammen med faanomenologen og filosoffen Drew Leders (1990) idéer om
kroppens tilstedeveaerelse og pludselige genstand for opmarksomhed ved sygdom. Forestillingen
om kroppen som erfarende kendetegner bade Mauss’ tanker om menneskets habitus og Leders
feenomenologiske forstaelse af kroppen som perceptionens udgangspunkt, og de to perspektiver

er anvendelige som redskaber til at udfolde min empiri om den fysiske treening som en made at



inkorporere teknikker og beveaegelsesmgnstre. Feenomenologien er ofte anvendt inden for
antropologien i et forsgg pa at skabe et aktarperspektiv, men oprindeligt er fanomenologien en
filosofisk erkendelsesteoretisk tilgang, og det er netop denne, jeg gnsker at tage udgangspunkt i, i

min undersggelse af treeningens effekt pa deltagerne.

Et gennemgaende tema for mit speciale er moralitet, forstaet som opfattelsen af det gode. Til
trods for at antropologien ofte undersgger moralitet implicit i veerdier, normer eller socialitet
knyttet til et bestemt felt eller fenomen, er der blandt antropologer fra flere sider gjort
opmarksom pa, at antropologien mangler et teoriapparat over dette tema. To nye bud derpa
stammer fra antropologerne Jarret Zigon (2008) og Cheryl Mattingly (2012), der begge tilbyder
begreber til analyser af moralitet og menneskers refleksioner over og ageren i relation til
opnaelsen af det gode liv. Zigon er inspireret af Foucault og sgger at gare de abstrakte tanker om
menneskets moralske udvikling anvendelige i en antropologisk analyse. Samme ambition har
Mattingly, der treekker pa elementer af Foucaults tanker men mestendels Aristoteles’ dydsetik 1
sin fremstilling af forskellige moralske scener. Begge teoretikere taler for en antropologisk
tilgang til moralitet, der kan indfange de gjeblikke, der genererer moralsk erfaring, og jeg

anvender disse tanker i en undersggelse af patientuddannelse som moralsk rum.

Specialets opbygning

Specialet er overordnet inddelt i syv dele efter denne introduktion: En indledende
kontekstualisering af specialets tema, en beskrivelse af mit feltarbejde og efterfalgende tre
analysekapitler. Sidst fglger et kapitel med mine afsluttende refleksioner over patientuddannelse

som projekt og en konklusion.

Kapitel 2 indeholder en beskrivelse af konteksten, patientuddannelse er opstaet ud fra. Jeg vil
kort redegare for det danske velfaerdssystem og de sundhedsfremmende initiativer, som
patientuddannelse er en del af. Derudover vil jeg praesentere et udsnit af den litteratur, der
behandler temaet sundhedsfremme og saledes placere mit speciale inden for en teoretisk
kontekst. Jeg vil derfor ogsa kort fremfare nogle af Foucaults pointer omkring styringen af

individets mulighedsfelter og den enkeltes etiske arbejde.



| kapitel 3 beskriver jeg min felt mere nergaende og fremfarer mine overvejelser over
udviklingen af fokus under mit feltarbejde. Etiske betragtninger og mine refleksioner over min

rolle samt min dataindsamling vil jeg ligeledes preesentere i dette kapitel.

Kapitel 4 er specialets farste analysekapitel og omhandler kroppen som genstand for
opmarksomhed pa flere forskellige niveauer pa patientuddannelse. Jeg tager udgangspunkt i den
teoretiske undervisning i kroppens mekanismer pa KOL rehabiliteringsforlgbet, der bestar af
blandt andet tal og malinger af kroppen, samt den fysiske treenings indvirkning pa kroppen. Jeg
vil undersgge, hvordan deltagerne pa patientuddannelse laerer at teenke om kroppen pa nye
mader, og hvordan de udvikler en gget kropsforstaelse gennem treening af kroppen. Jeg vil
anvende blandt andre Roses (1999) tanker om somatiseringen af individet i undersggelsen af
deltagernes introduktion til biomedicinens forstaelse af kroppen, mens jeg med Leders (1990)
mere filosofiske tanker om menneskets veeren-i-verden vil vise, hvordan kropsbevidsthed og

kropsforstaelse skarpes ved bade opmarksomhed mod sygdommen og gennem treening.

Kapitel 5 omhandler moralitet og deltagernes indbyrdes forhandling af og forestillinger om den
rette made at handle og teenke om sin sygdom pa. Bade orkestreret af underviserne og i mere
spontane udvekslinger mellem deltagerne viser der sig visse normative forventninger til den
enkeltes handtering af livet med sygdom. Jeg betragter patientuddannelse som et, i Mattinglys
(2012) termer, moralsk laboratorium, inden for hvilket der forhandles, eksperimenters og
reflekteres. Patientuddannelsen skaber rum for moralske overvejelser hos den enkelte, og jeg vil
ud fra Zigons (2008) begreb om moralske breakdowns undersgge, hvordan forestillinger om det
gode liv diskuteres og udvikles. Trods laboratoriets potentiale for udveksling og forhandling af
synspunkter peger jeg imidlertid ogsa pa, hvordan det moralske laboratorium har graenser for det

accepterede, hvorfor enkelte deltagere falder uden for rummets moralske spilleregler.

Specialets sidste analysekapitel, kapitel 6, omhandler forestillinger om individets evne til selv at
handle og udvikle sig. Jeg tager udgangspunkt i tankegvelser pa kurset *Lar at leve med kronisk
sygdom’, og underseger, hvordan der eksisterer et bestemt transformationsimperativ i
ambitionen om at ’skabe dygtige selvhjelpere’. Taylors (1989) idehistoriske gennemgang af
opfattelser af selvet samt Roses (2001) pointering af psykologiens og selvhjelpslitteraturens



pavirkning af individet ligger til grund for min undersggelse af patientuddannelsens fokusering

pa selvet og den enkeltes forandringspotentiale.

Kapitel 7 indeholder mine egne kommentarer til og refleksioner over patientuddannelse som
feenomen og uddannelsernes svagheder og potentialer. Jeg stiller spgrgsmal ved om
patientuddannelse, inden for de eksisterende tids-, perspektiv- og ressourcemaessige rammer, kan
leve op til sin ambition om at skabe forandring. | denne sammenhang foreslar jeg, at

patientuddannelse i starre udstreekning teenker individet som eksisterende i sociale netveerk.

Kapitel 8, konklusionen, opsummerer specialets analyser og argumenter, og jeg fremfarer mulige
fremtidige opmarksomhedspunkter for undersggelser og udvikling af patientuddannelse i form

af blandt andet fokus pa gruppedynamikker og sociale relationer.



KAPITEL 2
En socialpolitisk kontekst

og et kritisk blik pa sundhedsfremme

Velferdsstat, sundhedsdiskurser og patientuddannelser

For at forsta fenomenet patientuddannelse, vil jeg farst tegne et billede af den samfundsmaessige
kontekst og den overordnede velferdstanke i Danmark. Siden de ferste diabetesskoler opstod i
starten af 1990°erne, med inspiration fra amerikanske patientskoler, har patientuddannelses-
feenomenet spredt sig, og der findes i dag patientuddannelser af forskellig art for flere livsstils-
og kroniske sygdomme i de fleste kommuner. Inden jeg fordyber mig yderligere i baggrunden
for udviklingen af patientuddannelser, vil jeg kort praesentere den overordnede samfunds-,
velfeerds- og sundhedspolitiske model, som feenomenet patientuddannelse er opstaet ud fra i

Danmark.

Sociologen Durkheim har peget pa, at jo mere individualiseret og specialiseret samfundet bliver i
udviklingen fra det mekaniske til det organiske samfund, desto mere afhangig bliver individet af
samfundets institutioner og organiseringen deraf (Durkheim 1997 [1932]). Denne opfattelse kan
anvendes til at forsta den elementzre udvikling af velferdsstaten og idéen om den interne
afhangighed individ og samfund imellem og strukturerne bag denne afhangighed.
Velfaerdsstaten i Danmark er overordnet organiseret ud fra en socialdemokratisk velfeerdsmodel,
der bestar af et faelles forsikringssystem, hvorunder alle ideelt er indbefattet (Esping-Andersen
1990). Velfzerd kan defineres som “the process of normalizing or optimizing the well-being of
dependent individuals, organizations and societies” (Edgar & Russel 1998:1), og indbefatter
saledes bade et element af normalisering og fremme af borgeres trivsel. Implicit ligger der
desuden i denne definition af velferd, at borgerne i samfundet er afhaengige af velferdsydelser,
hvorfor velferdsstaten har ansvar for at skabe de rette rammer for befolkningens velbefindende.
Den socialdemokratiske velfeerdsstat er karakteriseret ved, at alle borgere ideelt har lige
rettigheder og glaede af statens velfeerdsydelser, og at alle samtidig er forpligtet til at bidrage til
velferdsstaten gennem betaling af skatter. Velfeerdsmodellen har hgje udgifter til opretholdelsen
af de mange velfeerdsydelser, hvilket kreever en minimering af sociale problemer og

maksimering af indkomst (Esping-Andersen 1990:28). Livsstils- og andre kroniske sygdomme



udger i denne sammenhang et vaesentligt socialt og gkonomisk problem, der belaster
sundhedsvasnet og mindsker den arbejdsdygtige andel af befolkningen, og en sund befolkning er
forudsaetningen for at indkomsten til velfaerdsydelser star mal med udgifterne. Grundidealet bag
den socialdemokratiske velfeerdsmodel er at give individet kapacitet til uafhaengighed af
systemet, og den danske velfeerdsmodel besidder derfor ogsa elementer af liberale
velferdsidealer, der stiller krav til individets autonomi og ansvarstagen for eget liv (ibid:28).

Inden for det seneste arti har regeringen i Danmark udstukket forskellige sundhedsregulerende
initiativer, der har til formal at skabe dels oplysning om sundhed og dels regulering af borgernes
adferd. Kampagner om 30 minutter om dagen” (motion) og 6 om dagen” (frugt og gront), en
restriktiv rygelovgivning samt diskussioner om momsregulering af sunde og usunde fagdevarer
afspejler en tid, hvor sundheden star hgjt pa dagsordenen, og hvor strategier for sundhedsfremme
debatteres. | 2002 fremlagde regeringen sundhedsprogrammet Sund hele livet — de nationale mal
og strategier for folkesundheden 2002-2010, der fastsatte mal for udvalgte risikofaktorer og otte
folkesygdomme ud fra ensket om at give den enkelte den nedvendige viden og de nedvendige
redskaber til egen indsats og egenomsorg” (Indenrigs- og Sundhedsministeriet 2002:4). Udspillet
leegger op til en ansvarsfordeling, der pa den ene side giver udtryk for et faelles ansvar borger,
sociale omgivelser og stat imellem, men pa den anden side ogsa stiller krav til individet som
primare ansvarshaver. Egenomsorgsbegrebet, som navnes i ovenstaende citat og forstas som
evnen til at tage vare pa sig selv, har eksisteret i den sundhedsfaglige og -politiske diskurs siden
midten af 1970’erne, men har for alvor fundet anvendelse i forbindelse med netop Sund hele
livet, hvor patienters egenomsorg fremhaves som essentielt i forebyggelse af
sygdomsprogression (Sundhedsstyrelsen 2006:5). Sundhedsprogrammet afspejler en tendens
inden for sundhedsomradet, der i stigende grad setter fokus pa sundhed og forebyggelse frem for
sygdom og behandling, ligesom individet i stadig stgrre udstreekning paleegges ansvaret for
varetagelsen af egen sundhed. Sundhedsprogrammet kan saledes forstas som et forsgg pa at
imgdekomme sundhedsrelaterede problemer og undga udgifter til sygdom i fremtiden ved at
mindske antallet af borgere, der kraever behandling af velfeerdsstaten, men udspillet afspejler
samtidig en tendens af neoliberalistiske principper om individets ansvar og autonomi i

handteringen af befolkningens sundhed.



Det stigende fokus pa borgerens eller patientens egen handtering af sygdom savel som rolle i den
forebyggende og sundhedsstyrkende indsats ma ses i lyset af det faktum, at stadig flere danskere
diagnosticeres med en kronisk sygdom. Sygdomsmagnsteret i befolkningen har gradvist &ndret
sig fra at besta af infektionssygdomme til at besta af kroniske, livsstilsrelaterede sygdomme som
et produkt af danskernes livsbetingelser, sociale forhold, leengere levetid og sundhedsvesnets
muligheder for behandling (Sundhedsstyrelsen 2005a). Op mod en tredjedel af den danske
befolkning lever med en eller flere kroniske sygdomme (Sundhedsstyrelsen 2006:5), og kronisk
sygdom har i de seneste ar derfor faet stadig starre bevagenhed. Det ggede antal kroniske
patienter stiller nye krav til sundhedsveesenets indsats og belaster sundhedsveesnet i form af
udgifter til behandling, pleje og rehabilitering. I alt udgar mellem 70-80 % af det samlede
sundhedsvaesens ressourcer handtering af kronisk sygdom (Sundhedsstyrelsen 2005a:31), og
sundhedsvaesnet har derfor mattet &endre i prioriteringen af ressourcer fra behandling af akut
sygdom til et starre fokus pa forebyggende og rehabiliterende initiativer rettet mod kronisk
sygdom. For at imgdekomme problematikken omkring stigningen af kroniske patienter, har
omorganiseringen handlet om i hgjere grad at lade patienterne veere aktivt involveret i
behandlingen og i at varetage dele af handteringen af deres sygdom (ibid:6f). Som en del af
denne strategi peges der fra sundhedspolitisk side pa, at mennesker med kronisk sygdom selv har
interesse i at opna kompetencer til handtering af deres egen sygdom, idet ansvar for eget liv ogsa
vil udmunde 1 storre livskvalitet (Sundhedsstyrelsen 2009:11). Man etablerede derfor i 1990’erne
patientskoler i Danmark gennem patientforeninger, kommunale aftenskoler og i
sundhedssektoren, der skulle varetage uddannelsen af de kroniske patienter. Det grundlzeggende
formal med patientundervisning er at uddanne patienterne i at udeve egenomsorg, og
patientuddannelse er saledes ét blandt flere tiltag, der sigter mod, at personer med kronisk
sygdom involveres i deres egen sygdomsbehandling (ibid:8). Overvejende bestar
patientuddannelser af gruppebaseret undervisning til patienter og eventuelt pargrende omkring
strategier for problemlgsning relateret til enten en specifik sygdom eller livet med kronisk
sygdom generelt (Sundhedsstyrelsen 2005b:7).

| en litteraturgennemgang af materiale vedrgrende patientskoler, udfgrt for Sundhedsstyrelsen
(2005b), beskrives to hovedretninger inden for patientundervisning. 1) En medikocentrisk
retning, som tilstraeber bedre compliance, hvilket vil sige, at patienten fglger den anbefalede

medicinske behandling samt rad og vejledning fra sundhedsprofessionelle. Formidling af viden
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om sygdom og behandling, konkret problemlgsning, samt opgvelse af teoretiske og praktiske
feerdigheder udger den veesentligste del af undervisningen. Og 2) en psykosocialt orienteret
retning, som tilstraeber, at patienten opnar bedre kontrol over sin situation og sin hverdag som
kronisk syg. Her er patientens autonomi i fokus, og en vasentlig del af undervisningen har fokus
pa problemidentificering, styrkelse af patientens evne til problemlgsning, samt styrkelse af
selvtillid og tro pa egne ressourcer og egen kompetence som middel til gget sundhed og bedre
trivsel. Oprindeligt var formalet med patientskolerne at fokusere pa den medikocentriske
undervisning, men flere psykosociale elementer er efterhanden implementeret i undervisningen
(ibid:7). De to patientuddannelser jeg har fulgt, repraesenterer overvejende hver sin retning, men
indeholder elementer af begge tilgange. Den medikocentriske og den psykosociale undervisning
skaber pa hver sin made rum for at lzere om og reflektere over det gode liv, og jeg vil i min

opgave vise, hvordan dette kommer til udtryk pa de to patientuddannelser.

Sundhedsantropologiens Kritiske blik

Nar man beskeftiger sig med patientuddannelse, skriver man sig samtidig ind i en teoretisk
kontekst og en bestemt videnstradition. Jeg vil derfor i dette afsnit vise et udsnit af den litteratur,
der behandler sundhedspolitikker, og gennemga nogle af Foucaults pointer, som ofte anvendes

inden for denne litteratur.

Den medicinske antropologi undersgger sundhed og sygdom i et socialt og kulturelt perspektiv,
og leegger vaegt pa forholdet mellem samfundet og dets institutioner og mennesket som kropsligt
funderet i verden. Spargsmal om livskvalitet over for sundhedsforskrifter i efterstraebelsen af det
gode liv, har veeret, og er til stadighed, centralt i debatten. Ligeledes er ansvarliggarelsen af
individet i fokus, hvor blandt andet overfarslen af behandling fra sygehusveesenet til den private
sfeere underseges. Gron, Mattingly og Meinert (2009) introducerer begrebet “’kronisk
hjemmearbejde” i en beskrivelse af, hvordan mennesker med kroniske sygdomme forventes at
udfere opgaver derhjemme i forbindelse med deres kroniske sygdom. Med henvisning til
Kleinmans tredeling af sundhedssystemer i forskellige sektorer (Kleinman 1980), illustrerer de
tre antropologer, hvordan kroniske patienters “hjemmearbejde”, der folger idealer og standarder
udviklet i den professionelle sektor, har til formal at lade patienter og familier overtage

plejeopgaver, der tidligere blev udfart af sundhedsfagligt personale inden for den professionelle
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sektor (Grgn et al. 2009:92). Hjemmearbejdet er saledes blevet ekspertstyret, og forfatterne
seetter denne omorganisering af sundhedssystemet pa spidsen ved at betegne dette som en
ekspertstyret kolonisering af den folkelige sektor (ibid:84). Artiklen kritiserer ikke eksplicit
egenomsorgsbegrebet, men i forleengelse af opfattelsen af egenomsorg som kronisk
hjemmearbejde, tegner der sig et billede af, at egenomsorg kan forbindes med pligt og skyld,
hvis ikke hjemmearbejdet gares ordentligt.

Den franske filosof og socialteoretiker Michel Foucaults forestillinger om statens subtile styring
af individet er flittigt brugt i undersggelser af sundhedsregulativer og initiativer. | Naissance de
la biopolitique (Foucault 2004) diskuterer Foucault udviklingen af liberalismen som styreform,
hvor savel tankerne om liberalismens indbyggede friheds- og ansvarsimperativer og
forestillingen om denne frihed som repraesenterende det rationelle kan anvendes i en parallel til
sundhedsdiskurser i en dansk kontekst af velfeerdsstat og neoliberalisme. Governementalité-
begrebet ? beskriver den indirekte styring af menneskers mulighedsfelter, der skabes gennem et
samfunds diskurser og praksisser, og som sa at sige skaber en bestemt bevidsthed hos individet
og bearbejder dets interesser og mader at teenke pa. Denne forstaelse af styring er anvendelig i en
analyse af patientuddannelser og sundhedsfremme generelt i Danmark, fordi perspektivet paviser
nogle mekanismer i det moderne samfund, der bade frisatter og pa samme tid stiller specifikke
krav til individet om at indordne sig under bestemte regelsat. Hvis man anskuer
patientuddannelser ud fra denne betragtning, kan man forsta patientuddannelse som en del af de
subtile mekanismer, der pavirker befolkningen i en bestemt retning gennem en normativ
udlagning af, hvad *det gode liv’ er, og hvad *den gode borger’ gor. Nar der undervises i
risikofaktorer ved eksempelvis rygning og manglende motion, samt udstikkes bestemte
retningslinjer for, hvordan borgere bgar tage ansvar for deres egen sundhed, ligger der implicit et
krav om individets selvdisciplinering og ansvarlighed i forhold til at veere en sund borger, der

ikke belaster samfundet med sit darlige helbred.

Foucaults tanker beskriver saledes den moderne magtstrukturs indre modsatningsforhold, der pa

én og samme tid har et ideal om individets emancipation og samtidig producerer greenser for

% Gouvernementalité er en sammensztning af de to ord *gouverner’ (regere, styre, lede) og *mentalité’ (mentalitet,
teenkemade, indstilling). Denne sproglige sammenhang afspejler netop hvordan gouvernementalité-begrebet
indeberer en styring af menneskets teenkemade.
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frineden i form af opstillede retningslinjer og forholdsregler, der bagr overholdes og accepteres af
individet. Som antropologerne Shore og Wright (1997) skriver, sker der en maskering af magten,
der naturaliserer en bestemt ideologi og fremlaegger denne som sund fornuft, sa argumentet
bliver umuligt at udfordre (ibid:24). Fordi der ingen reelle alternativer findes, uden at man som
individ seetter sig selv i en kategori af borgere, der belaster samfundet, er den moderne magt
effektiv i sine “techniques disciplinaires” (Foucault 2004:68), der producerer disciplinerede
subjekter. 1 Foucaults senere vaerker beskeftiger han sig med individets egen motivation for at
fare et moralsk liv og arbejde etisk med sig selv, der dog stadig foregar inden for en ramme af
forestillinger om det gode (Foucault 1990). Nar vi spiser efter bestemte retningslinjer, dyrker
motion pa recept, stopper med at ryge og lignede, er det naturligvis, fordi vi ser en mening i at
leve et sundt liv, men det er samtidig, ifalge gourvernementalité-tanken, interessant at
undersgge, hvad det er for tanker, vores forestillinger om det sunde liv udgar fra, og hvordan
individer konstruerer sig selv ud fra de internaliserede normer, samfundet bygger pa. | trad
hermed skriver Rose (1999), hvordan vi “through self-inspection, self-problematization, self-
monitoring, and confession, (...) evaluate ourselves according to the criteria provided for us and
others” (ibid:11). Vores refleksive tanker omkring, hvordan vi gnsker at leve vores liv, er
pavirket af samfundets overordnede diskurser, og den made forestillingen om det gode liv
udleegges pa. Nar professor i sundhedsvidenskab Denise Gastaldo (1997) sperger: “Is health
education good for you?”, er der séledes to former for svar derpa. Pa den ene side er alle borgere
interesserede i at have et godt helbred. P& den anden side er det vigtigt at forsta, at vi er styrede
af bestemte normative udlaegninger af, hvordan man bgr leve sit liv, og at der figurerer
forskellige magtstrukturer, der ikke ngdvendigvis kontrolleres af staten som sadan, men som
mange forskellige instanser og diskurser i samfundet har indvirkning pa.

| relation til mit feltarbejde og dette speciale, er det en interessant pointe, at patienter i stadig
starre omfang far ansvar for handteringen af deres sygdom, og at der samtidig ligger helt
bestemte retningslinjer som udgangspunkt for, hvordan patienter skal handtere og dermed
ligeledes opfatte deres sygdom. Jeg har ingen ambition om at afvise eller negligere disse
magtfokuserede studier og deres analyse af institutioners, diskursers savel som strukturers subtile
pavirkning af individet i en internaliseret selvdisciplinerende proces. Disse studier viser netop et
vigtigt perspektiv i sundhedsrelaterede programmers skifte fra en traditionel medicinsk tilgang,

der udelukkende beskaftiger sig med at kontrollere patientens medicinske behandling til en mere
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indgribende psykosocial behandling, der i sidste instans handler om at pavirke patientens tanker
og handlinger. Perspektivet viser saledes, hvordan malet endrer sig i denne transformation fra
behandling til en mere guidende uddannelse, hvor patienten tildeles handlekraft og ansvar for
selv at kontrollere sin helbredstilstand i dagligdagen. Men eftersom dette kritiske perspektiv er
veldokumenteret og anerkendt inden for savel sundhedsantropologien som bredere i akademiske
kredse (Nielsen 2010:111), gnsker jeg ikke at reproducere en sadan analyse. For at vende tilbage
til Gastaldos spargsmal ovenfor, gnsker jeg neermere at tage fat i argumentet om
sundhedsoplysning og -uddannelse som et spgrgsmal om individets egen selvudviklingsproces
og gnsket om at vaere et godt menneske og leve et godt liv. Jeg vil saledes tage afsat i den
eksisterende magtkritiske og mere strukturorienterede litteratur og supplere disse analyser med
en tilgang, der fokuserer pa patientuddannelse som et rum, hvor individer udveksler og
forhandler forskellige opfattelser af det gode liv og den rigtige made at handtere livet med
kronisk sygdom pa. Forstaet som en social teknologi (Johncke et. al 2004:388) betragter jeg
patientuddannelse som et fenomen eksisterende mellem praktiske teknikker, moralske
perspektiver og sociale aktarer. Sociale teknologier fordrer og skaber bestemte handlinger og
forstaelser om et muligt liv, men det er samtidig essentielt for disse, at de eksisterer, udgves og

realiseres i sociale relationer, inden for hvilke der skabes oplevelser og erfaringer.
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KAPITEL 3
Felten som fysisk sted og konstrueret interessefelt

samt en feltarbejders refleksioner

Feltarbejde og disciplineret opmarksomhed

Som en del af et starre feltarbejde under Dansk Sundhedsinstitut®, der omhandler uddannelse i
egenomsorg pa seks forskellige patientuddannelser i Region Syddanmark, foretog jeg, som
tidligere beskrevet, mit feltarbejde pa to patientuddannelser for mennesker med kronisk sygdom.
Fordi jeg lavede mit feltarbejde som en feltarbejdspraktik, arbejdede jeg i felten ud fra pa
forhand definerede forskningsspargsmal formuleret af DSI. Fokus for projektet er at undersoge,
udvikle og kvalificere arbejdet med egenomsorg som led i patientuddannelser — pa tveers af
organisatoriske og metodemaessige forankringer” (Dansk Sundhedsinstitut:2010a:1). Oplagget
fra DSI laegger vaegt pa undervisningssituationen pa patientuddannelserne og madet mellem
sundhedsprofessionelle® og patienter® i deres forskellige opfattelser af egenomsorg.

Inden feltarbejdets start havde jeg et gnske om at ville supplere min undersggelse for DSI med
mit eget sidelgbende projekt, der i hgjere grad tog udgangspunkt i deltagernes hverdagsliv og
spgrgsmalet om kronisk sygdom som en sygdomstilstand eller snarere en livsomstendighed
(Wind 2008). For at fa et indblik i mine informanters oplevelse af at leve med kronisk sygdom
havde jeg en ambition om at flytte ind hos en eller flere af mine informanter over et par dage. Jeg
erfarede dog undervejs, at maengden af data fra selve undervisningssituationen var overvealdende
stor, og at jeg derfor indledningsvis var ngdsaget til at fokusere pa den stillede opgave af DSI og
dermed bevare fokus pa undervisningen. Undervejs som jeg fik bedre kendskab til felten, blev
mit overskud og min evne til at frigare mig fra de opstillede forskningsspargsmal fra DSI
imidlertid starre, og jeg formaede ind imellem at lade min opmaerksomhed rette mod andre ting,
der var pa spil 1 felten. Som Hastrup (2003) skriver, er feltarbejdet “disciplineret
opmarksomhed” (ibid:405), hvori en del af disciplineringen handler om at fa mod til at vende

sin opmarksomhed i den retning, som empirien treekker og viser sig interessant. Jeg havde

® Efterfglgende omtalt DSI.
* DSI anvender betegnelsen *sundhedsprofessionel’. Fremadrettet i min opgave vil jeg anvende termen underviser’.
® DSI anvender betegnelsen *patient’ Fremadrettet i min opgave vil jeg anvende termen ’deltager’.
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samtidig en ambition om at bryde med mine forforstaelser og min umiddelbare teoretiske
forstaelse (Bourdieu, Chamboredon og Passeron 1991) af patientuddannelse som et subtilt
magtgreb i dets sundhedsregulerende projekt, hvilket ligeledes kraevede en risikovillighed til at
lade min empiri traeekke mig nye steder hen og at lade feltarbejdet have en alternativ rettethed.
Jeg forsggte derfor i mine observationer at fokusere pa dialogen mellem deltagerne pa holdet og
indfange gjeblikke af intens stemning, hvor jeg fornemmede, at noget var pa spil for deltagerne.
Efter at have tilladt mig dette, blev jeg opmarksom pa, at der pa patientuddannelserne hersker
bestemte opfattelser af og ambitioner for, hvordan forandringer skabes, og bestemte mader at tale
om livet med sygdom pa. Jeg bevarede saledes fokus pa undervisningssituationen og sggte at
undersgge, hvad der foregik i de gjeblikke, hvor der blev talt om hverdagslivet med sygdom, og
hvordan rummet fyldtes af fglelser og meninger derom. Ud fra denne interesse udviklede mit
eget feltarbejde sig til ogsa at indbefatte en undersggelse af patientuddannelse som et rum, hvor
forestillinger om det gode liv, ansvarlighed for eget liv og livet med sygdom forhandles bade

mellem undervisere og deltagere.

To patientuddannelser: Trzaening af krop og tanker

Mit feltarbejde fandt som beskrevet sted pa to patientuddannelser, der bade er forskellige i
undervisningens indhold og organisering. Trods deres forskellige vaegtning af sygdomsspecifik
viden, fysisk trening og mere psykologiske tankemestringsevelser, oplevede jeg dog, at begge
uddannelser, i selve deres ambition om at arbejde med vaner og menneskets forandrings-

potentialer, rummer nogle af de samme mekanismer.

KOL rehabiliteringskursus

KOL rehabiliteringen finder sted pa Svendborg Sygehus. Kurset er opstaet som et
genoptraeningstilbud for patienter med KOL og er udviklet af ambulatoriesygeplejersker pa
lungemedicinsk afdeling ud fra et gnske om at give patienterne bedre fysik og handlekraft
(Dansk Sundhedsinstitut 2010b:35). Rehabiliteringstilbuddet bestar af et otte ugers forlgb med to
ugentlige dage med fysisk treening og en ugentlig teoretisk undervisning i KOL. Fysioterapeuter
varetager treeningen, mens en af ambulatoriesygeplejerskerne star for den teoretiske
undervisning. De visiterede deltagere bliver henvist fra lungeambulatoriet og skal leve op til

nogle specifikke krav til grad af andengd. Holdet, jeg fulgte, bestod af otte deltagere i alderen 53
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til 77 ar: Fem kvinder, hvoraf den ene var pargrende, og tre mand. Kurset befinder sig
overvejende inden for den medikocentriske retning af patientuddannelse med fokus pa viden om
sygdommen og fysisk treening. Vi blev med plancher undervist i lungernes opbygning og skader
ved rygning, korrekt anvendelse af medicin, praktiske oplysninger om forsikring og rettigheder
ved sygdom, og vi treenede fysik og vejrtraekning. Men forlgbet bergrer ogsa problemstillinger i
hverdagen som: Hvad skal jeg gare, hvis jeg far andengd af at ga i bad? Eller: Hvordan kan jeg
sarge for at fa tilstreekkeligt med kalorier i min kost, nar jeg ikke har lyst til at spise?
Sygeplejersken lagde op til, at vi kunne udveksle erfaringer, og de fleste pa holdet var ivrige
deltagere i diskussioner om hverdagslivet. Jeg anvender hovedsageligt mine data fra KOL
rehabiliteringsforlgbet i kapitel 4, hvor jeg undersgger, hvordan vi som deltagere leerer at teenke
om og marke kroppen pa nye mader, og hvordan moralitet spiller ind i treening af kroppen. Men
mine data fra Svendborg Sygehus viser ogsa, hvordan deltagerne indtager forskellige positioner
pa holdet i diskussioner af det gode liv og den rette made at handtere hverdagen pa, og jeg vil
saledes ogsa anvende eksempler fra mine data herfra i de efterfglgende kapitler.

’Leer at leve med kronisk syedom’

’Leer at leve med kronisk sygdom’ er den danske udgave af det amerikanske *Chronic Disease
Self Management Program’, der er udviklet af Stanford Universitet, og som Middelfart
kommune, blandt flere andre danske kommuner, har kebt licens til (Dansk Sundhedsinstitut
2010Db:6). Patientuddannelsen er ikke diagnosespecifik, men er baseret pa tanken om at
mennesker med kroniske sygdomme, pa tveers af diagnoser, oplever en raekke af de samme
problemstillinger i hverdagen. Kurset bestar af seks undervisningsgange fordelt over seks uger.
Programmet leegger veegt pa erfaringsudveksling og princippet lyder, at undervisningen
varetages af instruerede patienter, som underviser andre patienter. Kurset, jeg fulgte, fandt sted
pa Sundhedsafdelingen i Middelfart Kommune, og undervisningen blev varetaget af to &ldre
kvinder pa begge 67 ar. Deltagerne pa forlgbet havde selv tilmeldt sig kurset, der koster 300 kr.
at deltage i, og var typisk blevet opmarksomme pa kurset efter at have set en annonce i den
lokale avis eller blevet anbefalet kurset af deres alment praktiserende leege. Holdet bestod af en
mand og ti kvinder i alderen 45 til 75 ar. *Ler at leve med kronisk sygdom’ befinder sig i den
psykosocialt orienterede tilgang til patientuddannelse og er centreret omkring udfyldelsen af
handleplaner, hvor vi som deltagere hver uge skal sztte os et mal for, hvad vi gnsker at udfgre

den naste uge. @velser i at overkomme eksempelvis negative tanker og livet med sygdom blev
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ligeledes givet stor plads pa kurset. Jeg anvender primaert mine data fra dette kursus i kapitel 6 i
min undersggelse af patientuddannelse som et selvudviklingskursus, men mine data herfra ligger

samtidig ogsa til grund for min analyse i kapitel 5 af patientuddannelse som moralsk rum.

Refleksioner over et feltarbejde

DSI havde forinden skabt kontakt til de to patientuddannelser, jeg skulle deltage i, og den
umiddelbare adgang til min felt var saledes etableret pa forhand. Men adgang handler naturligvis
ikke kun om en direkte tilladelse til at indtreede og deltage i det fysiske rum. Det handler ogsa
om adgang til menneskers liv og tanker (Tjgrnhgj-Thomsen 2003:104). Mit undersggelsesfelt var
placeret et sted imellem undervisere og deltagere eller i mgdet mellem disse, og det viste sig, at
farste forhindring for at skabe adgang blev spargsmalet om, hvilken rolle jeg skulle indtage. Pa
KOL rehabiliteringsholdet blev det hurtigt accepteret af bade undervisere og deltagere pa holdet,
at jeg gerne ville vaere med til savel den fysiske traening som til den teoretiske del af
undervisningen, og at det var mest naturligt for mig at patage mig rollen som deltager pa linje
med de gvrige deltagere, i det omfang det var muligt. Jeg havde ingen faenomenologisk metodisk
ambition om opna en form for ens oplevelse af treeningen som de gvrige deltagere, idet jeg var
klar over, at alene min alder og fysik umuliggjorde en falles oplevelse. Men jeg patog mig rollen
som deltager, der, pa linje med de gvrige, var ukendt med de nye gvelser og den nye viden, vi
blev prasenteret for. Pa kurset *Ler at leve med kronisk sygdom’ medte jeg forste dag en
anderledes skepsis over for mit gnske om at deltage pa holdet og en nervgsitet for, at deltagerne
ville fale sig overvaget ved min tilstedeveerelse. De to undervisere foreslog, at jeg skulle sidde
alene ved et bord for enden af lokalet, og jeg matte derfor forsgge at argumentere for, at jeg
netop gnskede at deltage i undervisningen, og at dette forhabentlig ogsa ville afhjalpe risikoen
for, at nogen falte sig overvaget. Dette indvilgede de to undervisere heldigvis i, og det viste sig
0gsa, at jeg accepteredes i gruppen, efterhanden som det blev klart, at jeg ogsa var med pa holdet
som nysgerrig deltager og ikke blot observator.

Min primare metode til indsamling af data har veret deltagerobservation. Jeg har veeret med til
al undervisning, lavet handleplaner pa lige fod med de andre deltagere og traenet bade gatraening
og pusteevne. Jeg fortalte alle pa holdene, at jeg i sa vidt muligt omfang gerne ville deltage pa

lige niveau, men at der var visse elementer i eksempelvis erfaringsudvekslingsgvelser over livet
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med kronisk sygdom, som jeg ikke kunne bidrage med erfaringer til. Bade undervisere og
deltagere syntes, det var fint, at jeg gnskede at veere med, og flere kom i lgbet af kurserne hen og
sagde til mig, at de syntes, det var hyggeligt, at jeg var med pa holdet. Under undervisningen tog
jeg udfarlige feltnoter, hvilket naturligvis var lettest i undervisningssituationer, hvor vi sad
samlet om et bord, men jeg havde altid min notesblok med, og forsggte i videst muligt omfang
ogsa at skrive noter under fysiske gvelser og treening. Jeg havde forinden teenkt, at
undervisningssituationen ville gere det nemt for mig ikke at tiltreekke for meget opmeaerksomhed
omkring min note-tagning, idet jeg forventede, at ogsa de andre deltagere ville tage noter,
eftersom vi var pa skolebanken. Men det viste sig, at der kun yderst sjeldent var andre, der tog
noter, og jeg skilte mig derfor alligevel ud med min notesblok. I forlengelse af refleksionerne
omkring min rolle pa holdene beted min alder, fysik og min feltnoteskrivning, at min tilgang til
feltarbejdet ikke tog form af en ”anthropology by immersion” (Hannerz 2006:34), indhyllet 1
felten som en indfgdt, men at jeg indtog rollen som anderledes deltager. Dog fik jeg i lgbet af de
henholdsvis otte og seks uger mulighed for at laere mine informanter at kende og tale om
hverdag, familie, barn og sygdom. Specielt under den fysiske trening havde vi som deltagere
mulighed for at tale sammen og lare hinanden at kende. Det foltes derfor naturligt for mig at
udfare interview med undervisere og deltagere efter forlgbet, bade fordi de kendte til mit projekt,
og fordi vi falte os trygge ved hinanden. Efter afslutning af hvert holdforlgb foretog jeg saledes
en reekke interview med deltagere savel som undervisere. | alt har jeg interviewet fire
undervisere, seks deltagere, og derudover foretaget et fokusgruppeinterview med syv deltagere

0g en pargrende.

Eftersom jeg havde forladt idéen om et aktarperspektiv, der tog udgangspunkt i deltagernes
livsverden, anvendte jeg mine interview som en mulighed for at diskutere mine tanker om
undervisningsforlgbet med mine informanter. De semistrukturerede interview tog derfor somme
tider mere form af samtale, hvor jeg lyttede til deres erfaringer, og hvor vi diskuterede mine
forelgbige tanker. Min ambition om at inddrage mine informanter i mine tanker om forlgbene
beror pa den erkendelse, at etnografi altid skabes i samarbejde med sine informanter, hvad enten
man inddrager dem i sin analyse eller ej, hvorfor feltarbejdet ma betragtes som en “way of
learning and conversing” (Gudeman og Rivera 1995:245). Bdde mine informanter og jeg havde
fulgt samme forlgb, og jeg fandt det derfor givtigt at stille spargsmal til dem, undervisere som

deltagere, omkring ting, jeg havde undret mig over undervejs eller gnskede uddybet. De fleste af
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mine empiriske eksempler i denne opgave vil dog vare feltnoteuddrag fra undervisnings-
situationer, eftersom det er selve gjeblikkene af meningsudvekslinger, der har mit hovedfokus.

Som feltarbejder har mine etiske overvejelser undervejs relateret sig til min rolle pa holdet. Jeg
har i flere situationer falt mig beklemt, nar enkelte deltagere stod sarbare og udsatte over for
resten af gruppen. Jeg valgte i sadanne situationer ikke at skride ind og kommentere dialogen,
men i stedet eksempelvis at l&gge en hand pa skulderen af en sidekammerat, jeg havde
fornemmelsen af falte sig udsat. At forholde mig helt passiv, ville overskride mine egne greenser
for social integritet, men jeg gnskede samtidig ikke at tage styringen i rummet. I skriveprocessen
har mine etiske overvejelser primart veeret centreret omkring dilemmaet i at ville fremstille de
meget stemningsmattede og indimellem normativt dikterende undervisningssituationer uden at
udstille hverken deltagere, undervisere eller undervisningskoncepter som sadan. Mit speciale
indgar, som beskrevet, som en del af et starre projekt for DSI, og selvom hverken mit eller DSls
projekt er at evaluere patientuddannelse, men naermere at foretage en eksplorativ undersggelse
deraf, ma jeg alligevel forholde mig til, at nogle af underviserne muligvis vil opfatte min analyse
som en vurdering af deres arbejde. Patientuddannelse er et politisk omdiskuteret felt, som der
stilles spargsmalstegn om effekten af (Sundhedsstyrelsen 2005b), men ogsa mellem de
forskellige patientuddannelseskoncepter har jeg oplevet, hvordan det indbyrdes diskuteres,
hvordan patientuddannelse organiseres bedst muligt. Jeg har i mit speciale forsggt at pege pa
tendenser og mekanismer i det rum, vi mgdes i som deltagere, og jeg haber, at mine analyser og
refleksioner over patientuddannelse som faenomen vil blive modtaget som perspektiver pa

snarere end vurderinger af patientuddannelse.

20



KAPITEL 4

Biomedicinsk kropsforstaelse og trening af kropsbevidsthed

”Min KOL”: Det somatiske individ

Lungesygeplejersken prasenterer dagens program, hvor vi skal se pa det lille haefte ”Min
KOL” som hun viser frem, og beskriver som vores egen dagbog. Det er et lille A5 Orange
hafte pa en 20-25 sider, hvor vi kan ”gennemga tal og som bruges til lebende opfolgning”
fortzeller hun, mens hun deler hafterne ud. I hver dagbog er der allerede skrevet navn pa
forste side for alle deltagerne, og jeg kan se i Vickys bog, at der ogsa er skrevet et enkelt tal i
en af bogens mange tabeller. Lungesygeplejersken beder os om at se pa naste side, hvor
overskriften hedder ”symptomer”. Hun forteller, at skemaet kan anvendes til at laese sine
symptomer. Der er opstillet en sakaldt MRC skala, der i en skala fra 1-5 inddeler grad af
andened. Man kan bruge skalaen til ”hele tiden at vurdere, hvordan man har det med sin
andened”. Lungesygeplejersken stdr med bogen i1 hdnden og vifter med den et par gange som
for at understrege, hvor stor betydning det har, at man husker at holde sig orienteret om sin
andengd, og hvordan bogen kan bruges som redskab dertil. Hun forklarer, at hvis man har
under 2, sa har man KOL og siger, at det har vi alle sammen. (Jeg ved ikke, hvad det her 2
refererer til, og jeg er heller ikke helt sikker pa, at de andre rundt om bordet er det.) ”Det tal I
skal holde gje med, det er det, der hedder FEV. Det viser, hvad | kan puste ud inden for det
farste sekund”. Tabellen viser bade FEV, noget der hedder FVC og FEV, i procent. Alle
sidder og kigger i deres egen bog. Der er pa forhand skrevet de farste tal, som jeg forstar, er
indfart efter den farste indledende samtale inden forlgbet. Helle siger, at hun er mest
interesseret i tallet i % - det er det, hun plejer at fglge med i. Men hun har tilsyneladende
tidligere faet fat i nogle forkerte tal, for som jeg kan forstd pa hende, plejer tallet at veere sa
meget hgjere, at der ikke kan veere tale om samme tal. Lungesygeplejersken vender sig om
og skriver pa tavlen:

80-100

50-80

30-50

Under 30

Mens hun skriver, spagrger hun, hvem der befinder sig under de forskellige kategorier. De
fleste befinder sig under kategorien 30-40, sveer KOL, og der bliver kigget ivrigt i dagbogen.
Der er en lidt mearkelig, trist stemning. Jeg ved ikke, om det er mig, der er trist pa de andres

vegne, eller om de foruroligende tal ogsa setter sit preeg pa stemningen.
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Lungesygeplejersken forklarer, at ”det her tal siger ikke noget om livskvalitet. Det siger ikke
noget om, hvordan | har det i hverdagen, og hvor langt | kan ga. Det, det kan bruges til, er i

forhold til behandling, hvor der er nogle internationale retningsliner for behandling”.

Vi befinder os pa Svendborg Sygehus tre uger inde i patientuddannelsesforlgbet i
ovenstaende feltnoteuddrag. Sygeplejersken forsgger at guide os rundt i de mange tal, vi
bliver praesenteret for i malinger af lungekapacitet, grader af andengd og kategorier for
stadier af KOL. Alle virker interesserede, kigger i deres bgger, og sperger ind til tallene.
Hvad betyder det her? Ligger jeg hgjere eller lavere end sidst? Der bliver skavet til de
andre deltageres bager og tal — hvor ligger deres tal? Selvom flere har haft KOL i mange
ar, og alle har faet foretaget malinger inde i lungeambulatoriet, virker det til, at der stadig
mangler en fortrolighed med pracis, hvilke tal der betyder hvad. Vi skal farst til at leere en

ny made at forsta og tale om kroppen pa.

Dette kapitel har som fokus at undersgge et afggrende element i patientuddannelse, der handler
om at leere deltagerne at forholde sig til deres krop. Vi treener vores kroppe, vores
kropsbevidsthed og vores opmarksomhed mod kroppen. Specielt KOL rehabiliteringsforlgbet, af
de to patientuddannelser, jeg har fulgt, har til formal at leere deltagerne at maerke efter, hvornar
sygdommens symptomer bliver foruroligende, og hvilke foranstaltninger der skal tages i denne
sammenhang. Samtidig handler det om at laere sin krops potentialer at kende i forhold til motion
og hverdagsaktiviteter generelt. Og sidst men ikke mindst undervises vi i at satte tal pa vores
fornemmelser i kroppen samt at forholde os til de malinger, som leegerne anvender i deres
undersggelser. Deltagerne undervises saledes i at tage stilling til deres krop ud fra medicinske
direktiver; en krop de maske ikke tidligere har veret vant til at forholde sig til. Spargsmalet jeg
gnsker at stille i dette kapitel er derfor: Hvad det er for mader at treene og teenke om kroppen pa,
som eksisterer pa patientuddannelse? Ud fra mine feltnoteuddrag og med anvendelse af
relaterede teoretiske perspektiver vil jeg pege pa, hvordan man kan forsta denne laering om
kroppen inden for et patientuddannelsesforlgb. Som det vil fremkomme i dette kapitel, vil mit
svar pa ovenstaende spargsmal veere flertydigt. Biomedicinens insisteren pa at vurdere
sygdommen og kroppen gennem tal spiller en vigtig rolle pa patientuddannelsen, men tallene
fortolkes og forstas ikke blot inden for det biomedicinske paradigme men ogsa i en mere
hverdagsorienteret kontekst, hvor tallene far deres eget liv. Samtidig sker der en @ndret

kropsbevidsthed, der potentielt betyder endringer for den enkelte, men som ogsa er en
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videreudvikling eller udvidelse af eksisterende kropslige teknikker og erfaringer. Min analyse i
dette kapitel vil forholde sig til og belyse denne dobbelthed mellem tal og erfaring ved at
inddrage bade strukturelle og mere feenomenologiske perspektiver pa mader at teenke om og

treene kroppen pa.

Deltagerne pa patientuddannelsesforlgbene er enten henvist til eller har tilmeldt sig
undervisningen pa grund af deres fysiske tilstand. Sygdom er fallesnaevneren for alle, ligesom
det er udgangspunktet for undervisningen pa forlgbene. Inden for et feellesskab af en
“biosociality” (Rabinow 2005) er det sdledes kroppen, kroppens mekanismer og kroppens
tilstands indflydelse pa hverdagen, der er i fokus pa holdet. | deres analyse af en medicinsk
fokusering pa kroppen taler sociologerne Carlos Novas og Nikolas Rose (2000) om fremkomsten
af en ny type menneske: ”The somatic individual”, der er defineret ved sin krop. Kroppen er
genstand for undersggelse, statistik og risikovurderinger, og “corporeality has become one of the
most important sites for ethical judgements and techniques” (Rose 2001:21).% En lignende pointe
fremfarer filosoffen lan Hacking (2007), der ser denne proces som en del af en videnskabelig og
samfundsmaessig udvikling, der i starre grad kvantificerer, bureaukratiserer og gar mennesker til
genetiske og biologiske entiteter (ibid:305f). Ud fra bade Hacking, Rose og Novas’ perspektiver
er ansvarliggerelse og administrering af individet nggleordene i denne sammenhang, hvor de
nyfundne muligheder for at kvantificere og definere kroppen ud fra tal og malinger skaber en ny
made at teenke om kroppen pa, som ikke kun professionelle, men ogsa leegmaeend i det daglige
forholder sig til. Samtidig er kroppen genstand for etiske domme, hvor tal, tabeller og malinger

muligger en konkret vurdering af godt og darligt.

Pa patientuddannelsen i Svendborg kommer det ogsa til udtryk, hvordan vi undervises i denne
kvantitative made at forsta kroppen pa gennem tal om alt lige fra lungekapacitet, iltoptag,
&ndengd og BMI'. Deltagerne fér at vide af lungesygeplejersken, at de alle befinder sig et sted pa
en skala fra O til 100, og at dette definerer deres grad af KOL. Gruppen sidder og skaver til de
andres tal og kategoriserer hinanden. ’Sé herer I ikke til her”, kommentere Erik tort og med en

anelse bebrejdelse i stemmen til et par andre medkursister, hvis tal er lavere end hans eget.

® Den medicinske teknologiske udvikling har betydet, at stadig flere sygdomme kan identificeres og adskilles fra
hinanden, og med den nyeste udvikling inden for genforskning er det for alvor muligt at definere individet ud fra
dets biologi (Rose 2001).

" Body Mass Index: Metode til at udregne idealvagt.
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Deltagerne er kropsliggjort og kvantificeret i tabellerne og malingerne pa en made, der er
ngdvendig i den medicinske risikovurdering af sygdomsudviklingen og i relation til en fokuseret
behandlingsplan. Men tallene og malingerne kan altsa ogsa forstas som en kontrolmekanisme og
rettesnor i en selvdisciplineringsproces i sin normative inddeling af mennesker i tabeller. Bogen
”Min KOL” er deltagernes egen bog, som de skal tage med, nar de skal til tjek i ambulatoriet
eller ved lzegen, og hvori den enkelte kan nedskrive og satte sine tal i tabeller. Som titlen pa
bogen antyder, er sygdommen ens egen, og hver isar har ansvaret for sin egen sygdom.
Deltagerne skal selv holde gje med, hvor de befinder sig inden for de forskellige tabeller og

kurver og pa den made agere tovholdere for deres sygdoms- og behandlingsforlgb.

Tallenes ontologi: ”Det er jo beviseligt med vores tal”

Tal er eksakte. Pa et sygehus forteller de os precis, hvad der sker inde i kroppen pa et givent
tidspunkt, og tallene repraesenterer en biomedicinsk virkelighed og en bestemt made at forsta
kroppen pa. Men tal er ogsa numeriske og fortzller, om noget er hgjere eller lavere, bedre eller
vaerre end noget andet. Derfor har tal ogsa en anden betydning end blot sin numeriske veerdi og
kan eksempelvis repraesentere en udvikling eller et forhold mellem flere entiteter. Begrebet veerdi
kan netop indfange denne dobbelthed: At veerdien af tallet bade kan forstas numerisk og
normativt. Hacking (2002) har en interessant pointe om tals mytiske og moralske betydning.
“Every feature of the child’s physical, intellectual, and moral development is to be measured by
standards of normalcy, starting with its weight” (ibid:20). Fra det gjeblik vi fades, bliver vi malt,
vejet og beskrevet i tal. Disse tal kommunikeres videre til venner og familie, trods deres
begraensede indholdsmaessige betydning, som var de selve essensen af barnet. Vi defineres i tal
bade individuelt i hgjde, veegt, kondition og kolesteroltal og kollektivt i statistikker og
meningsmalinger. Vi larer at teenke om os selv i tal, og tal anvendes til at fortelle vores liv fra
fadsel til ded. Som en parallel kan FEV tallene ogsa forstas som repraesenterende andet end
biologi. Som antropologen Bjarke Oxlund skriver: ”A numerical representation of the world has
become part of a phenomenology that takes us beyond simple translation of a biomedical
epistemology into the lived reality” (Oxlund 2011:18). Ifalge Oxlund er maden vi forstar os selv
pa gennem tal ikke kun en oversattelse af den biomedicinske virkelighed og anvendelse af tal,
men vi fortolker disse tal ind i1 vores egen virkelighed. Mange mennesker er 1 dag ”in a way

living by numbers” (ibid:5), ndr vi méler blodtryk derhjemme, anvender skridttellere og teller
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kalorier. Under mit feltarbejde sa jeg dels hvordan den biomedicinske forstaelse af tal spiller en
rolle i undervisningen og deltagernes bevidsthed, men ogsa hvordan tal og malinger fortolkes ind
i hverdagen og sociale aktiviteter og tillegges andre former for veerdi. | et interview med Bodil

taler vi om udviklingen af hendes tal, og Bodil henter begejstret sin ”"Min KOL” bog.

Bodil: (Viser mig bogen) Det er den, fra det her kursus.

Mikka: Og der er skrevet ind: Grad af andengd.

Bodil: Jeg er begyndt at huske at tage den med til laegen, fordi sa skriver de ogsa i den.
Mikka: 38. 44. og 45,9. det er da alligevel noget af en stigning. (Vi bladrer i bogen sammen)
Men hvad er det der har gjort, at dine tal er blevet forbedret, tror du?

Bodil: Jah... jeg tror kurset og s maske at jeg gar mere herhjemme. Nu bor jeg jo ogsa et
sted, hvor der er frisk luft. Der er nok forskel pa at bo her og inde i en by, hvor man far alt
det rag og sod. Her er frisk luft. Og at det foregar mere stille og roligt tingene, maske i mit

eget tempo. Jeg kan holde pause, nar jeg vil osv.

Bodil forteeller mig, hvordan den fysiske treening pa Svendborg Sygehus har veret medvirkende
til at forbedre hendes FEV; tal, men hun beskriver samtidig den friske luft og muligheden for at
falge sit eget tempo som en arsag til forbedringen af hendes tal. Hendes opfattelse af, hvad der er
godt for hende, er ikke blot forbundet med fysisk treening men ogsa velveaere mere generelt. Hun
fortzeller videre, at hun har faet det bedre, efter hun er stoppet pa arbejde og har faet tid til sine
bgrnebgrn. Bodil forbinder sine tal med sin hverdag, sit velbefindende og en generel udvikling,
hun har veeret igennem den seneste tid. Tallenes numeriske stigning illustrerer og statter Bodil i,
at hun er pa vej 1 den rigtige retning, ’fordi det er jo beviseligt med vores tal”, som hun forklarer
mig, og hvorved hun seetter lighedstegn mellem den numeriske og den normative veerdi af sine
tal.

For Bodil som for andre er tallene er ikke blot indikatorer for kroppens tilstand men ogsa for
forudgaende handlinger og for velvere i hverdagen. Tallene afspejler, om man har dyrket
tilstrekkeligt motion eller taget sin medicin korrekt og kan afslgre forbedringer eller
forvaerringer siden sidste maling. De fungerer som “sladrehanke” (Gren og Vang 2009:81) for,
hvor godt eller darligt man har opfart sig i forhold til at efterleve de opstillede retningslinjer for
kost og motion, men de fortolkes ogsa som afspejlende en generel velvare, selvom de

sundhedsprofessionelle fortaller os, at der ikke altid findes en sadan direkte sammenhang. Som
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Hackings skriver, far tallene karakter af en mytisk og moralsk betydning, nar vi tillegger dem
evnen til at sige noget om, hvem vi er, hvordan vi opfarer os, og hvor vi er pa vej hen.
Antropologen Jens Seeberg (1994) beskriver, hvordan HIV patienter i Danmark tildeler deres
blodtal mening i deres opfattelse af tallene som indikatorer for, hvor lang tid de har tilbage at
leve i, selvom laeegerne forteeller dem, at tallene ikke kan leeses saledes. Tallene kommer til at
udgere fundamentet for nogle meget praesente spargsmal for patienterne; spgrgsmal der handler
om hverdagen, spegrgsmal om liv og dgd og hvad man fysisk er i stand til og ikke lzengere kan.
P& samme made laerte vi pd KOL patientuddannelsen, at tallene ikke fortaller, ”hvordan I har det
I hverdagen”, som lungesygeplejersken fortaller os under gennemgangen af FEV; tallene, men
alligevel skabes denne sammenhang ofte hos patienterne. Selvom den biomedicinske forklaring
ikke finder en direkte kausalitet mellem tallenes veerdi og patientens levetid, fortolkes tallene
inden for en bestemt ramme og kommer derved til at repraesentere den sociale virkelighed for

individet.

Som tidligere na&vnt i dette kapitel, peger flere analyser pa, at kvantificering af kroppen og
leegmands indblik i denne biomedicinske tilgang til kroppen skaber nye mader at opfatte kroppen
og os selv pa. Der skabes s at sige et sprog, der “render visible to others and to oneself aspects
of human individuality that go beyond ‘experience’, not only making sense of it in new ways,
but actually reorganizing it in a new way and according to new values about who we are, what
we must do, and what we can hope for” (Novas og Rose 2000:488). Novas og Roses pastande
beror pa en undersggelse af genetiske udredninger i forbindelse med risikovurderinger af
arvelige sygdomme, men jeg mener ogsa at kunne anvende deres tanker i en diskussion af tal og
kvantificering af kroppen generelt. Pa den ene side er jeg enig i forfatternes argument om, at tal
og kvantificering af kroppen skaber en ny made at teenke om kroppen pa. Ved at leere om
kroppens fysiologi og sette tal pa samt forsta tal om sin krop, far vi indblik i en forstaelse af
kroppen, som er os ukendt, og tallene satter refleksioner i gang om, hvem vi er, hvad vi kan og
kroppens udvikling og forfald. Men i mit feltarbejde har jeg ligeledes iagttaget, hvordan disse tal
teenkes ind i en hverdagskontekst, hvori de fortolkes individuelt og repraesenterer anderledes
forestillinger om krop og sygdom end den biomedicinske. Vi larer at teenke pa nye mader om os
selv som biologiske entiteter, men der sker ikke ngdvendigvis en umiddelbar adoptering af
biomedicinens made at forsta tallene pa. Tallene bliver et sprog, vi mestrer, og at lere at falge
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med i sine tal handler derfor ogsa om at lzre at forsta den verden, man traeeder ind i som patient

pa et sygehus.

Kroppen mellem tal og erfaring
Nede i treeningslokalet er to orange kegler stillet op med 4-5 meters afstand i hver ende af
lokalet. Langs vaeggen star et par stole, og fysioterapeuten beder Bodil, Erik og jeg om at
s&tte os, mens han forteller, at vi skal lave samme test, som da vi startede pa holdet. "Men
farst skal vi lige finde ud af, hvilket niveau I selv er pa lige nu. Derfor vil jeg stille
sporgsmal til jeres &ndened bade her for og efter testen”. Fysioterapeuten tager nogle papirer
frem, mens han forteller videre: P4 den her Borgs skala®, kan man méle &ndengden fra 1-
10. Hvor svaer &ndened har du nu?”, sperger han og henvender sig til Erik. ”Der”, siger Erik
0g peger et sted pa skalaen efter at have kastet et kort blik pa derpa. ”Okay, meget svaer”,
siger fysioterapeuten og noterer pa et ark i sin mappe. Uden at kigge pa skalaen svarer Bodil

99 99

tort ud 1 luften, da fysioterapeuten kigger p& hende: ”Det er 3’eren” “okay, s du kan den

udenad!” griner han.

Bodil og Erik bliver bedt om at stille sig op og gare klar til at ga. Erik ser besveeret ud og ma
stgtte handen pa stoleryggen, da han rejser sig op. Fysioterapeuten gar hen til musikanlagget
og setter en cd pa. Han fortzller Erik og Bodil, at de jo kender testen. Farst vil der komme
en introduktion, sa bliver der talt ned, og sa skal de fglge bippene. Nedtzllingen starter, og
der lyder et mekanisk ’bip”. Bodil og Erik gér ned mod keglen i den anden ende af lokalet.
De er begge fremme, far det naste bip lyder. Erik ser ud til at have svert ved at ga og svajer
meget fra side til side. Bodil gar rask af sted, og nér frem for Erik hver gang. ”Det er godt
Bodil”, lyder det entusiastisk fra fysioterapeuten. Bodil kigger lidt skeptisk tilbage pa ham.
Efter en 3-4 ture op og ned ad gulvet begynder bippene at komme hurtigere efter hinanden.
Erik har sveert ved at falge med, og nar kun lige ned til keglen, far han ma vende om og ga
tilbage for at nd det neeste bip. Flere gange kommer han for sent. ”’Op og hent bippet Erik —
hang i”, lyder det opmuntrende fra fysioterapeuten. Efter et par minutter kan Erik ikke falge
med bippene og kommer for sent hver gang. Han er meget stakandet, sveder og ser bekymret
ud. Han ser over pé fysioterapeuten og siger, at han ikke kan mere. ”Det er fint, Erik”, svarer
han. Bodil gar videre og ser ikke ud til at have besvar med at na ned til naste kegle. Hun

stirrer ud i luften og gar i raskt trav. Efter en 4-5 minutter lyder det tert fra hende: "Hvor

8 Skala der bade i tal og tekst beskriver &ndengd fra let, moderat og til svaer &ndengd.



leenge havde du teenkt dig, jeg skal ga?”, Bodil smiler skavt til mig, ”’jeg er helt
rundtosset...”. ”Ah lidt endnu”, siger fysioterapeuten, og Bodil fortsetter uden synlige
problemer. Efter et par minutters gang kigger hun igen, denne gang en anelse bebrejdende pa
fysioterapeuten. ”Okay, sat dig bare ned Bodil”, siger han med et smil. Bodil kommer hen
og satter sig. Fysioterapeuten beder igen Bodil og Erik om at udpege pa Borg skalaen, hvor
andengdsramte de er efter treeningen. Erik treekker pa skuldrene. De peger begge samme sted

som inden traeningen. Fysioterapeuten noterer.

Feltnoteuddraget er fra sidste treeningsgang pa KOL rehabiliteringsforlgbet, hvor alle deltagere
skal gennemga en afsluttende gang-test. Testen blev ogsa foretaget, inden deltagerne startede pa
kurset, og den kan derfor pavise en potentiel udvikling efter otte uges treeningsforlgb. Men
eksemplet med Erik og Bodil viser desuden, hvordan testen har en yderligere dimension ud over
at kunne vurdere udviklingen siden sidst. Testen indgar som et led i malsatningen om at leere os
at forholde os til vores krop. Vi udfordres fysisk og leerer graenserne for vores udholdenhed at
kende, vi leerer at meerke efter og tage stilling til kroppens signaler, og vi laerer at konkretisere
fornemmelser i kroppen i et bestemt sprog: | tal. Testen handler bade om en vurdering af den
enkeltes fysiske udholdenhed og er en gvelse i at kvantificere fornemmelser i kroppen. Under
patientuddannelsen blev vi prasenteret for hele tre forskellige skalaer til vurdering af andengd,
alle med enten tekst eller illustrationer samt tal som udgangspunkt for skaleringen, og disse
skalaer var saledes et tilbagevendende element i savel den teoretiske som den fysiske del af
undervisningen. Som det fremgar af feltnoteuddraget, er det vanskeligt at teenke og tale om sin
krop pa nye mader, og bade Bodil og Erik virker lidt forvirrede over at skulle sette tal pa deres
andengd. Erik kaster et hurtigt blik pa skalaen, mens Bodil undlader at se pa derpa, fer hun
svarer, ligesom begge peger samme sted pa skalaen far og efter treening trods den tydelige
fysiske belastning ved gvelsen. Ingen af de to giver skalaen s&rlig opmaerksomhed, og Erik

ligefrem treekker pa skuldrene, da han bliver bedt om vurdere, hvor han befinder sig pa skalaen.

Hver gang skalaerne blev benyttet i undervisningen, undrede det mig, hvordan disse blev
anvendt, og hvorfor det ikke fremgik, hvorfor det var betydningsfuldt at vurdere og kvantificere
andengden fra 1 til 10, nar det tydeligvis var bade vanskeligt og ofte mere eller mindre tilfeeldigt,
hvordan skalaerne blev brugt. Farst efter jeg har afsluttet mit feltarbejde, og i gennemlasningen
af mine feltnoter, er jeg blevet opmarksom pa, hvor meget tal fyldte i undervisningen generelt,

og hvordan skalaerne kan forstas som et forsgg pa at indfange et abstrakt felt mellem tal og
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erfaring, mellem biomedicin og kropslige fornemmelser. Pa en af skalaerne er eksempelvis
setningen “Jeg stopper op for at fa vejret efter ca. 100 meter eller efter fa minutters gang pa
stedet” ligestillet med et firetal, mens en anden skala sidestiller tal med tegninger af aktiviteter
som at tage tej pa eller sla grees. Fysioterapeuterne har et gnske om at kvantificere og rapportere
deltagernes andengd, og deltagerne bliver derfor bedt om at tage stilling til deres krop ud fra tal
pa en skala. Tallene pa skalaen bliver en made, hvorpa patienten kan kommunikere sine
fornemmelser i kroppen i en terminologi, som biomedicinen kan anvende videre i planleegningen
af behandlingsplaner og udarbejdelsen af statistik over effekten af patientuddannelsen. Tallene er
et sprog, alle kan tale med p4, bare de kan teelle til 10” (Terring 2005:58), som Terring skriver i
sin undersggelse af skalaer til vurdering af smerte blandt smertepatienter. Skalaerne
repraesenterer pa den made et medium mellem lzegevidenskaben og patienten i forsgget pa at
oversztte tal til hverdagsaktiviteter og er saledes en made at placere tallene et sted i patientens
verden. Men anvendelsen af tallene forudsatter, at patienten formar at konkretisere og aflase sin
andengd, og gvelserne i at forholde sig til at objektivisere kroppens signaler kan derfor forstas

som en treening i at meerke efter og teenke pa en bestemt made om sin krop.

Ud fra antropologerne Mattingly, Grgn og Meinerts (2011) opfattelse af sundhedsfremmende
initiativer i form af eksempelvis hjemmegvelser som eksisterende inden for en ’borderzone”
eller et ”borderland” mellem humanisme og biomedicin, mener jeg at kunne betragte
patientuddannelse som et eksempel pa et greenseland mellem to verdener: Patientens liv og
erfaringer og biomedicinens fokus pa tal, fysiologi og malinger. Deltagere skal ikke kun lzre at
handtere deres sygdom i hverdagen, men de skal ogsa lzre at mangvrere i en ny verden i
sygehusvasenet og lere nye mader at tale og teenke om kroppen. Samtidig skal underviserne pa
patientuddannelserne forsgge at na deltagerne og skabe forandringer i et hverdagsliv, der ikke
handler om regler, tabeller og malinger. Den afsluttende gang-test af Erik og Bodil indrammer
netop billedet af dette greenseland. I det konkrete gjeblik illustrerer eksemplet, hvordan
kommunikationen mellem de to verdener, deltagerne og underviserne, fungerer gennem en
mediatorn, nemlig skalaerne. Men ogsa i en mere generel undersggelse af patientuddannelse som
feenomen kan eksemplet vise, hvordan disse uddannelser eksisterer i et greenseland mellem

sygehusets regler og direktiver i handteringen af sygdom og patienternes hverdag med sygdom.
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Kropsbevidsthed og kroppens bevidsthed

Som beskrevet handler indleringen i at laese kroppen ikke kun om at forsta sin krop igennem tal,
men ogsa om at leere at meerke efter og kende sin krops signaler og grenser. Til en undervisning,
hvor flere af deltagerne spurgte til apparater, der kan male og sette tal pa andedrat og
udpustningskapacitet, forklarer lungesygeplejersken: ”Jeg vil ogsé gerne have, at I lerer at
merke efter — at | prgver at holde gje med nogen af de ting: Hoste, slim, hvor langt | kan ga osv.
Man bliver sa fikseret pa de tal, men man skal ogsa lere at leve med den her sygdom, sa det er
bare at laere at maerke efter.” Der er helt stille i rummet, og jeg far en fornemmelse af, at det er
sveert at meerke efter, og at det nogle gange er lettere at forholde sig til sine tal end sine
symptomer. Men tallene er ikke eneste tilgang til kroppen, og som lungesygeplejersken forteeller
os, skal vi ogsa leere at meerke efter vores krops signaler. Ud fra en feenomenologisk inspireret
forestilling om udvikling af kropslige teknikker, vil jeg i det dette afsnit beskrive, hvordan der pa
patientuddannelsen ogsa undervises i gget kropshevidsthed. Falgende feltnoteuddrag er fra anden
treeningsgang pa KOL rehabiliteringsholdet. Vi er blevet ledt ud pa en af de lange hospitalsgange

af fysioterapeuten for at ga frem og tilbage ad disse gange.

Vi far at vide, at skal g4, til vi bliver forpustede, men ikke hurtigere end at vi stadig kan
holde et stabilt tempo i 5 min. Vi starter alle i samme ende, men der bliver hurtig spredning
pa flokken. Henrik og Vicky presser sig selv hardt og kommer hurtigt i front. Ogsa Dagmar
og Erik ser ud til at finde deres eget tempo. Svend gar derudad, men virker ikke rigtig
forpustet. Helle er lidt stiv i det, og det er svaert at se, om hun presser sig selv.
Fysioterapeuten gar med rundt, og sperger, om vi har fundet et godt tempo. ”Er du forpustet
nu? Jamen det er rigtig godt”. Der har samlet sig en gruppe i den ene ende af gangen, som
folges ad. Fysioterapeuten indhenter gruppen. Er I forpustede? Ellers skal I nok fa lidt mere
fart pa” smiler han. Han har placeret sig i front af gruppen og gar bagleens med fronten vendt
mod os. Fysioterapeuten gar hurtigere end os og treekker pa den made tempoet op — gruppen
gik altsa ikke helt sa hurtigt, som den kunne. Efter de 5 min. er gaet samles vi, og
fysioterapeuten sparger, om vi fandt et godt tempo og forteeller, at det er rigtig godt at laere at
finde det niveau, hvor man lige netop bliver forpustet men stadig kan holde ud at ga. ”Du
startede méske med at leegge lidt for bledt ud?” sperger han Svend. ’Tjo...” Svend smiler.
De andre griner. Vi kommer til at lave den her gvelse mange gange, forteeller fysioterapeuten

o0s, som for at fortlle os, at der bliver masser af tid til at finde vores rette tempo.
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At ga frem og tilbage pa hospitalsgangen var en tilbagevendende aktivitet, der blev mgdt med en
vis skepsis fra deltagerne, fordi det var bade ensformigt og kedeligt at traske ned ad de lange
hospitalsgange. Men trods monotonien i gvelsen og oplevelsen af at skulle gentage samme
gvelse som sidst, skete der alligevel noget fra gang til gang. I labet af de seksten treeningsgange
blev antallet af minutter efterhanden forlenget, og flere af deltagerne rykkede stadig leengere
veek fra de stgttende vaegge og ud midt pa gangen. Der skete en transformation, en udvikling af
starre sikkerhed og forbedret kondition. Samtidig handlede treeningen om at leere sine graenser at
kende: Hvornar er jeg forpustet, og hvad kan jeg klare? I ovenstaende eksempel forsgger
fysioterapeuten at konfrontere os og lade os meaerke efter, hvor forpustede vi er. Svend formar
ikke at finde et niveau, hvor han er forpustet, og indikerer med et smil til sidst, at han muligvis
godt er klar over, at han ikke har presset sig selv tilstraekkeligt. Under en anden treeningsgang
beder fysioterapeuten os om at rette os op og fortaeller, hvordan man som KOL patient ofte har
tendens til at falde sammen og blive stiv i overkroppen. Et kig rundt pa forsamlingen bekrafter,
at det er sandt. Jeg betragter derfor ikke blot treeningen som et spargsmal om at forbedre

deltagernes kondition men ogsa som en gvelse i starre kropsforstaelse og -bevidsthed.

Sociologen og antropologen Marcel Mauss (1934) beskriver i ”Techniques of the body”, hvordan
kroppen besidder forskellige kropslige teknikker og menstre i form af maden vi svemmer, gar og
lgber pa, som alle er kulturelt og socialt betingede. Som illustration af dette beretter Mauss om
sin tid i heaeren, og hvordan forskellige landes tropper marcherer forskelligt, ligesom det kreever
lang tids omvendelse at tillzere sig nye teknikker som eksempelvis at grave med en ny type spade
(ibid:71f). Mauss anvender begrebet habitus® (ibid:73) som betegnende for den made, hvorpa vi
baerer vores krop, udtrykt i vores gestikulation, holdning, gangart og lignende. Han forklarer,
hvordan de kropslige teknikker indlejres gennem imitation, hvorfor der ikke findes en naturlig
made at bevage sig pa, idet al bevaegelse er tillert. Mauss’ idé om kropslige teknikker beror pa
en forestilling om, at disse er feelles inden for et bestemt socialt og kulturelt felt, men jeg mener
alligevel at kunne anvende hans tanker om kropslige teknikker i en forstaelse af, hvordan det
enkelte menneskes krop er karakteriseret ved en tilegnelse af bestemte mader at bevage sig pa,
uden de ngdvendigvis er determineret af dets omgivelser. At de indskrevne teknikker er praeget
af en treeghed eller inerti i det enkelte menneske, hvorfor forandringer er meget vanskelige at
indfere, blev netop tydeligt i min observation af deltagerne pa KOL rehabiliteringsholdet.

° Habitus begrebet er senere anvendt og udbredt inden for sociologien af Pierre Bourdieu.
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“Man’s first and most natural technical object, and at the same time technical means, is his
body” (ibid:75), skriver Mauss og henviser til kroppen som en instrument, man leerer at
administrere pa bestemte mader. Denne tilgang til kroppen kan anvendes til at forsta, hvordan
nye mader at ga, treekke vejret pa og nye kropsholdninger tager tid at leere en krop, der gennem
et helt liv har tillert sig bestemte mader at bevage sig pa. For hver gang vi gar ned ad
hospitalsgangen og bliver rettet pa og forholdt, om vi er forpustede, skabes der mulighed for sma
endringer i vores kropsholdning og gang. Samtidig fungerer ikke blot ekspliciteringen af vores
gang men ogsa den faktiske gvelse, gangen i sig selv, som en made hvorpa kroppen langsomt
tilegnes nye eller mere udviklede teknikker. KOL invaliderer ofte patienten i en grad, der
vanskeligger fysisk aktivitet, og flere af deltagerne var saledes ikke vant til at ga leengere end et
par minutter af gangen. Men pa hospitalsgangene gik vi op og ned, igen og igen, frem og tilbage.
Samtidig blev deltagerne opfordret til at ga ti minutter hver dag derhjemme. Repetitionen af

denne vandring op og ned ad gangene kan betragtes som en langsom tilveenning af kroppen til at

o

ga.

Antropologen Lone Gren (2004) beskriver med sit begreb ”significant routines” (ibid:141),
hvordan de repetitive og rutinepreegede aktiviteter netop er signifikante i deres evne til at
afspejle, omforme og materialisere essensen af hverdagen. Med afsat i antropologen Victor
Turners interesse for signifikante erfaringer skabt gennem ekstraordinare oplevelser og
filosoffen Korsmeyers insisteren pa hverdagens rutiner som essentielle for erfaringen skaber
Gran sit argument om signifikante rutiner. | relation til mit feltarbejde, kan
patientuddannelsesforlgbet pa den ene side siges at vere en uszdvanlig oplevelse, der star uden
for hverdagen for deltagerne, men pa den anden side bestar selve forlgbet af mange rutiner, der
potentielt satter sig i kroppen som kropslige teknikker. Hvorvidt disse teknikker er tilstraekkeligt
stadfeestede i kroppen efter seksten treeningsgange til at blive en naturlig del af deltagernes
rutiner efter uddannelsesforlgbet, kan jeg ikke vurdere, men ikke desto mindre kan den
rutinepraegede gentagelse af gvelser forstas som en made at skabe kropslige erfaringer og
udviklede teknikker pa. Gentagelserne i rutinerne er netop signifikante, fordi de omformer
kroppen og skaber nye mader at beveege sig og erfare gennem kroppen pa. Som jeg skrev
tidligere, skabes denne kropshevidsthed bade eksplicit i fysioterapeutens korrektioner af vores
gang og kropsholdning og implicit i selve gvelsen at ga. Vi skal lre at merke efter. Fornemme

hvornar kroppen er ret og pulsen korrekt, og vi skal udfare det: Rette ryggen og satte farten op.
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Nar jeg i starten af dette kapitel spgrger, hvorfor det er betydningsfuldt at vurdere og kvantificere
andengden er mit svar derpa, at anvendelsen af skalaer, pa samme made som spgrgsmalet er du
forpustet nu?”, ikke blot handler om at kvantificere og registrere tal i patientens journal, men
ogsa handler om at afkraeve patienten at tage stilling til sin krop og forsgge at meerke efter. Selve
ordet kropshevidsthed indeholder netop denne dobbelthed. Der skabes en bevidsthed om kroppen
i ekspliciteringen af kroppens teknikker savel som i kvantificering af kroppen i tal, men kroppen
selv besidder ligeledes en art bevidsthed eller kropslig intelligens i form af de mgnstre og

teknikker, som indlejres i kroppen gennem imitation og rutine.

Den tilstedeveerende krop

Hvad sker der, nar man oplever denne ggede kropshevidsthed? Som jeg skrev tidligere under
mine metodiske refleksioner over feltarbejdet, har jeg ikke haft en fenomenologisk ambition om
at danne mig de eksakt samme erfaringer som mine meddeltagere, men jeg mener alligevel at
kunne anvende f&anomenologien som et erkendelsesteoretisk udgangspunkt til at forsta det
generelle vilkar for mennesket: At veere en krop. En gget kropsbevidsthed kan medfare
konstruktiv bevidsthed og positive vanezndringer, hvad enten kropsbevidstheden forstas som
bevidsthedens rettethed mod kroppen eller som kropslig kunnen. Men kropsbevidstheden kan
ogsa medfare ubehagelige refleksioner omkring sygdom, samvittighed og sygdommens

beskadigelse af kroppen, hvilket dette afsnit vil beskeftige sig med.

Idéen om kroppen som havende en bevidsthed eller intelligens er ogsa fundamentet i
antropologen Thomas Csordas (2002) undersggelse af fenomenet tungetale som en kropslig,
umiddelbar dimension af sproget og ikke en reflekteret tale (ibid:76). Csordas er inspireret af
blandt andre filosoffen Maurice Merleau-Ponty, som i et fanomenologisk perspektiv satter
fokus pa kroppen som udgangspunkt for erfaring (Merleau-Ponty 1969). Ifglge feenomenologien
er den menneskelige eksistens indhyllet i verden, og det er derfor misvisende at tale om
mennesket som subjekt eller objekt i verden. Den dualistiske, kartesianske skelnen mellem krop
og sind underkender den kropslige erfaring og den savoir-faire eller kropsbevidsthed, kroppen
besidder, og det er derfor fenomenologiens projekt at overskride denne subjekt-objekt dikotomi
(Jackson 1996:36). Kroppen bar ikke forstas som en skal omkring subjektet over for verden, men

subjektiviteten og erfaringen er kropsligt forankret. Denne kropslige erfaring er fundamentet i
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embodiment begrebet, ud fra hvilket jeg forstar vores kropslige viden eller bevidsthed, nar vi
vandrende ned ad hospitalsgangene larer at ga rankt og raskt. At forsta kropslig viden ud fra
embodiment begrebet er falgelig at ga et skridt videre end Mauss i forstaelsen af kroppen som
havende eller neermere veerende en bevidsthed. Embodiment tanken indebzrer en forestilling om
kroppen som udgangspunkt for menneskets perception, og vores embodied eksistens i verden er
saledes bestemmende for den made, hvorpa verden fremtraeder for os (ibid:32).

Kroppen som udgangspunkt for vores perception er delvist et af filosoffen Drew Leders (1990)
argumenter for, hvordan kroppen er fravaerende for mennesket i dets hverdag trods dens evige
tilstedeveerelse og fundament for vores eksistens. "While in one sense the body is the most
abiding and inescapable presence in our lives, it is also essentially characterised by absence. That
is, one’s own body is rarely the thematic object of experience” (ibid:1). Leder illustrerer sin
pointe med gjet som eksempel. Man ser gennem gjet, men man ser aldrig selve gjet, linsen for
udsynet (ibid:11). P4 samme made erfarer vi gennem kroppen uden at vaere opmeerksom pa
kroppen som perceptionens udgangspunkt. Som Merleau-Ponty skriver: ”To be situated within a
certain point of view necessarily involves not seeing that point of view itself” (Merleau-Ponty
1963:217). Leder treekker tankerne tilbage til Husserl og hans idé om kroppen som et nulpunkt,
hvorudfra alle ting og omgivelser forstas (Leder 1990:13). Denne opfattelse af kroppens fravaer
er dog betinget af, at kroppen fungerer og far lov at operere ud fra dens naturlige system. Ifalge
Leder skaber tilstande af smerte eller sygdom en anderledes opmarksomhed mod kroppen,
hvorfor kroppen ikke leengere eksisterer som et nulpunkt, men bliver tilstedeverende for
mennesket. “Thus, pain exerts a phenomenologically “centripetal” force, gathering space and

time inward to the center. We are ceaselessly reminded of the here-and-now body” (ibid:76).

Under mit eget feltarbejde blev jeg ogsa gjort opmarksom pa, hvordan kroppen kom i fokus pa
en made, som deltagerne ikke havde oplevet tidligere. Kroppen var pludselig ikke fraveaerende,
men skreemmende nearvarende efter undervisningen. Mens vi gik op og ned ad hospitalsgangene
eller under opvarmningsgvelser faldt snakken ofte pa, hvordan kroppen varker, nar den
udfordres. ”Det knager — men det holder nok™, var en tilbagevendende se@tning under
opvarmningen, men ogsa mindre morsomme gjeblikke opstod, nar vi rettede opmarksomheden
mod kroppen. En dag efter traening forstod jeg, hvordan det ogsa kan veere vanskeligt at handtere
dette pludselige fokus pa kroppen.
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Mens vi sidder og drikker det sidste af proteindrikken, fortaeller Vicky mig, at hun, hver
gang hun kommer hjem fra treeningen, begynder at greaede, sa hun slet ikke kan stoppe igen.
Jeg siger, at hun da ellers virker sa glad for at ga pa holdet og sperger, om det er, fordi hun er
sa traet? Hun forteeller, at hun er rigtig glad for at ga pa holdet, men at det ogsa er hardt for
hende at kunne marke sin krop. ”Du skal huske pa”, siger hun, at jeg er ikke vant til at
forholde mig til min krop herfra og ned”. Hun satter sin hnd ved halsen og illustrerer

dermed, hvordan det kun er hovedet, hun kan forholde sig til.

Vicky oplever at skulle forholde sig til sin krop pa en made, som hun aldrig fer har veeret vant til.
Hun har tidligere i livet vaeret ude for nogle voldsomme oplevelser, der, sammen med hendes
sygdom, har affadt, at hun ikke har gnsket at forholde sig til sin krop. Men under
patientuddannelsesforlgbet er hun blevet bedt om at meerke efter i sin krop og har oplevet,
hvordan kroppen har veerket og forandret sig under treeningen. Det er i dette tilfeelde ikke blot
sygdommen men ogsa undervisernes krav til deltagerne om at meerke efter og selve kroppens
langsomme transformation, der har gjort kroppen praesent i Vickys tilfeelde. Denne pludselige
tilstedeveerelse af kroppen er overveeldende og skreemmende, idet hun dermed bliver

opmarksom pa en krop, der bade har veeret glemt og yder hende modstand.

| forleengelse af Leders argument om kroppen som pludselig tilstedevarende ved smerte eller
sygdom, forklarer han endvidere, hvordan kroppen i sddanne situationer opleves som fremmed.
“Insofar as the body seizes our awareness particularly in times of disturbance, it can come to
appear “other” and opposed to the self” (ibid:70). Kroppen er altsa ikke blot objektiviseret
gennem den medicinske verden, eksempelvis gennem tal, men ogsa af individet selv. Leder
kalder dette princip for ”dys-appearance” (ibid:84) som et dobbelttydigt billede pa, hvordan
kroppen opleves dysfunktionel og som varende veek fra sit normale helbred, samt hvorledes
kroppen erfares som adskilt fra og anderledes end selvet. Denne tilstand er karakteriseret ved et
”absence of an absence” (ibid:91), hvorved kroppen ikke l&ngere er fremmed 1 sit fraveer men
netop fremmed i sit tilstedeveer, hvorfor begge tilstande kan siges at vaere komplementeare og
indbyrdes relaterede fenomener. | eksemplet ovenfor giver Vicky netop udtryk for denne
fremmedhed i sin illustration af, hvordan kroppen fra halsen og nedefter er sveer at forholde sig
til. Hun bliver ked af at marke sin krop, der minder hende om sygdom og modstand. 1 Vickys

tilfelde er der saledes tale om en dobbelt eller todelt bevidstgarelse af kroppen i
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patientuddannelsesforlgbet. Fglger man Leders argument, har sygdommen rettet
opmarksomheden mod kroppen. Denne opmarksomhed har Vicky dog tidligere forsggt at
fortreenge, fordi smerten ved bevidstheden om sygdommen og andre fysiske men har veeret for
vanskelig at handtere. Patientuddannelsesforlgbets eksplicitte fokus pa kroppen retter derfor den

opmarksomhed mod sygdommen, som Vicky har forsggt at negligere.

Vi udfordres altsa pa flere niveauer i vores forhold til kroppen. Vi leerer om kroppen i tal og
gennem biomedicinens principper, men vi larer ligeledes at traene og inkorporere nye mader at
beveege os og fornemme kroppen pa. Det er ud fra disse betragtninger, at jeg har beskrevet,
hvordan vi pa patientuddannelsen befinder os mellem tal og erfaring. Som eksemplet med Vicky
viser, kan det vaere uoverskueligt at maerke sin krop pa nye mader, og det var saledes min
opfattelse, at det ind i mellem, trods vanskeligheden ved at forsta tallenes betydning, var
nemmere for deltagerne at forholde sig til biomedicinens malinger og tal end til kroppens og
sygdommens tilstedeveerelse. Vi forstar, at tallene siger noget om, hvor godt eller skidt vi har
opfart os, men det begynder at blive vanskeligt, nar vi skal fornemme vores kroppe, hvad enten

det er igennem tal pa skalaer eller i musklerne og leddene under treeningen.

Refleksioner szttes i gang: Hvem gnsker jeg at veere?

Bade under den fysiske treening og den mere teoretiske del af undervisningen pa KOL
rehabiliteringsforlgbet er kroppen genstand for undersggelse, definering og vurdering. Vi lerer at
forholde os til vores krop, og det diskuteres, hvor hinandens tal ligger pa kurver og i tabeller, og
hvad dette betyder i relation til alvorligheden af sygdommen. Vi har leert om kroppen ved at se
pa plancher og tegninger af alt fra fimrehar i luftrgrene til lungernes bronkier, og vi er blevet
treette i kroppen efter den fysiske treening. Kroppen er blevet genstand for refleksion bade i form
af eksplicitte forklaringer og tal og mere subtilt gennem traeningsevelser og tilvaenning af
kroppen til nye udfoldelser.

Jeg har i dette kapitel undersggt tallene og skalaernes betydning, og hvordan patientuddannelse
og gvelserne pa uddannelserne befinder sig et sted mellem tal og erfaring. Nar jeg talte med
deltagerne om deres sygdom, blev denne overvejende udtrykt via beskrivelser af sygdommens

symptomer, mens tallene spillede en essentiel rolle blandt sundhedspersonalet i deres tilgang til
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sygdommen. Alligevel har jeg iagttaget, hvordan skellet mellem disse to sygdomsopfattelser ikke
er absolut, og at der samtidig ikke entydigt er tale om en direkte transfer af den biomedicinske
tilgang til kroppen til patientens opfattelse af kroppen malt i tal. FEV| tallet fortolkes ind i en
hverdagskontekst af deltagerne, og skalaerne mellem 1 og 10 til vurdering af andengd handler
ikke blot om for sundhedspersonalet at skrive tal ind i en journal, men ogsa om at lade patienten
forholde sig til og meerke efter sin krops signaler. Jeg fandt det bemaerkelsesveerdigt, hvordan tal
pa forskellige mader er gennemgaende pa begge patientuddannelser, jeg har fulgt, hvad enten det
drejer sig om medicinske malinger af lungekapacitet, egen vurdering af andengd og smerte eller
vurdering af egen handlekraft i udfarelsen af handleplaner. “Perhaps the pervasiveness of the
numerical abstraction lies exactly in the fact you have to invest in them your own meanings,
since the normal law and the bell curve do not tell you what kind of person you should be in a
personal or social sense” (Oxlund 2011:18), skriver Oxlund. Han peger i dette tilfelde pa noget
essentielt i betydningen af krop og tal: At tallene farst og fremmest kan tilleegges mening, som
jeg tidligere har beskrevet, og samtidig hvordan tallene pa sin vis er forbundet med spargsmal
om, hvem man er. Som jeg kort beskrev i et tidligere afsnit opfattes tal blandt andet som
sladrehanke, der indikerer, hvorvidt man har fulgt de foreskrevne retningslinjer, og jeg vil derfor
mene, at der i disse FEV; tal findes en normativ forventning om ansvar for at fare et sundt liv. |
vurderingen af andengd pa en skala ligger der ligeledes et krav om, at patienten merker efter i
sin krop og dermed ogsa et moralsk imperativ, der handler om at lzere sig selv at kende og leere at
forholde sig til sin krop. Tallene siger noget om, hvem man er, og hvordan man har opfart sig, og

bliver i sidste ende en markar og en metode til at forholde sig til sig selv og sin krop.

Ydermere satter det skabte fokus pa kroppen tanker i gang blandt deltagerne, der handler om,
hvad der er sket, siden man er blevet syg, hvordan man ber eller har lyst til at leve, og hvem man
er. Leder (1990) beskriver, hvordan our self-interpretation, importantly tied to the appearance
and integrity of the body, is thrown into question at times of puberty, pregnancy, and aging. So
too with serious illness, which can threaten our most cherished projects and reorganize our
experience of world” (ibid:92). Sygdom, og i seerdeleshed en rettet opmarksomhed mod
kroppen, skaber rum for selvrefleksion og tanker om fortidens levevis’ arsag til nutidens tilstand
samt forhabninger om fremtiden. Spargsmal om darlig samvittighed var pa begge
patientuddannelser et essentielt emne for mange debatter bade i relation til fortid, nutid, familie

og ansvar over for sig selv. Helle fortaller flere gange, hvordan hun har darlig samvittighed over
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for sine bern: "Mine drenge bebrejder mig, at jeg rog — det giver mig darlig samvittighed”, mens
Vicky har dérlig samvittighed over ikke at forma at inkorporere de daglige ovelser: ”Jeg tager
dem meget alvorligt, det kan godt lyde lidt dumt, men jeg tager dem meget alvorligt, men jeg far
bare s& darlig samvittighed — det er svaert at fi ind i sin hverdag”. Fordi der eksisterer et
normativt imperativ, der handler om at tage vare pa sig selv og leere sin krop og sig selv at kende,
spiller tanker om hvem man er, og hvem man har lyst til at veere, en essentiel rolle i en sadan
udviklingsproces. Moralitet som implicit tema for gvelser og diskussioner pa
patientuddannelserne var igjnefaldende, og jeg vil derfor, med denne afsluttende diskussion for
indeverende kapitel, l&egge op til en yderligere undersggelse af, hvad der sker, nar ens levevis
kommer i fokus og man bevidstgeres om ting, der tidligere er blevet taget for givet.
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KAPITEL 5
Det gode liv til debat

0g patientuddannelse som moralsk rum

Et moralsk rum

Sidste undervisningsgang pd kurset *Leer at leve med kronisk sygdom’ gennemgar vi som
seedvanligt vores handleplaner fra sidste gang og kommenterer pa, hvorvidt vi har formaet
at leve op til dem eller ej. Vi sidder om et stort rundt bord og beretter en efter en om den
forgangne uges handleplan, mens vi nikker til hinanden pa skift. Nogen sidder og piller ved
deres papirer eller klikker med en kuglepen, men de fleste lytter opmaerksomt til hinanden
og kommer med gode rad og anerkendende udbrud. Dog er ikke alle opmarksomme pa,

hvad gvelsen skal anvendes til.

Lene forteeller, at hun synes, det er rigtig godt at lave en handleplan for sig selv. Hun er
begyndt at skrive pa en tavle i kekkenet, hvad hun skal lave, “og sé skal det geres”. Hun har
sat sig for at blive bedre til at sige nej og til at satte sig selv i forste reekke. ”Og sa vil jeg
gore noget godt for mig selv mindst en gang om ugen”, forteller hun med et forsigtigt smil.
”Det lyder rigtig godt. I er bare blevet rigtig gode selvhjelpere”, siger den ene underviser
entusiastisk. Den naste til at forteelle er Ulla, der opgivende siger: ”Ja, jeg skal nok finde ud
af, hvad jeg skal have med i kufferten.” [Ulla har tidligere bestilt en rejse som en del af sin
handleplan.] ”Du kan skrive det ned”, foreslar den ene underviser. Ulla virker stadig
opgivende. “Jeg er vant til at planleegge, men med det jeg nu har faet, der kan jeg ingenting.
Jeg kunne vare blevet administrator.” Susanne foreslar, at Ulla far sin besggsven til at
hjelpe sig med at planlaegge. Jeg kan kun sidde pa min flade”, svarer Ulla, som om hun
ikke har hgrt Susanne. Susanne virker til at blive frustreret over Ullas sortsyn: ”Jamen vi er i
samme situation, Ulla. Man ma sige til sig selv, at man skal se det positive. Det er sma
skridt. Du vil det hele, men det er sma skridt.” Den anden underviser foreslar Ulla at fa set pa
den trehjulede cykel, hun har talt om, men Ulla mener, at der er problemer med vejret.
Underviseren virker irriteret, da hun siger, at sd kan den jo sta klar til foraret. ”’Sa kan du
roligt give dig til at glaede dig”, tilfejer Susanne. Ulla fortsetter: ”Sa er der det forbandede...
kommer jeg ned i byen med den? Jeg har et handicap, der ikke er smart. Jeg fgler mig flov

over det”. Ulla ser naesten ud til at greede. Underviseren sperger: "Men hvem er det flovt
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over for?” Hun fortsaetter med at forteelle om en tidligere kursusgenger, der gik med rollator,
0g som sagde, at man skal tage ethvert hjeelpemiddel som en hjelp og ikke et problem.
Underviseren peger pa sig selv. “Hvorfor har jeg briller? Fordi jeg ikke kan se. Du er jo ikke
mindre veerd, fordi du har sddan en felgesvend”. Susanne tilfgjer: ”Det er for din egen
skyld”. Ulla ser ikke ud til enten at kunne hgre eller acceptere, hvor de andre vil hen.
Underviseren fortsatter: ”Du har nogle sede medkursister, der vil det bedste for dig”. Karen
byder ind: Tank pa hvor langt jeg er ndet”. Alice byder ogsa ind i snakken og forteller, at
hun har veeret glad for at ga pa forlgbet her, og at hun faktisk faler sig lidt flov over at sidde
her, nar hun nu kan se, at hendes problemer er sa sma. De har fungeret som et skalkeskjul for
hende, siger hun. Underviseren henvender sig igen til Ulla: ”Kan du ikke vende det ord
flovhed til stolthed? Du skal sige til dig selv: "Hvor er du god til mange ting”. Taenk pa de
verdier, du har”. Alice fortsetter sin snak: ”Jeg er sé glad for at veere her. Og de problemer
jeg har, de er s& sma”. Der er stille lidt. De to undervisere kigger ned pa naeste mand i

reekken.

| dette kapitel gnsker jeg at undersgge og satte fokus pa, hvordan patientuddannelse ikke blot
handler om konkret handtering af sygdom men ogsa om mere fundamentale moralske
problemstillinger vedrarende ansvar for eget liv og spargsmal om, hvad det gode liv indebarer
samt ikke mindst hvordan dette gode liv skabes og leves. Spgrgsmalet, jeg gnsker at besvare i
dette kapitel, er saledes, hvordan moralske problemstillinger manifesterer sig i praksis og
artikuleres i patientuddannelse? Som feenomen kan patientuddannelse betragtes som et moralsk
projekt i ambitionen om at udvikle og skole mennesker i en bestemt retning, men jeg finder
serligt diskussionerne mellem deltagerne — mere eller mindre orkestreret af underviserne —
interessante i deres hverdagsnare og konkrete karakter. Det er i hverdagen, i relationen til vores
medmennesker, i vores praksis og i diskussioner om, hvad vi bgr gare i forskellige situationer i
vores liv, at moraliteten manifesterer sig, og som jeg finder interessant at undersgge i denne
sammenhzang. | mine feltnoter har jeg adskillige af lignende eksempler som ovenstaende
feltnoteudsnit, hvor dialogen mellem deltagerne kredser om spergsmalet om *ber’ og det enkelte
individs ansvar for at skabe sig en lykkelig tilveerelse ud fra de eksisterende omstendigheder.
Spergsmalene debatteres, udfordres og forhandles deltagerne imellem, og det diskuteres,
hvordan man bedst muligt skaber et godt liv. For dette gode liv kraever en vis indsats af individet.
Det kraever forandring, udvikling, ansvarlighed og positivitet. Og det er derfor, ifglge kurset

"Leer at leve med kronisk sygdom’, at vi laver handleplaner om alt lige fra at gare rent i
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kakkenskufferne til meditation og positiv teenkning. ”’De [handleplanerne]skal jo fa dig til at fa
dig videre ikke ogsa. Det er det der med treedestenene ikke ogsa. At tage et lille skridt ad

gangen”, forteeller den ene underviser mig i et interview.

Feltnoteeksemplet gverst i dette kapitel illustrerer, hvordan der eksisterer visse normative
imperativer i diskussionen af sveere dilemmaer, og hvordan specielt kravet om positiv teenkning
spiller en essentiel rolle i en diskussion af den rette made at handtere hverdagen, livet og tabuer
pa. Hver undervisningsgang laver vi, ud over handleplanerne, idé-runder, hvor vi i plenum
kommer med forslag til, hvordan vi kan vende negative tanker til positive og finde Igsninger pa
problemer i hverdagen. At skabe gode selvhjalpere er ambitionen for kurset *Leer at leve med
kronisk sygdom’, og som den ene underviser udbryder, er ensket om at gere noget godt for sig
selv” et skridt pa vejen til at blive en god selvhjelper”. Bade Lene, Karen, Susanne og Alice
giver pa forskellig vis i ovenstaende uddrag udtryk for, hvordan de formar at teenke positivt om
deres situation, mens Ulla star uden for gruppen af selvhjalpere. Skiftevis byder de fire kvinder
samt underviseren ind med forslag til Ulla. Med sig selv som udgangspunkt, og derfor ogsa som
rollemodel, forklares det for Ulla, hvordan "’vi er i samme situation”, ”se hvor langt jeg er naet”
og “kan du ikke vende det ord flovhed til stolthed?” Ud fra evnen til at anvende og forstd denne
positive teenknings vilkar og anvendelse indtager eller tildeles deltagerne forskellige positioner,
og meningsudvekslingerne er dermed medvirkende til at skabe bestemte sociale dynamikker i
gruppen. Mens starstedelen af deltagerne taler ud fra den positive teenknings imperativ star Ulla
uden for denne tale- og forstaelsesramme. Med sin insisteren pa at fastholde fokus pa sine
problemer, sin tvivl og sin sarbarhed placeres hun i en position i opposition til den overordnede
ramme for dialog. Hun udfordrer eller forstar sa at sige ikke spillereglerne i rummet og ender

med at sta uden for resten af gruppen.

Hver gang undervisningen skiftede fra konkrete, praktiske gvelser eller mere traditionel
undervisning i handtering af eksempelvis sundhedsvasenet til dialogbaseret undervisning og
erfaringsudveksling oplevede jeg en intensivering af stemningen. Vi satte os alle lidt l&engere
frem i stolene, meningsudvekslingen blev hurtigere og stilheden mere knivskarp, nar noget var
vanskeligt at tale om eller ikke blev anset for at vere en passende holdning. Rummet fyldtes med
meninger og forestillinger om den rette vej til det gode liv. Nar jeg kalder dette afsnit for “Et

moralsk rum”, er det netop med henvisning til denne opstaen af en bestemt stemning eller et
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bestemt rum i abstrakt betydning. Min opfattelse af det moralske rum kan forstas ud fra Cheryl
Mattinglys (2010) analytiske begreb ”moral laboratories” 0g antropologen Clifford Geertz’
(1973) forstaelse af orkestrerede begivenheder som udtryk for et mikrokosmos af samfundet.
Mattingly undersgger forskellige sociale begivenheder som en scene for moralske forhandlinger
eller refleksioner — steder der ikke umiddelbart er rum for eksperimenter og moralske
betragtninger. En fodboldkamp mellem bgrn og foreeldrene til et handicappet barns overvejelser
over barnets deltagelse samt en forsamling af sargende over en ung mands dgd i et bandeopger
udger blandt andre de settings for moralske laboratorier, som Mattingly undersgger. Det
karakteristiske og interessante ved disse situationer er netop, “how people work to create social
spaces that generate moral experience — that heighten or trigger both moral critique and moral
potential” (Mattingly 2010:4). Mattingly er inspireret af den humanistiske aristotelske dydsetik,
der beskeftiger sig med menneskets evige kamp for at vurdere og treeffe valget om den rette
made at realisere og leve det gode liv (Mattingly 2012:7). Begrebet moralske laboratorium
indfanger saledes disse gjeblikke, hvor mennesker sgger, reflekterer over og skaber rum for

moralsk erfaring.

Patientuddannelse er, i kraft af dens opdragende karakter og udgangspunkt for udvikling af det
gode liv, et oplagt rum for moralske overvejelser, hvorfor det adskiller sig fra Mattinglys
settings, der er mindre oplagte moralske rum. Alligevel mener jeg at kunne anvende hendes
begreb til at papege, hvilke mekanismer der kan opsta i og definere et rum. Patientuddannelse er
netop et rum, der danner udgangspunkt for, hvad Mattingly kalder “experiences that are also
experiments in what is possible” (Mattingly 2010:4). Laboratorium-metaforen er samtidig
anvendelig i sin henvisning til et rum for kultivering og undersggelse og med sin reference til en
mere eller mindre klinisk sammenhang. Som jeg skrev i forrige kapitel kan patientuddannelse
betragtes som et graenseland mellem en klinisk og en hjemlig kontekst, og jeg mener saledes,
inspireret af Grgn (2011), at metaforen moralsk laboratorium ligeledes indeholder en lignende
dobbelt karakter, her i form af biomedicin og humanisme. Her er tale om en medicinsk tilgang til
individet med tal, malinger og forventninger til en konkret adfaerdsaendring med henblik pa et
bedre helbred og sundere krop pa den ene side og en falles, udforskende og mere generel
moralsk diskussion af det gode liv pa den anden side. Det betyder dog ikke, at der ngdvendigvis
er uoverensstemmelse mellem disse to perspektiver, men at de mgdes og udforskes i rummet pa

patientuddannelsen. Laboratorium-metaforen kan netop indfange denne kultivering af en “moral
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seed” (ibid: 10), der, hvis den tages vare pé i laboratoriet, vil kunne udvikle sig og trives efter

patientuddannelsen i sine hjemlige omgivelser.

Nar jeg taler om deltagernes egne moralske betragtninger er det ikke ud fra en forestilling om, at
de moralske dispositioner opstar ud af det rene ingenting, men at de treekker pa savel samfundets
overordnede normative imperativer som individets individuelle udgangspunkt og moralske
refleksioner. Disse moraliteter ekspliciteres i rummet, eksploreres og praktiseres i samtale,
handleplaner og praksis. Min anden analytiske pointe i argumentet for patientuddannelse som
moralsk rum treekker pa Geertz’ (1973) overordnede metodiske og analytiske forstielse af
begivenheders, mikrokosmos’, reprasentation eller afspejling af samfundet, makrokosmos. Den,
inden for antropologien legendariske, balinesiske hanekamp er ikke blot et absurd sceneri men
en iscenesettelse af strukturer i samfundet, og balinesernes egen fortolkning af sig selv
(ibid:443). Ud fra denne tanke om mindre begivenheders refleksion af starre forteellinger forstar
jeg disse opstaede diskussioner som et udtryk for nogle generelle, moralske refleksioner i savel
samfundet som individet. Orkestreret iscenesettelse eller ej — situationen er ekstraordiner i sin
konstruerede eksistens, men afspejler almindelige menneskers moralske betragtninger over

hverdagen.

At tale om moral

Jeg har indtil nu i denne opgave anvendt begrebet moral eller moralitet uden narmere at
definere, hvad dette indebzrer. Som bade antropologerne Signe Howell (1997) og Jarrett Zigon
(2008) papeger, har vi alle en forestilling om, hvad vi taler om, nar vi taler om moral. Men hvad
kendetegner moralitet, og hvad indikerer, at noget er moralsk? Spargsmalet er, om ikke vi har
tendens til at anvende moralbegrebet pa samme made som kulturbegrebet og saledes ogsa kan
kritiseres for at udvande begrebet eller anvende et begreb, der er sa bredt, at det reelt ikke kan
sige noget specifikt? Begrebet moralitet kommer af det latinske mos, eller pa graesk ethos,
hvilket betyder vane eller sedvane (ibid:3). Med denne definition er vi ikke langt fra
kulturbegrebet, og nar eksempelvis antropologen Ruth Benedict definerer moralitet som “a
convenient term for socially approved habits” (citeret 1 Zigon 2008:1), kan det vare vanskeligt
reelt at skelne mellem kultur og moral. Ser man ikke udelukkende pa denne direkte overszttelse

af ordet men i stedet pa anvendelsen deraf, kan moral og etik opfattes som omfattende det gode,
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eller det man bgr (Christensen 2008:9; Zigon 2008:7). Det handler ikke om det fordelagtige, eller
om det vi kan lide eller ikke lide, men om det, vi anerkender som godt (Christensen 2008:9f).
Ifalge psykologen Paul Rozin (1997), kan objekter og aktiviteter udseettes for moralisering
(ibid:379). Rozin beskriver, hvordan rygning er blevet et moralsk tema, der, som et led i en
stgrre sundhedsdiskurs, pludselig forbindes med moralitet og spargsmal om det gode og darlige.
Ud fra disse ovenstaende beskrivelser opfatter jeg moralitet dels som en menneskelig disposition
og dels noget, der udvikles og star til diskussion. Jeg vil komme yderligere ind pa dette senere i
indevaerende afsnit. Inden for den filosofiske teenkning, hvor etik og moral traditionelt behandles,
er desuden den begrebslige skelnen mellem etik og moral omdiskuteret (Zigon 2008:3). Som det
fremgar ovenfor, kommer moralitet af latin, mens etik kommer af graesk. Alligevel differentieres
der ofte mellem de to begreber. | fremstillingen af forskellige teoretikere vil jeg benytte deres
begrebsanvendelse, mens jeg senere i dette afsnit vil redegare for min egen brug af

moralitetsbegrebet i analysen af min empiri.

Allerede Sokrates papegede, at livet udelukkende er veerd at leve, hvis man er reflekteret derom,
en tanke som Kierkegaard ogsa har veeret medvirkende til at udbrede. Men etikken eksisterer
ikke blot pa dette meta-niveau, hvor argumenter for menneskets handlen diskuteres. Etiske
domme er ogsa praktiske, forstaet pa den made, at etikken forteeller os, hvordan vi skal handle,
forklarer filosoffen Anne-Marie S. Christensen (2008:11). Der kan falgelig veere tale om to
niveauer inden for etikken: En etik som et normativt spgrgsmal der handler om, hvordan vi skal
agere i bestemte situationer, og en meta-etik der kan siges at vere spgrgsmalet om, hvorfor vi
skal handle séaledes (ibid:12). Ud fra denne forstaelse betyder dét at beskaftige sig med moral og
etik at befinde sig inden for et filosofisk domineret felt, men hvor ogsa antropologien har sin
berettigelse i undersggelsen af menneskers handlen og begrundelser derfor. Mens filosofien ofte
beveger sig pa et abstrakt niveau, har sociologien og antropologien traditionelt beskeftiget sig
med moral og etik i praksis inden for eksempelvis studier af kan, religion og slaegtskabs-
relationer (Zigon 2008:1; Howell 2008:6f). Evans-Pritchard (1976 [1937]) undersggte hekseri
som en central del af Azande folkets moralske system og veerdier, Mauss beskrev
gaveudvekslingens moralske karakter og forpligtelse (Mauss (1980 [1923]), mens Durkheim
(1997 [1932]; 1961 [1925]) blandt andet beskeftigede sig med forholdet mellem samfund og
individ og herunder spgrgsmal om solidaritet og samfundets moralske orden. Ogsa inden for den

nyere medicinske antropologi er moralitet et diskuteret tema. Som jeg skrev i kapitel 2, er
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Foucaults tanker om selvdisciplin, individets ansvarliggarelse i en neoliberalistisk tid og
menneskets etiske arbejde med sig selv ofte et anvendt analytisk perspektiv pa nutidens

sundhedsdiskurser og -praksis.

| tilgangen til mit eget feltarbejde beveeger jeg mig i et analytisk felt mellem diskurs og praksis,
moralitet og en refleksiv moralitet eller som Christensen skriver: meta-etik. Jeg betragter,
inspireret af Zigon, menneskets moralske dispositioner som personlige, skabte erfaringer, der
kontinuerligt udvikles og reflekteres over, og som samtidig er struktureret i en socio-kulturel
kontekst (Zigon 2008:18). Zigon inddeler moralitet i tre sfeerer. 1) Det institutionelle niveau, 2)
den offentlige diskurs og 3) moralitet som en embodied disposition (Zigon 2009:162).
Overordnet set findes der, ifglge Zigon, et strukturelt, diskursivt niveau samt et mere individuelt
niveau indlejret i individet som en form for habitus (Zigon 2008:17). Ser man med disse gjne pa
patientuddannelse som f&enomen, rummer denne alle tre sfaerer. Som tilbud er patientuddannelse
i sig selv en institution i en stgrre kommunal eller regional institution, der er beaerer og vogter af
bestemte moraliteter i form af eksempelvis nationale mal for sundhed. Regeringens
sundhedsprogram Sund hele livet — de nationale mal og strategier for folkesundheden 2002-
2010, som jeg refererede til i kapitel 2, kan vere et eksempel pa, hvordan institutioner udlaegger
bestemte moraler omkring sundhed, ansvarlighed og generel levevis. Oprettelsen af
patientuddannelse er en del af denne strategi, hvor individet i starre udstreekning involveres i
egen sundhed. Samtidig kan den offentlige diskurs siges at veere en del af patientuddannelse og
materialisere sig i undervisningsplaner, samt i sdvel undervisere som deltageres synspunkter i
diskussioner pa holdet. Tv-programmer om mennesker, der guides til at tage livet i egne hander
og foretage omveeltende livsstilseendringer, samt diverse sundheds- og selvudviklingsbgger er
alle med til at forme den offentlige diskurs og en bestemt moralitet omkring sundhed og velvare.
Disse diskurser florerer pa flere planer i samfundet fra politisk side, i medier og i
hverdagssamtaler mellem mennesker og saledes ogsa pa patientuddannelsen. Den sidste
moralitetssfeere, i form af en embodied moralitet i individet, kan siges at veere eksisterende i alle
deltagere pa patientuddannelsesforlgbet. Alle mennesker har gennem opdragelse og erfaringer en
embodied moralitet eller bestemte moralske dispositioner, ifglge Zigon. Denne moralitet er en
ureflekteret moralitet, der kommer til udtryk i vores handlen, habitus og generelle veeren-i-
verden. De tre sfaerer er naturligvis interrelaterede og pavirker kontinuerligt hinanden. Individet

er pavirket af institutioners og den offentlige diskurs moraliteter, der ligeledes er pavirket af
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hinanden, ligesom de institutionelle og diskursive moraliteter er skabt af individer. Teoretisk kan
man skelne mellem disse sferer i en papegning af, hvordan moralitet eksisterer pa forskellige
niveauer, men praktisk og analytisk er det vanskeligt reelt at skille disse ad. Jeg vil derfor heller
ikke ga nermere ind i en distinktion mellem disse sfaerer, men blot anvende denne forestilling
om, at moralitet kan identificeres pa forskellige niveauer til at forsta, hvordan deltagerne pa
patientuddannelsesforlgbene treekker pa forskellige niveauer af moralitet i diskussionerne pa
holdet.

Zigon er specielt interesseret i, hvordan moralitet kan forstas som en social praksis og ikke som
definerede regler og forskrifter, der skal leeres og efterfglges. Moral tilegnes og udvikles i
relationen til andre mennesker, "for it is with social groups and in being social with others that
persons have the kind of experiences that lead to the acquisition of these attitudes, emotions, and
bodily dispositions that we call morality” (ibid:17). Jeg veelger at forsta Zigon séaledes, at de
moralske dispositioner udvikles bade implicit gennem en embodied vaeren sammen med andre,
hvor individet gennem imitation og spejlen sig i andre indlejrer bestemte holdninger og mader at
agere pa og gennem mere eksplicitte mekanismer i form af eksempelvis felles refleksive
diskussioner. | forhold til skabelsen af et moralsk rum pa patientuddannelsen ser jeg begge
former for moralsk udveksling og udvikling forega. Vi satter os ned sammen og udveksler
erfaringer vedrgrende handteringen af hverdagen, og vi lader os inspirere af hinanden, nar
forslag om eksempelvis meditation og brevskrivning til familie og venner spredes inden for
gruppen og skrives ned i vores handleplaner. Nogle udvekslinger foregar saledes eksplicit under
diskussioner, mens andre udvekslinger foregar mere subtilt i en imitation af hinanden. P4 samme
made sker udviklingen af vores moralske dispositioner ligeledes bade ubemarket gennem vores
opvekst og i mere bevidste situationer, hvor vores overbevisninger og ubevidste handlinger
udfordres. Zigon kalder disse sidstnavnte situationer ’moral breakdowns” (Zigon 2009:262) som
et billede pa, hvordan umiddelbare opfattelser af moralitet i visse situationer vendes pa hovedet.
Dette sker folgelig, “when some event or person intrudes into the everyday life of persons and
forces them to consciously reflect upon an appropriate response” (Zigon 2008:18). Nar jeg
anvender begrebet moral i stedet for etik i beskrivelsen af patientuddannelse og det skabte
moralske rum, er det ud fra den betragtning, at moralitetsbegrebet bade indrammer forestillingen
om vores umiddelbare made at agere i verden pa, der udvikles langsomt gennem livet, og de

situationer hvor denne umiddelbare ageren i verden udfordres. Som jeg tidligere har skrevet,
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betragter jeg patientuddannelse som et rum, hvor moraliteter mgdes, udvikles og forhandles, eller
I Mattinglys termer som et moralsk laboratorium, og med anvendelsen af begrebet moralitet i

analysen af mine data haber jeg pa at skabe mindst mulig begrebsforvirring.

Inden jeg forlader denne uddybelse af min anvendelse af moralitetsbegrebet, vil jeg yderligere
udfolde Zigons betragtninger om det moralske breakdown. Hans tanker herom er interessante i
en undersggelse af, hvordan moralitet udvikles, og hvilke konsekvenser disse moralske
breakdowns har. Zigon differentierer mellem etik og moral ud fra netop konsekvensen af
moralske breakdowns. "It is the moment of moral breakdown then, that morality, as both lived
and embodied and discursively articulated, becomes a conscious question or dilemma and leads
to a person or persons ethically working to overcome this question or dilemma” (ibid:18). Mens
moral som bekendt findes i mennesket som en ureflekteret habitus, beskriver Zigon etik som et
selvrefleksivt stadie, hvor der stilles tvivl ved tidligere praksisser, og hvor individet sgger at
genskabe sig selv som accepteret og moralsk handlende menneske (Zigon 2009:261). Inspireret
af Foucalt kalder Zigon denne etiske proces for individets "working on the self” (ibid:261) og
beskriver, hvordan dette opfattes som et kreativt moment, hvor nye moralske dispositioner

udvikles.

| relation til mit feltarbejde og undersggelse af patientuddannelse er det ikke den enkelte
deltagers individuelle etiske arbejde med sig selv, der har mit fokus, men netop hvordan
patientuddannelse som rum skaber rammerne for et moralsk breakdown, eller hvor der, moralsk
breakdown for den enkelte eller ej, stilles krav til refleksion og selvransagelse.'® Jeg har ikke i
sinde at undersgge, i hvilket omfang deltagerne pa patientuddannelse efterfglgende udaver mere
eller mindre etisk arbejde med sig selv, men jeg finder det interessant, hvordan der under
patientuddannelserne opstar gjeblikke, hvor moraliteter ekspliciteres og individer bevidstgares
og afkraeves refleksivitet. Samtidig ser jeg ogsa, hvordan den enkeltes motivation ikke kun
bunder i et gnske om at handle korrekt som et eget etisk projekt, men at sociale forhold og
relationer til familie spiller en essentiel rolle som baggrund for den enkeltes moralske

refleksioner. Jeg vil derfor med denne konkretisering af min forstaelse og anvendelse af

19 patientuddannelsen kan ses som et led i et starre moralsk breakdown, der opstar i diagnosticeringsprocessen og
en accept af at veere blevet syg.
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moralitetsbegrebet vende tilbage til patientuddannelsen som rum for debat og udveksling af

moraliteter.

Det moralske laboratorium: Refleksioner og forhandlinger

Efter sidste undervisning pa KOL rehabiliteringsforlgbet laver jeg et fokusgruppeinterview med
hele gruppen, da alle giver udtryk for gerne at ville veere med. Snakken om hverdagslivet og
handteringen af sygdommen udvikler sig hurtigt mellem deltagerne i en grad, der ind imellem
overflgdigger mine spgrgsmal. Specielt mellem to mand pa holdet udspiller sig en dialog
omkring dilemmaer ved sygdom, familie, ansvar og handlekraft. Erik og Henrik har gennem hele
forlgbet haft en stiltiende konkurrence under den fysiske treening. Hvem karer hurtigst pa
kondicyklen med mest belastning eller hvem udgver den mest korrekte treening pa
styrketreeningsmaskinerne? Under interviewet dominerer dialogen mellem de to snakken, og
ogsa her gar de hinanden pa klingen. Begge mand har i undervisningssammenhange vist starst
interesse for den konkrete undervisning i eksempelvis medicinhandtering, men under interviewet
kommer mere falelsesladede holdninger frem hos de to, og specielt Erik viser for fgrste gang
sarbarhed over for gruppen. Jeg har inden nedenstaende interviewuddrag spurgt deltagerne,
hvordan deres sygdom fylder i hverdagen.

Mikka: Du nikker ogsa Erik — hvordan fylder det [sygdommen] mest i din hverdag?

Erik: Jamen det fylder meget. Jeg kan godt sige, at jeg har haft sd meget med knz udskift og
hofte udskift, og sa det her [KOL] det kom sidste ar, ikke. Sa ja, det har da fert til, at min
kone har sagt, at hun vil bo for sig selv. Og sa farte det til, at hun er traet af det der. Og det
kan jeg godt forsta, fordi det er hele tiden noget med sygdommen. Hun er sadan en: Hun gar
ikke, hun lgber, og s kommer jeg humpende bagefter og siger: ”Nu stopper vi”. Altsa det er
ligegyldig hvad, sa er vi blevet forskellige pa grund af min sygdom. Det er et keempe minus.
Vicky: Sa for dig har det da haft store omkostninger med sygdommen.

Erik: Ja, det har det.

Mikka: Er der andre der kender det der, at det bliver sveert at veere familie eller veere mand
0g kone?

Henrik: Bade ja og nej. Min kone hun er lille og rund. Og dyrker utrolig meget idreet og har
ikke kunnet tabe sig. Og nu har hun sa veeret pa det der livsstilshallgj, og det har sa sat hende
i gang. Men jeg har jo fortalt hende én gang for alle: At nar jeg ikke gider cykle mere i den

retning, sa skal hun bare fortsztte eller gare noget andet, fordi sadan treenede jeg, da jeg var
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ung. Man skal ikke altid veere athaengig og sidde og sige: ”Det er ogséa synd for mig, jeg er
nedt til at begreense mig selv”. Det er ikke accepteret hos mig.

Erik: Men det er ogsa noget andet med din kone. Fordi hvis hun i et ar har prgvet og falt at
hun har mattet ofre sig. Fordi min kone hun bliver irriteret. Altsa pa en eller anden made
siger hun: ”Du kan ikke gere for det”, men hun bliver irriteret, ikke.

Henrik: Ja, min kone hun synes, at hun har darlig samvittighed over, at jeg ikke kan glemme
det.

Erik: Jaja.

Henrik: Jeg siger: ”Glem det, jeg er pisse ligeglad”. Det er vigtigere for mig, at hun far
dyrket det motion, hun skal dyrke med hensyn til hendes krop. Jeg dyrker den motion, jeg
skal have til min krop. Det tror jeg er utrolig vigtigt, at man skal lytte til sig selv.

Erik: Men stadigvaek: Det er kronisk, det vi har, det er ikke noget...

Henrik: Ja ja, jeg er da ligeglad!

Erik: Ligeglad? Jeg er da ikke ligeglad! Jeg synes da det er forfaerdeligt at have noget
kronisk.

Henrik: Hvad kan du bruge det til?

Erik: Na men jeg vil bare sige, at den slidgigt jeg har, nar jeg sa treener i varmtvandsbassin,
sa er det jo bedre bagefter. Men lungerne er sgu ikke bedre. Jeg synes, der er forskel pa det
der.

Henrik: Der har jeg den opfattelse: At jeg kan ikke gare noget ved det. Jeg kan sgrge for at
blive ved med at gare det her [dyrke motion]. Sa bliver jeg i hvert fald ringere langsommere.
Jeg ved jo, at jeg bliver ringere. Min leege han grinede, da jeg sagde: ”Na nu er de syv ar géet
fra da jeg holdt op med at ryge, sé er mine lunger regenererede”. Sé grinede han og sagde:
”Nej, men du bliver darligere langsommere”. Det skal man bare forstd. Det gar da ned ad
bakke, det har vi jo set masser af kurver p&™. Det der er vaesentligt, det er, hvis vi kan traeekke

kurven. Den der kurve, den kan jeg slet ikke laese - jeg skal derhen!

Afledt af spgrgsmalet om, hvordan sygdommen fylder i deltagernes liv, udspiller sig en
diskussion mellem Henrik og Erik, der bergrer flere moralske temaer og dilemmaer. De er
begge mand med traditionelle maskuline fagligheder og erhverv bag sig, der kreever stor
beslutsomhed og ansvarlighed. Disse egenskaber er centrale i dialogen mellem Henrik og
Erik, hvor spgrgsmal om handtering af sygdom, motion og hverdag bringes pa bordet.

Mens Erik beskriver, hvordan sygdommen har betydet, at hans agteskab er faldet fra

Vi er blevet praesenteret for tegninger af kurver, der viser, hvordan henholdsvis en ryger og en ikkerygers lunger
degenereres med alderen, samt hvordan udviklingen vil se ud ved et eventuelt rygestop.
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hinanden, og at sygdommen pa den made har taget kontrol over hans liv, pleederer Henrik
for, hvordan man bgr skabe sin egen vej uafhengig af bade leegens statistikker og sin
families krav til, i dette tilfeelde, at dyrke motion sammen. ”Man skal ikke altid veere
athengig og sidde og sige: ”Det er ogsé synd for mig, jeg er nadt til at begreense mig selv”.
Det er ikke accepteret hos mig”, siger Henrik og “er da pisse ligeglad” med bade laegens
udviklingskurver og det faktum, at hans sygdom er kronisk og derfor ikke kan helbredes.
Henrik “’skal derhen”, et sted uden for kurver og statistikker, og han gnsker ikke at
underlaegge sig hverken sygdom eller andres forventninger til ham. Han repraesenterer og
indtager en position som den handlekraftige, der tager ansvar for sin sygdom og hverdag,
og lever dermed op til eller ligefrem spraenger rammen for rollen som den aktive patient.
Ligesom i eksemplet fra ’Leer at leve med kronisk sygdom’, opstar der 1 dialogen mellem
deltagerne to positioner i form af den handlekraftige og positive over for den mere
opgivende og passive. Alligevel star Erik ikke uden for gruppen pa samme made som Ulla
gor. For det forste spiller den positive tenknings imperativ en sterre rolle pa *Ler at leve
med kronisk sygdom’, hvor Ulla er deltager, end pa KOL rehabiliteringsforlgbet, der i
starre udstreekning handler om sygdomsforstaelse og praktisk, fysisk treening, og Erik
opponerer saledes ikke pa samme made mod fundamentet i kurset. For det andet har Erik
en stgrre autoritet pa holdet og taler samtidig pa vegne af flere andre pa holdet med sine
beretninger om og fokus pa sygdommens begransning af hverdagen. Jeg vil vende tilbage
til nogle af disse dynamikker, hvor enkelte personers udsagn accepteres inden for rummet,

mens andres afvises.

Som det fremgar af bade ovenstiende eksempel og feltnoteuddraget fra kurset *Leer at leve med

kronisk sygdom’ forst i dette kapitel, er det bestemte veardier, der ligger til grund for den

moralske debat. Ulla skal, ifglge bade undervisere og de andre deltagere pa holdet, lere at teenke

positivt, sette pris pa de ting, hun kan, og tage ansvar for at skabe gleede og stolthed i sit liv.

Henrik taler for en individualitet, rationalitet og ansvarlighed i forhold til selv at sgrge for at leve

et liv, der i starst muligt omfang kan bekeempe og holde sygdommen i skak. Nar jeg i et tidligere

afsnit skriver, at mit feltarbejde befinder sig i et analytisk felt mellem diskurs og praksis,

moralitet og en refleksiv moralitet mener jeg, at debatten mellem deltagerne afspejler bade nogle

starre sociokulturelle diskurser og moraliteter, og individernes egne interne og felles

refleksioner og ageren ud fra et gnske om at leve et godt liv. Ansvarlighed, individualitet og
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selvudvikling er ofte veerdier, der forbindes med det nutidige, senmoderne samfund (Giddens
1991), ligesom verdierne ofte knyttes til en neoliberalistisk tendens i samfundet (Foucualt
2004). Som jeg skrev i kapitel 2, peger gouvernementalité-analyser pa det interessante i
pavirkningen af institutioners politiske udspil og den offentlige diskurs i individets made at
teenke om eksempelvis sundhed og krav om ansvar og kontinuerlig selvudvikling pa. Under
diskussionerne pa patientuddannelsesforlgbene skinner disse veerdier igennem som en del af hver
deltagers moralske disposition, i Zigons terminologi, og jeg anerkender saledes overvejende det

overordnede argument i sadanne analyser.

Mit fokus pa diskussionen mellem deltagerne befinder sig imidlertid pa et andet niveau, hvor
tilgange og holdninger mellem mennesker udveksles. Ud fra mine data mener jeg desuden at
kunne argumentere for, at deltagerne traekker pa andre moralske dispositioner, der ikke blot kan
siges at veere formet af strukturer og diskursers indflydelse pa individet. Alle har holdninger om,
og er meget reflekterede over, hvilke motiver, der driver dem, og hvordan de gnsker at skabe sig
en god tilveerelse. | dialogen mellem Erik og Henrik handler gnsket om ansvarlighed og
handlekraft ikke kun om at leve op til krav om sundhed for et alment felles bedste, men ogsa om
at have respekt for sig selv, holde sammen pa sin familie og kunne veere noget for sig selv og
sine nermeste. Eriks skrantende helbred har skabt problemer mellem ham og hans tidligere kone
grundet de vigende muligheder for at fare et feelles liv. Som jeg naevnte i kapitel 4, forteller
Helle om, hvordan familielivet pavirkes af hendes sygdom, og hvordan hun har darlig
samvittighed over for sine sgnner omkring sin tidligere rygning. Flere af mine gvrige
informanter gav ligeledes i interview udtryk for, at en del af motivationen til at holde sig i live og
forsgge at holde sygdommen i skak er ansvaret over for bgrn og bgrnebgrn. Andre motivationer
var muligheden for at kunne forsztte til dans eller blive ved med at ga op ad trapperne til
barnenes lejlighed. Ansvarligheden som dyd viser sig, vil jeg mene, som en basal menneskelig
veerdi eller moral, der ikke udelukkende handler om at tage ansvar for sin sundhed ud fra
sundhedsdiskurser og en ansvarlighed som borger i samfundet, men ogsé ud fra en “care for the
intimate other” (Mattingly 2012:9), og gnsket om at veere sgtemand, kone, mor eller far og tage
ansvar for sit liv og for sin familie. Det er blandt andet denne meta-etik, spargsmalet om hvorfor,
vi gnsker at handle pa bestemte mader, der skaber diskussioner pa holdet, og hvor holdninger
reelt forhandles og udfordres. Erik og Henrik taler ud fra deres egen hverdag og egne
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frustrationer og motivationer, og trods begges gnske om at handle, stader de sammen i Henriks
udfordring af Eriks oplevelse af at vare begranset af sin sygdom.

Mange af de moralske diskussioner, der opstod pa de to patientuddannelsesforlgb, tog saledes
udgangspunkt i elementaere menneskelige overvejelser, som de fleste reflekterer over. Hvordan
er jeg et godt menneske? Hvordan lever jeg et godt liv? Aristoteles beskrev, hvordan mennesket
sgger at leve et moralsk liv, hvor universelle dyder er fundamentet for vores handlen og
refleksion (Aristoteles oversat af Sgren Porsborg 2009), og det er denne sggen, jeg ser under
diskussionerne pa holdene. Vi danner og udvikler vores moralske dispositioner som borgere i et
samfund, men vi befinder os ligeledes i sociale sammenhange, hvor vi udfordres i vores
holdninger og stilles i situationer, hvor vi reflekterer over vores handlinger og forestillinger om
den rette made at leve det gode liv pa. Pa patientuddannelser samler man mennesker, der alle er
blevet diagnosticeret med en kronisk sygdom. Hvad enten dette erfares som en “disruptive
event” (Bury 1982), der er storre eller mindre grad har skabt et moralsk breakdown, hvor
hverdags- og virkelighedsopfattelse gares til genstand for refleksion, eller ej, mener jeg, at
patientuddannelse i sin udformning fungerer som katalysator for et moralsk breakdown, der, i det
moralske laboratorium, afkreever deltagerne moralske refleksioner og moralsk stillingtagen til
deres liv, handlinger og gnsker. Patientuddannelsen skaber et rum for eksplicitering af nogle af
de tanker, alle mennesker gar sig om opnaelsen af det gode liv, som en kondenseret udgave af
hverdagsrefleksioner og betragtninger. Diskussioner om, forhandlinger af og eksperimenter i den
rette made at handtere hverdagen pa afspejler nogle overordnede mellemmenneskelige og
samfundsmassige forteellinger og diskurser om det gode liv, hvor deltagerne pa forskellig vis
indtager positioner i relation dertil og bidrager med egne holdninger, livsbetingelser og

individuelle refleksioner.

Ud fra denne made at se patientuddannelse pa, kan Mattinglys begreb om moralske laboratorier
indfange aspektet af den enkelte deltageres motivationer for at leve det gode liv, mens Zigons
tanker om det moralske breakdown illustrerer, hvordan hver deltagers individuelle moralske
dispositioner stilles til forhandling, samt hvordan flere niveauer af moralitet er i spil.
Patientuddannelse som moralsk laboratorium rummer bade tillerte moralske kodekser og
deltagernes egne moralske dispositioner og hverdagsovervejelser. Som en orkestreret

iscenesattelse, for at vende tilbage til Geertz (1973), repraesenterer diskussionerne pa
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patientuddannelsen nogle overordnede tanker og problematikker og er samtidig et rum for en
egen fremlaeggelse eller fortolkning af den, man gnsker at vere, og hvad man ber gere. Nar
Henrik forteeller, hvordan han gnsker at fortseette ud af en bestemt kurve, hvor treening er vejen
til et godt liv, er det maske ligesa meget Henriks egen fortolkning af sig selv og den mand, han
gnsker at veere. En mand, der tager sit helbred i sine egne hander og ikke lader sig diktere af
forudbestemte kurver. En art isceneseettelse af sig selv og det gode liv og en ekperimentering
dermed. Her er ingen hanekamp eller artefakter, der repraesenterer det omgivende samfund, som
1 Geertz’ analyse. Vi er bade os selv, det vi kommer af og vores moralske motivationer, men vi

er ogsa repraesentationer eller fortolkninger af vores egne og samfundsmaessige idealer.

Sandhedsreprasentanterne - rum og roller
Dagmar rykker lidt pa stolen, maske er hun utdlmodig, og udbryder: ”Ej hvor jeg har
fortrudt, at jeg har reget. Det ville jeg godt have lavet om”. Der bliver helt stille om bordet.
Sygeplejersken tager den med det samme op. ”Ja rygning. Hvor mange har reget?” Der er
lidt mumlen. Hun beder de, der har raget, om at raekke handen i vejret. Alle raekker handen
op. “Hvorfor kan det ikke ga over?” spgrger Dagmar og kigger ned i bordet, mens hun piller
ved en serviet. Vi kan altsa ikke blive raske?” ”’Ikke helt raske, men man kan fa det bedre
ved rygestop”, pointerer sygeplejersken igen. "Men jeg er stoppet for mange ar siden, det er
leenge siden, og det bliver bare ved og ved”, siger Dagmar frustreret. Sygeplejersken nikker,

mens hun kigger ned pa Dagmar med et forstaende smil.

Dagmar er en &ldre kvinde med steerk dialekt, et sprudlende humer og en snert af anarkistisk
opfarsel, der ofte satte hende i centrum for venlige drillerier pa holdet. Allerede under farste
undervisningsgang indtager eller nermere tildeles Dagmar rollen som den, der tgr udtrykke
folelser og sige ting, de andre deltagere pa holdet muligvis faler og tenker, men ikke viser i
forummet. Jeg bemarkede flere gange, hvordan Dagmars udbrud blev efterfulgt af en speciel
stilhed, jeg opfattede som et udtryk for, at de andre delte Dagmars frustrationer og sorger.
Modsat Ulla, der affejes i sit forsgg pa at dele vanskelige falelser, bliver Dagmars udbrud
accepteret af gruppen. Som jeg skrev tidligere i dette kapitel accepteredes ogsa Eriks fortalling
og konstatering af problematikkerne ved sygdommen trods Henriks udfordring deraf. Nogle kan
altsa sige noget, mens andre ikke kan, og visse ytringer anerkendes frem for andre. Ulla

beskriver selv folelsen i et interview: ”Men jeg oplevede altsa ogsa nogle gange dernede, at nar
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det var noget med mig selv, at jeg talte om at... det var ligesom om jeg hang med spergsmalet i
luften. Bum. N4, teenkte jeg. Ja ja, det fik jeg sa ikke last”. Som uddannelsesforlgbene skred
frem, tegnede der sig et billede af, at der inden for rummet pa begge patientuddannelserne,

eksisterer visse mader at tale pa og hvor bestemte holdninger og veerdier accepteres.

Rum kan strukturere adfeerd og skabe baggrund for bestemte mekanismer og sociale dynamikker,
ligesom rum kan stille krav til praksis og dermed udelukke de, der ikke passer ind eller besidder
de rette egenskaber (Bourdieu 1996:156). Pa de to patientuddannelser, jeg fulgte, herskede der
ikke blot bestemte spilleregler i form af undervisningsplaner og organiserede aktiviteter, men
mere eller mindre skabt af disse omsteedigheder eksisterede der ligeledes spilleregler for hvem,
hvad og hvordan der kunne tales om visse ting. Det er ikke det konkrete rums fysiske
omgivelsers indvirkning pa adferden, jeg gnsker at fokusere pa, men netop det abstrakte rums
stiltiende regler og strukturering af sociale positioner og roller. P4 kurset *Leer at leve med
kronisk sygdom’ opstod to seetninger, der i lgbet af kurset kom til at fungere som et mantra for
gruppediskussionerne, hvor specielt setningen Jeg tror, jeg kan — jeg vidste, jeg kunne” blev
flittigt anvendt i sammenhang med deltagernes beskrivelse af lasningen af et hverdagsproblem.
Anvendelsen af dette mantra legitimerede udtalelser og tydeliggjorde, at man forstod den
positive teenknings imperativ, som jeg har beskrevet farst i dette kapitel, og at man saledes fik
taletid og anerkendelse i gruppen. Pa KOL rehabiliteringsholdet sa jeg ikke samme tydelige,
uskrevne regler for, hvad der kunne tales om, fordi forlgbet ikke pa samme made er baseret pa en
bestemt tankegang, men alligevel stod enkelte deltagere, som eksempelvis Dagmar, ud, som
mere legitime i deres udtalelser end andre. Jeg kalder i overskriften disse for
”sandhedsrepraesentanter”. De er deltagere pa holdet, der formar at konkretisere og udtrykke
feelles falelser eller feelles gnsker og hab. Disse sandhedsrepraesentanter spiller efter
spillereglerne inden for det sociale rum, og er samtidig medvirkende til at definere reglerne for
udtalelser og holdninger. Specielt gentagelsen af bestemte satninger er med til at definere, hvad
der anerkendes, og hver gang mantraet blev gentaget, hgstede taleren anerkendelse fra resten af
holdet. Pa den made bliver anvendelsen og betydningen af mantraerne indbegrebet af rummets
spilleregler og dermed ogsa for greensen mellem det, inden for rummet, anerkendte og ikke

anerkendte.
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| sin analyse af programmet *Anonyme Alkoholikere’ beskriver antropologen Vibeke Steffen
(1997), hvordan AA-mgderne tager karakter af ritualer i deres faste organisering, og hvordan
bestemte narrativer strukturerer deltagernes forteellinger til en falles forteelling om udvikling og
helbredelse. Specifikke ord og talemader gar igen i forteellingerne, hvorfor der skabes en distinkt
kommunikations- og interaktionsform mellem deltagerne (ibid:102). Steffen betegner ’Anonyme
Alkoholikere’ som “a local moral world where experience is shaped through social interaction”
(ibid:106) og papeger saledes, hvordan erfaringer skabes inden for en moralsk verden af
erfaringsudveksling og feelles livsfortelling. En parallel til patientuddannelse er nerliggende at
drage bade i patientuddannelsens ambition om erfaringsudveksling deltagerne imellem,
forandring og skabelsen af et feelles sprog, der determinerer, hvordan der kan tales om hverdagen
og det gode liv. Fordi de to patientuddannelser, jeg fulgte, var forskellige i deres grad af fastlagt,
ideologisk program — hvor KOL rehabiliteringsforlgbet fokuserer pa deltagernes fysik og evne til
at treene og laese kroppen, mens ’Leer at leve med kronisk sygdom’ i hgjere grad har til formal at
endre deltagernes made at teenke og planlegge pa — er kravene for at leve op til kursets
spilleregler ligeledes forskellige. Dagmar kan dele sine frustrationer med gruppen, fordi kursets
fundament ikke er den positive tenkning, som pa ’Ler at leve med kronisk sygdom’ hvor det er
vanskeligt for Ulla at lette sit hjerte uden at modseette sig hele kursets fundament. De to kvinder
udtrykker givetvis tanker og falelser, som alle deltagere kender, men kursernes spilleregler
saetter forskellige rammer for, hvad der kan siges og udtrykkes i rummene. Der skabes dog pa
begge hold forskellige positioner af deltagere ud fra deres evne til at forstd og anvende kursets
potentialer, som Henrik der naermest spreenger rammerne for den gode patient,
sandhedsrepraesentanter som Dagmar og Erik der fglger og kan definere, hvad der kan tales om,
og de, som Ulla, der ikke forstar kursets vilkar og dermed ender som ekskluderede. Mens
Henrik, Erik og Dagmar taler og agerer inden for en accepteret ramme, star Ulla uden for som en
“non-using user” (Nielsen 2010), der, trods sin aktive deltagelse i kurset, ikke forméar at folge
tankegangen og anvende potentialet i de forskellige gvelser. Det moralske laboratorium har altsa
greenser for, hvad der kan tales om, og hvordan man taler om dette. Vi foretager eksperimenter i

det mulige, og vi stader pa greenserne herfor.
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Eksperimenter og moralsk erfaring

Jeg har i dette kapitel illustreret, hvordan patientuddannelse kan forstas som et moralsk rum eller
et moralsk laboratorium, hvor erfaringer deles, forhandles og skabes. Moraliteten manifesterer
sig og artikuleres i diskussioner mellem deltagerne, og det er tydeligt, hvordan spargsmal om
ansvar, hverdag, familie og det gode liv er praesente under disse samtaler. Som jeg naevnte
tidligere, beskriver Mattingly (2010) moralske laboratorier som et rum, der danner udgangspunkt
for erfaringer og eksperimenter i det mulige. Hvad kan accepteres som det gode, og hvem kan
siges at repraesentere dette bedst muligt? Ud fra tanken om, at erfaring skabes gennem
eksperimenter i det mulige, og Zigons tanke om udviklingen af moralske dispositioner i
situationer af udfordring af ens moralske habitus og umiddelbare overbevisning, kan
patientuddannelse forstas som et rum for udvikling af ikke blot moralske diskussioner, men ogsa
af moralsk erfaring. | gjeblikke af betydningsfulde dialoger og intensivering af stemningen, har
vi noget pa spil, og vi vurderer og tager stilling til hinandens holdninger og tilgange til
hverdagen og det gode liv. Det er i disse gjeblikke, hvor fornemmelser konkretiseres, og der
stilles spargsmalstegn ved nogle af de opfattelser, vi tager for givet, at vi udvikler nye moralske
erfaringer. Zigon beskriver som bekendt det moralske breakdown som en refleksiv proces, hvor
moralske dilemmaer bevidstgeres, og det er denne tanke om moralsk forhandling og refleksion,
jeg har gnsket at illustrere ved mine empiriuddrag i dette kapitel.

Jeg beskrev i kapitel 4, hvordan vi pa KOL rehabiliteringsforlgbet treener vores kroppe, og
hvordan dette kan forstas som en moralsk lering i at forstd og fornemme kroppen pa bestemte
mader. Jeg vil gerne her til slut i kapitlet vende tilbage til denne treening og stille spargsmalet,
om der ved traeningen af kroppen ogsa kan vaere tale om et moralsk breakdown? Den moralske
tilleering under traening foregar ofte ureflekteret og uartikuleret, mens eksemplerne i dette kapitel
illustrerer den eksplicitte, refleksive forhandling og artikulation af moralske problemstillinger.
Men som moralsk rum ser jeg potentialet for udviklingen af begge former for moralsk erfaring
pa patientuddannelserne. At undersgge fysisk treening som et moralsk breakdown stiller saledes
spgrgsmal ved betydningen af det bevidste, refleksive element i skabelsen af erfaringer og ved
kroppens rolle i denne henseende. Antropologen Saba Mahmoods (2005) interessante argument
om kropslige praksisser drejer sig netop om spgrgsmalet om det bevidste og det ubevidste i
udviklingen af moralsk erfaring og moralsk praksis. Hendes analyse af muslimske kvinders

inkorporering af bgn beskriver kvindernes overvejelser omkring bevidste, rituelle handlingers
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skabelse af ubevidste, embodied dyder. ”Consistent with the Aristotelian conception of habitus,
conscious training in the habituation of virtues itself was undertaken, paradoxically, with the
goal of making consciousness redundant to the practice of these virtues” (ibid:139), skriver
Mahmood. Her skaber bevidste handlinger nye, embodied moralske dispositioner og udvikling af

habitus gennem gentagelse af handlinger.

Som jeg skrev i kapitel 4, skaber vores ga-traening op og ned af hospitalsgangene pa KOL
patientuddannelsen ligeledes nye kropslige teknikker gennem gentagelse med det moralske sigte
at skabe en starre kropshevidsthed og en sundere krop. Mahmood sztter fokus pa den kropslige
dimension af erfaringsdannelse, som ogsa jeg har argumenteret for i dette speciale, men pointerer
i yderligere grad end jeg handlingernes intentionelle retning. Om end vi pa patientuddannelserne
er bevidste om motions gavnlige effekter, har jeg neermere iagttaget, hvordan de rutinepraegede
gvelser opfattes som kedelige og ubetydelige af deltagerne. Farst nar musklerne er gmme, og vi
bliver bedt om at meerke efter i kroppen, retter vi bevidstheden mod kroppen og bliver
opmarksomme pa treeningens effekt. Traeningens og sygdommens pamindelse om kroppens
tilstedeveerelse i Vickys angstfyldte konfrontation med sin krop er et eksempel pa, hvordan den
kropslige transformation skaber bevidsthed og refleksion. Den fysiske traening er katalysator for
tanker om, hvem vi er, og hvordan vi gnsker at leve, og mit argument peger saledes pa, at ogsa
den ureflekterede traening og styrkede kropsbevidsthed kan forstas som skabende bevidst
moralsk erfaring. Det interessante i denne sammenhang er imidlertid, neermere end reekkefglgen
af det bevidste og det ubevidste, betydningen af kropslige praksisser i udviklingen af moralsk
erfaring. Det bevidste og ubevidste, det reflekterede og kropslige, heenger sammen, nar vi pa
patientuddannelsen eksperimenter med kroppens potentialer. Der sker en moralsk
erfaringsdannelse inden for et bestemt rum og bestemte gjeblikke, der potentielt kan forandre
mader at bevaege sig og maerke sin krop pa, men som ofte vil forblive uartikuleret. De kropslige
transformationer er, ligesom diskussionerne pa holdene, eksperimenter i det mulige og
udgangspunkt for moralsk erfaring, og det er interessant at se, hvordan fysisk treening og
aendringer af kroppens bevagelser skaber en ny kropsbevidsthed. Jeg mener saledes, at det
moralske breakdown ogsa kan anvendes i en analyse af mere embodied former for moralsk
erfaring og ikke blot som et analytisk greb til undersggelse af artikulerede og bevidste moralske

refleksioner.

S7



Jeg afslutter dette kapitel med en tilbagevending til den fysiske treening efter en laengere
udfoldelse af den artikulerede, reflekterende og forhandlende moralitet pa patientuddannelserne.
Pa kurset "Leer at leve med kronisk sygdom’ undervises vi ligeledes i treening — men her traener
vi tankemgnstre og den enkeltes tro pa sig selv ud fra en ambition om at blive gode selvhjalpere.
| naeste kapitel vil jeg se pa denne treening af tanker, og pa hvordan det moralske ansvar ikke blot
placeres hos den enkelte i form af krav til at handle i overensstemmelse med visse normer, men
ogsa hvordan den enkeltes evne til mentalt at teenke sig ud af sine smerter forbindes med et

moralsk ansvar.
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KAPITEL 6

Treening af tanker og uddannelse af selvhjelpere

Mestringsteknikker og tankens kraft

Vi kan bruge den kognitive teknik til at vende negative tanker til positive” laser den ene
underviser op fra sit papir. Den anden underviser aflgser oplasningen: ”Negative tanker kan
pavirke vores handlinger... Jeg vil give nogle eksempler: Jeg ved, at jeg ikke kan... kan
vendes til jeg vil forsoge at... Hvad teenker I, nar I herer de to udsagn?”, sperger hun. ”Der er
en verden til forskel. Hjemme hos os siger vi altid vi tror, vi kan — vi ved, vi kan”, siger
Anette. Jgrgen nikker, og forteeller, at det er det samme, som hvis man skal over et bjerg,
hvor man, inden man bestiger det, siger: Jeg tror, jeg kan, og ndr man er pa toppen siger: Jeg
vidste, jeg kunne”. Jargen nikker alvorligt. Susanne nikker ogsa og anbefaler en bog, hun
engang har lest, der hedder Jeg kan.

Den ene underviser har klistret to nye flipover ark op. Overskriften pa det ene ark er
veerktagjskasse til selvhjeelp. ”Nu skal vi snakke noget om kognitive mestringsteknikker —
eller tankens kraft. Vi ved alle, at tanker og sind hanger sammen. Derfor kan man ogsa leere
at tenke anderledes og pa den made @ndre sine symptomer”, starter underviseren. ”Det kan
veere effektivt at bruge tankerne til at styre kroppen”, leeser hun op fra sit papir, og vender sig
mod os: ”Nu skal vi preve at lave en afledningsmanevre. Vi skal lave en gvelse, hvor vi ser
pa, hvordan tankerne kan styre én”. Hun beder os om at lukke gjnene og fokusere pa vores
smerte, og hvis vi ikke oplever smerte lige nu, at nive os i armen og fokusere derpa. Jeg
lukker gjnene og fokuserer pa min hovedpine. Vi nar kun lige at lukke gjnene, far
underviseren beder os om at dbne dem igen. ”Hvor ondt gjorde det pa en skala fra 1-10?”
sparger hun os med et nysgerrigt smil. Der bliver ikke sagt noget. Underviseren beder os om
at lave gvelsen igen, men denne gang forsgge ikke at tenke pa smerten, men i stedet pa
noget rart. Vi lukker gjnene. Denne gang virker det til, at vi far leengere tid med lukkede
gjne. "Hvor ondt gjorde det pé en skala fra 1-10 denne gang?”, sperger hun. Stadig ingen
forsgger at satte tal pa deres smerte. Underviseren spgrger, om vi falte det som lige lang tid,
vi fik til gvelsen. Flere ryster pa hovedet. Vi fik 10 sekunder hver gang, forteller hun os. Der
er ikke rigtig nogen yderligere respons pa gvelsen, og underviseren fortsetter: S kan man

se, at det kan veere godt at teenke p& noget andet end smerterne.”
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Pa kurset ’'Leer at leve med kronisk sygdom’, som dette feltnoteuddrag er fra, blev vi af flere
omgange undervist i, hvordan vi kan pavirke vores tankemgnstre for saledes at &ndre vores
handlinger og oplevelse af symptomer. Vi blev bedt om at bide i imaginere citroner for at maerke
tankens kraft kalde mundvandet frem, vi lavede gvelser i at vende negative tanker til positive
tanker, og vi afprgvede mestringsteknikker som ovenstaende, hvor vi aktivt forsggte at vende
tankerne vaek fra smerten. Underviserne fortaeller i eksemplet, hvordan vi kan ”bruge tankerne til
at styre kroppen” gennem bestemte ovelser, der fungerer som en verktojskasse til selvhjelp”.
@velserne var ofte korte og fungerede mere som introducerende end afprgvende. Som en
deltager fortaller mig i et interview: “Jamen nu som, ndr vi lavede sadan en meditation der. Det
gar jo super hurtigt jo. Og det er slet ikke noget med, hvad nar vi ligesom at opleve, altsa den del
er jo slet ikke med. Sa hvis ikke man har pravet det fer, sa bliver det jo let til, at man ikke tager
det op igen”. Stilheden efter gvelserne bevidner desuden om en vis vanskelighed ved i
situationen at vurdere forskellen i smerteoplevelse. Det er dog ikke effekten af gvelserne, jeg
skal vurdere her, men snarere fokuseringen pa den enkeltes mulighed for at regulere og
kontrollere sine smerter og symptomer. Forstaelsen af, at tanker, sind og oplevelser af
symptomer haenger sammen, er ikke kontroversiel (Helman 1985), men det er interessant at se,
hvordan individet opfattes som afgarende i styringen af oplevede symptomer. Vi kan selv teenke
os vk fra smerterne, og vi bgr kunne fornemme en maerkbar &ndring, der kan vurderes pa en
skala fra 1 til 10. P4 samme made som handleplanerne er et redskab til at facilitere og stette
vanezndringer i hverdagen, kan tankegvelserne efter sigende pavirke tankemgnstre. Dette
kapitel handler saledes om, hvordan grundlaeeggende ambitioner i patientuddannelse om at styrke
individets handlekraft kan forstas ud fra tanker om selvudvikling og selvindsigt inspireret af
psykologiens fokusering pa individet og selvet.

Kurset "Lear at leve med kronisk sygdom’ er inspireret af psykologen Albert Bandura og hans
teori om styrkelse af individets “’self-efficacy” (Komiteen for Sundhedsoplysning 2011).
”Perceived self-efficacy refers to beliefs in one’s capabilities to organize and execute the courses
of action required to manage prospective situations. Efficacy beliefs influence how people think,
feel, motivate themselves, and act” (Bandura 1995:2), skriver Bandura. Self-efficacy handler
falgelig om individets tiltro til sin egen evne til at handle og handtere situationer og skaber
derfor ogsa udgangspunktet for den enkeltes motivation til at handle. Ifalge Bandura kan denne

self-efficacy udvikles gennem fire processer: Fglelsen af at overkomme noget, at se andre
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overkomme noget, at andre tror pa ens handlekompetence og overtaler én til at overkomme noget
og endelig gennem generel styrkelse af individets fysiske og emotionelle situation (ibid:3f). Pa
patientuddannelsen, jeg fulgte, er gvelserne i at kontrollere oplevelsen af symptomer samt
dialogen omkring deltagernes handleplaner alle praksisser i at styrke individets handlekraft og
tiltro til denne. Vi far fortalt af underviserne, at gvelserne kan @ndre vores hverdag, og at vi selv,
med disse redskaber i handen, har evnen til at pavirke savel vores motivation til forandring som
vores konkrete smerter. Vi lytter til hinandens erfaringer med at overholde vores handleplaner og
overkomme problematikker i hverdagen og bekrafter dermed hverandre i, at forandringen er
mulig. Med en ambition om at opleve egen og andre i samme situations succes med at planlaegge
og udfere handleplaner laegger undervisningen i1 ’Leer at leve med kronisk sygdom’ sig netop op
ad Banduras tanker om udviklingen af self-efficacy som udgangspunkt for forandring. Jeg kan er
mantraet for gvelserne, og det narrativ deltagernes beretninger forteelles ind i. En af
Underviserne fortaller en dag, at hun ensker at treene og ga nogle ture, ’sé jeg kan vere i
beveegelse. Ellers sa dar min krop. Jeg skal henge i med min daglige traening, og jeg tror p4, at
jeg kan det”. Flere af deltagerne fortsaetter i samme sprogbrug: ’Det er vigtigt at tro pa, at jeg
kan have et godt liv. Det her og treening [KOL kursus] var ikke blevet til noget, hvis jeg ikke selv
havde gjort noget”. Som skrevet var det imidlertid ind imellem vanskeligt i situationen at
konkretisere tankerne bag jeg kan imperativet i reelle gvelser, som ovenstaende feltnoteuddrag er
et eksempel pa. Ikke desto mindre var tanken baggrunden for de fleste gvelser pa kurset og

samtidig ogsa en del af deltagernes made at tale pa i udvekslingen af erfaringer.

Centreret omkring individets kontrol er Banduras self-efficacy-teori indhyllet i en vestlig
forestilling om individets agens og “possesive individualism” (Nielsen 2010:81), hvor individets
agens sidestilles med autonomi. Ser man pa den gvrige litteratur omkring patientuddannelse, er
ikke kun self-efficacy-begrebet anvendt, men der navnes ogsa andre “self” begreber som “’self-
management”, “’self-regulation”, self-care” og ”self-monitoring”, der alle handler om
empowerment og refererer til en styrkelse af individets handlekraft (Steno Center for
Sundhedsfremme 2010). Der ligger falgelig nogle bestemte opfattelser af, hvad en patient er, der
ikke leengere handler om at opfylde en passiv Parsonsk sygerolle (Parson 1951), hvor patienten
falger legens forskrifter, men nu skal patienten guides til selv at traeffe egne beslutninger og
handle derudfra. Sygeplejersken fra KOL rehabiliteringsforlgbet forklarer mig under et

interview, hvordan hendes opgave i undervisningen af deltagerne blandt andet bestar i at ggre
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dem sa ansvarlige som muligt for deres egen sygdom, altsa guide dem hen til selv at tage
beslutningerne i forhold til deres egen sygdom”. I litteraturen om patientuddannelse er der
desuden skrevet flere interessante artikler (Nielsen 2010; Mattingly et al. 2011; Meinert et al.
2009), der papeger, hvordan denne form for sundhedsfremme bade skaber og stiller krav til
individet som “ekspert-patient”, der selv kan handtere sin sygdom og mangvrere rundt i
sundhedssystemet. Fokus er saledes flyttet til patienten som den aktive og ansvarlige'?, ligesom
arbejdet med sundhed og livsstil er flyttet fra hospitalet ind i individets hjem og hverdagsliv.
Hvad jeg har observeret under mit feltarbejde, er imidlertid ligeledes en yderligere fokusering pa
individet, der ikke blot handler om en &ndring af patientrollen fra passiv til aktiv, men som i
endnu starre udstraekning forstar patienten som havende direkte indflydelse pa forandringer,
forbedringer og oplevelsen af sygdommen. Tilgangen til sygdommen og ikke blot handteringen
eller behandlingen af sygdommen er essentiel. Denne opfattelse af patienten beror, vil jeg mene,

pa en bestemt made at teenke om individet pa som selvstyrende og selvskabende.

Opfindelsen af selvet

Filosoffen Charles Taylor undersgger i Sources of the Self (1989), en idehistorisk gennemgang af
opfattelser af hvad det vil sige at veere menneske, person og selv, hvordan den moderne, vestlige
identitet er formet. Ifglge Taylor kreever dette en forstaelse af udviklingen af menneskets
opfattelse af det gode, idet ’selfhood and the good, or in another way selfhood and morality, turn
out to be inextricably intertwined themes” (ibid:3). Han undersgger, hvordan det selvrefleksive
subjekt har udviklet sig, og hvordan mentale, moralske processer og vurderinger er forbundet
hermed. Ifolge Taylor har mennesket har udviklet en “inwardness”, en indadvendthed i sin made
at begribe verden og os selv pa, og vi opfatter i starre omfang individet som udgangspunktet for
erkendelse (ibid:111). Jeg vil meget kort opridse de vigtigste idehistoriske linjer, som Taylor
beskriver, for at illustrere, hvordan tanker om selvet, moralsk erkendelse og moralske handlinger
har udviklet sig gennem historien og dannet fundamentet for vores made at teenke om selvet i

vesten i dag.

Historisk set er der sket et generelt fokusskifte: | takt med at synet p& sygdom har &ndret sig fra at opfatte sygdom
som en fremmed agent i form af bakterier eller vira, til at betragte sygdom som et produkt af individets livsstil, er
individet sat i fokus og gjort stadig mere ansvarlig for sygdommen (Risgr 2005:6).
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To gennemgaende tendenser preeger den idéhistoriske udvikling, nar man laeser Taylors
udleegning deraf. Mennesket udvikler en gget rationalitet samt en gget refleksivitet og
indadvendthed. Mens Platon taler om vejen til det gode liv gennem den enkeltes rationelle
indordnen sig i en kosmisk orden uden for mennesket (ibid:115), friger Descartes mennesket fra
kosmos og placerer de moralske ressourcer i mennesket som en internaliseret kraft, der giver den
enkelte evner til og saledes ogsa ansvar for at leve op til det gode (ibid:143). Fordi det rationelle
menneske opfatter det som ophgjet at sgge det gode liv, foretreekker det fornuftige menneske
netop dette. Det giver rationelt mening at straebe efter det gode, hvorfor det moralske menneske
er et rationelt menneske. Taenkere som Augustin og Montaigne satter yderligere fokus pa
menneskets egne ressourcer og vender samtidig i starre grad tankerne indad i opfattelsen det
gode som eksisterende i mennesket selv. Ambitionen er ikke, som hos tidligere teenkere, at
undersgge og erfare tingenes orden, men det er den enkeltes selvransagelse og selvudfoldelse,
der er malet. Taylor kalder denne, menneskets ggede grad af opmeerksomhed mod sin egen
indflydelse pa erfaringen, en radikal refleksivitet (ibid:131), hvor mennesket ger sine erfaringer
til genstand for refleksion for derved at skabe et naerveer af sig selv og en hgjere grad af
indadvendthed. Det handler ikke blot om at tage sig af sig selv og fokusere pa sine handlinger,
men snarere om at rette opmarksomheden mod sin opmarksomhed og erfaringer. Det vestlige
menneskets forestillinger om handlekraft, selvindsigt og agens er, ud fra Taylors optik, knyttet til
denne udviklede selvforstaelse, der handler om savel ansvar som moral i den enkeltes streeben
mod det gode. Med udviklingen falger en gget selvbevidsthed og en rettethed mod egne tanker,
og dermed ligeledes en gget forpligtelse til at straebe efter det gode. Det er gennem villighed og

viljestyrke, at det gode liv findes for det moderne menneske.

En vigtig pointe, mener jeg, er denne, at individualisme, ansvar og selvledelse kan knyttes til en
neoliberalistisk tankegang og individets moralske ansvar for at leve det gode liv, men at
udviklingen af selvopfattelser, og den af Taylor beskrevne indadvendthed, ogsa er en vigtigt brik
i forstaelsen af sammenhangen mellem selv, moral og refleksivitet og ansvar. Sammenhangen
mellem moralitet og rationalitet er ofte diskuteret af indflydelsesrige filosoffer som Aristoteles
og Kant i en argumentation om menneskets a priori rationelle motivation for at handle moralsk
(Zigon 2008:23ff). Men ogsa inden for den moderne forstaelse af individet i relation til
sundhedsadfaerd peges pa opfattelsen af sammenhang mellem individets moralske dispositioner

og rationelle motivationer. Ifglge sociologen Deborah Lupton er formalet med
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sundhedsfremmende initiativer “allowing individuals to uncover their true state of health, to
reveal their moral standing and indeed shape their true selves by strategies of bodily
management” (Lupton 1995:138). Der ligger i denne forstaelse af sundhedsfremme en tanke om,
at individet, hvis blot det informeres tilstraekkeligt om risici og sunde vaner, patager sig denne
tankegang og handler derefter. Man har saledes en forestilling om et rationelt menneske, som ser
det fornuftige i at felge de retningslinjer og normer, der pa pageeldende tidspunkt betragtes som
vaerende sande og rationelle. Rationaliteten og moralitetens forbundethed er ét aspekt af den
moderne, vestlige forestilling om selvet, men det er indadvendtheden og selvrefleksiviteten i
forbindelse med individets moralske ansvar, jeg interesserer mig for i dette kapitel. I relation til
mit feltarbejde sa jeg netop, hvordan denne indadvendthed, undersggelsen af egne refleksioner i
hverdagen, er i fokus, og hvordan gennemgangen af vores handleplaner og rutiner i hverdagen er
en venden sig mod den enkelte og dennes moralske ansvar over for sig selv. Nar vi pa
patientuddannelsen laver gvelser, hvor vi lukker gjnene og kontrollerer vores tanker i retning
vaek fra smerten, forstar jeg dette som en made at skabe gget selvbevidsthed pa og en gget
forpligtelse til at streebe mod det gode. Vi skal se ind i os selv og leegge marke til vores tanker,
idet vi, med Taylors ord, gennem en radikal refleksivitet, ma erfare, at vi selv er udgangspunktet

for vores erkendelse.

”Sa er du jo en god selvhjzlper”: Selvet og forandringens imperativ
Vi sidder igen og skal starte kursusgangen pa ’Ler at leve med kronisk sygdom’ med at

gennemga vores handleplaner fra sidste uge.

”Hvem kunne teenke sig at laegge ud?”, sperger den ene underviser. ”Det kan jeg godt”, siger
Karen, der forteller lidt undskyldende, at: “Jeg folger jo bare min plan” [Karen har faet en
hjerneskade og falger et skema hver dag, som er udarbejdet af hendes ergoterapeut]. Maske
afledt af underviseren tidligere snak om at sige nej til mad, der ikke er godt for hende,
fortzeller Karen nu, at: ”Hvis jeg er nede i kaelderen, sa bliver det sgdt, nar det burde vere
gronsager”. Karen ser ned i bordet. "Men er du blevet bedre til at sige nej til det sede?”
sparger underviseren. Jeg teenker, at hun gerne vil have alt til at veere en del af en
forandringsproces, men jeg tror ikke Karen er med pa dette — hun ser maske narmere
forummet som et sted, hvor man spejler sig i hinanden og deler ud af sine erfaringer. I hvert

fald svarer Karen, uden at tage fat i underviserens opfordring, at det er hun ikke blevet bedre
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til, og gentager, at det er, nar hun har det darligt, at det er svarest. ”Spergsmalet er, hvad der
godt for dig selv”, siger underviseren, og forteller til os, at for hende er det vigtigt, at
“handleplanerne er mere end det, man gor i forvejen”. Den anden underviser kigger ned pa
Karen. ”Du har jo nok gjort noget — sé er du jo en god selvhjalper, som det hedder i det her

univers”. Karen nikker.

Forandring og serligt villighed til forandring var et centralt tema i mange af undervisernes oplaeg
og gvelserne pa kurset, og underviserne betegnede, under et interview, ligeledes forandring som
det vigtigste element i uddannelsen. Hvor KOL rehabiliteringskurset, gennem uddannelse i
praktiske teknikker og treening, leegger veaegt pa at kompensere for de funktionsnedsattelser og
vanskeligheder sygdommen har bragt, fokuserer ’Lar at leve med kronisk sygdom’ naermere pé
en forandringsproces, hvor den enkeltes deltagers motivation og villighed til forandring er
udgangspunktet for gvelserne. Pa KOL kurset undervises deltagerne i fysisk treening og konkrete
teknikker som eksempelvis at anvende mindre handklaeder til at terre sig med efter bad for at
undga andengd ved handtering af store, tunge handklader. P4 kurset *Ler at leve med kronisk
sygdom’ fokuserer underviserne ogsd pa hverdagens problematikker, men ovelserne centreres
ofte omkring vejen til forandring snarere end forandringen selv. Begge kurser fokuserer saledes
pa forandring, men pa to forskellige niveauer. Handleplanerne og opfyldelsen af disse med egne
vurderinger fra 1 til 10 af evnen til at overholde planerne er en gvelse i at leere at foretage
forandringer, hvorfor det blev vigtigere at overholde sin handleplan end hvilket mal man valgte
at satte sig. Eftersom malene i handleplanerne vurderes ud fra deltagerens sken af
sandsynligheden for udfarelsen af disse, hvor en hgj score pa sandsynligheden blev opfattet som
vigtigere end (over-) ambitigse mal, blev malene efterhdnden nemmere at na i lgbet af kurset.
Flere gange guidede underviserne os til at seette ambitionerne for vores mal ned for netop at
skabe stgrre sandsynlighed for at kunne udfgre disse. For mange deltagere startede malene
saledes ud med eksempelvis at indfare gature eller meditation i hverdagen, men udviklede sig
under forlgbet til mere lavpraktiske ggremal som at gare rent i kekkenskufferne eller ordne

regnskaber.

Ud fra en tankegang om at gge deltagernes self-efficacy, kan handleplanerne, som tidligere
beskrevet, forstas som en gvelse i oplevelsen af succes ved opnaelsen af et mal, men samtidig
kan gvelsen forhindre en reel overvejelse omkring, hvilke forandringer der gnskes, hvis malet

med gvelsen falder i baggrunden. Som feltnoteuddraget, jeg har gengivet gverst i dette afsnit,
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illustrerer, sgger underviserne netop forandringsprocessen, hvilket i visse situationer
vanskeligger en diskussion af, hvorfor forandringerne gnskes, eller hvilke forhindringer der
ligger i vejen for at na dertil. Karen har svert ved at holde sig fra de sede sager og har i den
beskrevne uge brug for at tale om dette. Hun har ikke foretaget nogen forandring og bruger
mange kreafter pa at opretholde en stabil hverdag uden for mange @&ndringer. | situationen nar vi
ikke ind til at snakke om de ting, der optager Karen, og hvordan hun skal gribe sine
problematikker an. For er hun ”blevet bedre til at sige nej til det sede?”, sperger den ene
underviser, mens den anden underviser papeger, at hun "har jo nok gjort noget” og derfor er ’en
god selvhjelper”. Undervisernes fokusering pa forandringen og vejen til forandring bliver
styrende for maden at tale om handleplanerne pa holdet, og ligesom bade imperativet om den
positive teenkning, som jeg beskrev i kapitel 5, og mantraet jeg kan, er forandringstanken en

central veerdi i rummet.

Forestillingen om og denne straeben efter forandring som udgangspunkt for at vere en god
selvhjeelper kan teenkes ind i et bredere perspektiv, der handler om selvudvikling mere generelt
tanker om individets forandringspotentiale. Vi beveeger os med tankeeksperimenter og
mestringsgvelser ud over oplering i handtering af hverdagens problematikker med korrekt
anvendelse af medicin og vaneandringer for kost og motion og ind i et omrade, der adresserer
spargsmal om den enkeltes forandringspotentiale. Det forventes, og ligger neermest implicit i
forstaelsen af patientuddannelser og specielt kurset *Ler at leve med kronisk sygdom’, at den
enkelte deltager kan og bgr udvikle sig selv og udnytte sit forandringspotentiale. Nar
underviserne under gennemgangen af sidste uges handleplaner papeger for hver deltager, hvilke
forandringer vi har foretaget, og hvordan vi, trods mere eller mindre succesfulde udfgrelser af
vores handleplaner, alligevel har formaet at skabe forandringer, skabes et bestemt sprog og en
forteelling med forandringsprocessen som det centrale. Det handler om at skue indad og gare,
hvad der er godt for én selv. ”Spergsmalet er, hvad der godt for dig selv”’, som en af

underviserne siger til Karen, da hun forteller, at hun ind imellem spiser for mange sgde sager.

Nikolas Rose beskriver i Inventing Our Selves (1998), hvordan psykologiens terminologi finder
indpas i vores sprog og made at teenke pa. Nye former for terapiformer opstar og pastar alle det
samme: ’You can change, you can achieve self-mastery, you can control your own destiny, you

can truly be autonomous” (ibid:158). Forestillingen om et handlekraftigt selv er, som ogsa
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Taylor skriver, udviklet gennem historien og videreudviklet i psykologien, der tilbyder bestemte
narrativer og ordforrad. Feelles for disse nye mader at teenke og handle pa er, ifglge Rose, netop
forestillingen om selvet og veerdierne som autonomi, individualitet og selvopfyldelse. Pa
patientuddannelserne er disse verdier ligeledes i fokus, og psykologiens sprog adopteres i
undervisernes omtale af os som selvhjalpere og i kursets mentale gvelser og tankeeksperimenter.
Rose beskriver blandt andet, hvordan “self-help today, entails an alliance between professionals
claiming to provide an objective, rational answer to the question of how one should conduct life
to ensure normality, contentment, and success, and individuals seeking to shape a ‘life-style’, not
in order to conform to social conventions but in the hope of personal happiness and an ‘improved
quality of life’(ibid:156-157). Og netop forgget livskvalitet er som bekendt malet med
patientuddannelser. Vi skal gennem tilleert handlekraft og mestringsteknikker skabe forandringer
i hverdagen, sa vi kan opna starre tilfredsstillelse og hgjere livskvalitet. Vores
hverdagspraksisser skal ”organiseres i overensstemmelse med en terapeutisk logik og det
selvrealiserende, autonome selvs etik”, skriver psykologen Svend Brinkmann (2005) i sin
karakteristik af generelle samfundstendenser og papeger saledes ligeledes tendenser, jeg har set i
mit feltarbejde og i patientuddannelsernes tilgang til skabelsen af det gode liv. Ydermere angiver
Brinkmann, der ogsa lader sig inspirere af Rose, hvordan laering og udvikling knyttes sammen i
en forstaelse af, at det ikke blot er malet med laeringen, der er vigtig, men at processen, leringen
i sig selv, er kommet i fokus. Uddannelse handler ikke udelukkende om overbringelse af viden,
men ogsa om stimulering af den leerendes udfoldelse (ibid:57). En parallel til idéen om
undervisning i og anvendelse af handleplaner er narliggende, hvor selvmestring og handlekraft

er de grundleggende idealer.

Med udgangspunkt i bade Rose og Brinkmanns tanker om psykologiseringen af maden at teenke
om mennesket pa og Taylors redeggrelse for ssmmenhangen mellem udviklingen af
selvopfattelse og moralitet ser jeg nogle interessante perspektiver til forstaelsen af nogle af
mekanismerne bag udformningen af patientuddannelser. Implicit i patientuddannelserne, jeg har
fulgt, ligger en fundamental forestilling om, at forandring i sig selv er det gode, og der skabes pa
sin vis en lige linje mellem forandring og udvikling. Vi skal udvikle os for at skabe forandringer.
Vi skal teenke anderledes om os selv som et led i en forandringsproces af hverdagsaktiviteter og
smerteoplevelse. Moraliteten eksisterer i en normativ forventning om, at vi i lgbet af kurset
udvikler os og handler i overensstemmelse med bestemte veaerdier om handlekraft og

selvmestring, men det gagres samtidig ogsa til et spargsmal om at veere det gode selv. At vaere
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den gode selvhjelper og at have den rette selvopfattelse. Forandring som moralsk projekt kreever
en stillingtagen til og en indsigt i sine handlinger og tanker i en erkendelse af, at vi selv gnsker

og har en forpligtelse til denne forandring.
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KAPITEL 7
Et moralsk projekt kradser i overfladen:

Svagheder og potentialer i patientuddannelse

Et ambitigst projekt

Forhabningen om at skabe forandring gennem udvikling af den enkeltes handle- og tankemgnstre
er et ambitigst projekt for patientuddannelse. Tanken om selvudvikling og forandring af
hverdagsrutiner i vejen til et bedre liv, star patientuddannelse dog ikke alene med, og tendensen
ses, udover i patientuddannelser, ogsa i et hav af kurser udbudt til bade virksomheder og
privatpersoner i Danmark i disse ar. Ideerne bag flere af disse selvmestringskurser baserer sig
ofte pa skabelsen af en personlig udviklingsproces, hvor tankemgnstre inkorporeres og selvet
udvikles eller genfindes (Brinkmann 2005:110). Som jeg skrev i kapitel 4, kan teknikker
indlaeres som en kropslig bevidsthed, og pa samme made kan tankemassige teknikker veere
mulige at tilleere ved ovelse. P4 "Ler at leve med kronisk sygdom’ blev vi introduceret til
mestringsteknikker, der har til formal at &ndre tankemgnstre og saledes ogsa a&ndre erfaringen
og oplevelsen af eksempelvis smerte. Men som det ogsa fremgar af mine feltnoteuddrag, fik vi
ikke for alvor mulighed for at undersgge eller fa fornemmelse for teknikkernes potentialer eller
effekter ved blot en enkelt afpravning deraf. @velserne fungerede ofte abrupte og
usammenhangende, og vi bevagede os pa et niveau af bade samtaler og gvelser, hvor vi ikke
falte tryghed ved gvelserne, eller ikke rigtig kom ind under huden pa de reelle problematikker
gvelserne skulle afhjeelpe. Som Ulla forteeller mig under et interview, hvor vi taler om, hvad hun

syntes om kurset:

”Jamen jeg ved ikke, om man egentlig kom ind pa det allersvereste dernede. Det synes jeg
jo ikke, vi gjorde. Det var mere gh lgsninger pa nogle ting. Sadan rigtig dybt inde i ens sjel
og med ens problemer, det oplevede jeg ikke, at der var. Men sa var det jo ogsa en stor
tareperserforening, hvis det var tilfeldet, for alle er jo selvfalgelig fortvivliede over, hvad
man er havnet i. @h det her, det var jo nok gh hjelp til selvhjaelp. At tackle det. Og jeg har
ikke umiddelbart lzert at tackle det, og det tror jeg, det vil tage lang tid for mig. For det har
jeg jo set med de hjelperedskaber og det at overvinde nogle ting, det har jeg

virkelig...”(ander tungt og opgivende).
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Ulla forteeller mig, at hun har veeret glad for at falge kurset. Hun oplever, at det er rart at mgde
andre mennesker, og at gruppen er god til at dele erfaringer med hinanden. Men som det ogsa
fremgar af forrige citat, er der nogle ting, som ikke deles pa kurset. ”Det allervaerste” er ikke et
velanset samtaletema, hvilket Ulla selv raesonnerer sig frem til at veere fornuftigt for ikke at
skabe en tareperserforening”. Vi kradser lidt i overfladen pa nogle af de problematikker, som
mange af deltagerne deler, og det er maske netop symptomatisk for begge de patientuddannelser,
jeg har fulgt. Vi introduceres til nogle redskaber og teknikker, som skal forandre mader at handle
og teenke pa. Nogle teknikker lerer deltagerne at anvende, som gatreeningen op og ned ad
gangene pa Svendborg Sygehus. Andre bliver aldrig helt gjort til deltagernes egne, anvendelige
redskaber og forbliver fremmede, utilnermelige gvelser som eksemplet med de kognitive
mestringsteknikker i kapitel 6. Ambitionen for patientuddannelse er at skabe sterre
handlekompetence, selvmestring, self-efficacy og egenomsorg for at deltagerne derved med
tiden kan laere at leve pa mere fordelagtig vis med deres sygdom. Men det er svaerere end som sa
at inkorporere de nye vaner og mader at teenke pa. Ulla har “ikke umiddelbart lert at tackle det”
og finder det sveert at teenke positivt om sin situation og anvende de tankegvelser, vi har leert at

kende pa kurset.

Maske kraever nogle af gvelserne pa patientuddannelse mere tid for at kurserne kan leve op til
ambitionerne om at skabe en bedre hverdag for deltagerne. Deltagerne skal bade have noget
specifik viden om sygdom, de skal lare at handtere hverdagssituationer hensigtsmaessigt, og de
skal lzre at teenke anderledes, lgsningsorienteret og mere positivt om sig selv og deres situation.
Ud fra en tankegang om at kroppen leerer teknikker gennem gvelse og signifikante rutiner,
kreever det vedholdenhed og ikke mindst tid at forandre bade fysik og tankevirksomhed. ”Vanens
magt”, siger et mundheld, og konkretiserer netop, hvordan vaner er trege og svere at @ndre.
Samtidig udspiller kurserne sig i en ramme af forskellige menneskers mgde. Mennesker, der
deler samme sygdomsbillede, men som pa andre punkter star forskelligt i deres oplevelse af at
have faet en kronisk sygdom og i deres gvrige sociale og faglige liv. De har forskellige
motivationer for at handle, som de gar, og har forskellige forestillinger om, hvilke &ndringer der
giver mening at foretage. Men forskelligheden er heller ikke blot et spargsmal om den enkeltes
villighed og formaen til at flytte sig. Forskellige mennesker samlet om et specifikt
undervisningsforlgb med bestemte ambitioner for udfaldet af forlgbet skaber dynamikker i

rummet, hvor visse talemader og bestemte mader at anskue og tale om problematikker pa
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dominerer, som jeg beskrev i kapitel 5. At skulle rumme denne forskellighed af holdninger og
motivationer kraever hgj grad af rummelighed og plads til differentiering af undervisningen rettet

mod den enkelte.

Selvet og netveerket

Jeg beskrev i kapitel 6, hvordan individet og selvets udviklingspotentiale er i fokus inden for en
tendens af selvudvikling og selvrealisering. Den enkelte er i vid udstreekning i centrum for
ambitionen om forandring, og ansvaret kan derfor ligeledes siges at vere placeret hos den denne.
Pa samme made mener jeg at kunne identificere elementer af disse tendenser i patientuddannelse
og kursernes gvelser i tankeeksperimenter og mestringsteknikker. Nar jeg talte med bade
undervisere og deltagere pa patientuddannelser efter kursets afslutning fortalte begge parter,
hvordan forslagene til forandringer var vanskelige at tage med hjem i hverdagen. P4 KOL
rehabiliteringskurset foretages der tests af alle deltagere tre maneder efter kursets afslutning, som
desveerre ofte viser, at eventuelle forbedringer, der er sket under forlgbet, har udjsevnet sig, og at
de fleste deltageres fysiske tilstand er pa samme niveau som inden kursets start. Hvordan kan det
veere, at disse patientuddannelser, med gode intentioner om at skabe forandring og forbedret
livskvalitet hos deltagerne, ikke formar at skabe disse gnskede forandringer? Et af svarene ligger
maske netop i tilgangen til og synet pa individet.

Mennesker er sociale og befinder sig i netveerk af familie, venner, kolleger og lignende.
Antropologien beskaftiger sig med mennesket i dets sociale omgivelser, og det er derfor
relevant, bade med antropologiske briller og i et forsgg pa at forsta hvorfor vi agerer, som vi gar,
at undersage det hele menneske som en del af et netveerk. Et interessant blik herpa viser
antropologen Marilyn Strathern i sin analyse fra Melanesien, hvor hun beskriver melaneserne
som” as dividually as individually conceived” (Strathern 1988:13). Det melanesiske folk
opfatter, ifglge Strathern, sig selv som sammensat af forskellige dele skabt af deres sociale
relationer og saledes ikke som adskilt fra samfundet eller familien. Mere generelt argumenterer
Strathern (1996) for, hvordan mennesker ikke udelukkende bar betragtes som selvstendige
enkeltindivider, men at personer altid indgar i sociale netvaerk. Som en hybrid eksisterer
mennesker i samspil med mennesker og ting, og vi agerer inden for en kompleks virkelighed af

relationer (ibid:526). Der skabes fglgelig et endimensionelt billede af individet, hvis der alene
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fokuseres pa individet og ikke tages hgjde for dets sociale omgivelser. | mit eget feltarbejde
bemarkede jeg, hvordan mine informanter ofte refererede til familiemedlemmer og sociale
aktiviteter i diskussioner af hverdagslivet med sygdom og som motivation for at skabe et bedre
liv. Helle er stoppet med at ryge pa grund af darlig samvittighed over for sine sgnner. Erik vil
gerne kunne ga op ad trapperne til sin datters lejlighed. Ulla synes det er flovt at ga udendars
med rollator. Svend er, til sin store argrelse, stoppet med at ga til folkedans, fordi hans krop ikke
kan klare det leengere. Og sadan relaterede mange fortellinger sig til det sociale liv, hvad enten
det var familiemedlemmer, venner og fritidsaktiviteter eller bekendte i den lokale kebmand.
Maske er det mandens uhensigtsmaessige spisevaner, en optagethed af bgrnenes velbefindende
eller en flovhed over for de andre til gymnastik, der bremser deltagerne pa holdet i at foretage de
ngdvendige forandringer i hverdagen, og som i hgjere grad er afgerende for den enkeltes
handlen. | hvert fald var disse temaer ofte omdrejningspunktet for mange af deltagernes
forteellinger fra hverdagen. Vi er ikke kun individer, og ej heller kun patienter. Vi er, som Helles
forteelling nedenstaende beskriver, alle flere roller. For Helles vedkommende rag-elskende

eksryger, katteejer og mor.

”Jeg elskede den cigaret over alt. Den var god, nar jeg lige skulle trgste mig, den var god, nar
jeg skulle arbejde, sa skulle jeg lige have en smgg ind imellem. Den var god. Den var bare
god ved mig. Jeg elskede den cigaret. Jeg er stadigveek, jeg er ikke blevet kunstig ryger —
folk de far lov til at ryge i neerheden af mig. Jeg bestemte mig for, at jeg skulle ikke vare
sadan en sart en, der ikke kunne tale, at der var nogen, der rgg. Det skal sa siges, at Jeppe
[sen] er sur over, at Tanja [datter] ryger i naerheden af mig. Men samtidig med, hvis vi sidder
og spiller et spil yatzy eller sddan noget, sa skal det fandeme ikke veere sadan, at hun skal ga
ud. Hun sidder ikke og ryger vildt, men hun kan godt ryge sig en smgg, nar jeg siger, at det
ma hun godt. Og sa er vinduet eller dgren abent. Nu kan du se, mit vindue det star ogsa
abnet, det er dbent om natten ogsa, fordi at min kat gar ud og ind, for ellers kommer han en
3-4-5 gange om natten og veekker mig og vil ud og ind. Og det gider jeg altsa ikke. Sa jeg
ligger hellere med dynen lidt op til nesen og lader ham hoppe ud og ind.”

Trods Helles mange indlaeggelser med lungebetandelser i relation til sin KOL sygdom,
forbeholder hun sig stadig ret til at lade sin datter ryge i nerheden af sig og lade vinduet sta
abent til katten aret rundt. En stigende indadvendthed og bevidstgarelse om selvets forandrings-

og udviklingspotentiale kan givetvis skabe en positiv og produktiv forventning og oplevelse af,
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at vi alle besidder et potentiale og handlekraft til at forme vores tilvaerelse. Men hverdagen er
andet end sygdom og handtering af denne, hvorfor det ma vaere essentielt ogsa at sgge at
inkludere disse gvrige vilkar med familie, katte, yatzy og andet i et forsgg pa at behandle og
skabe forandringer for den enkelte. Ingen mennesker eksisterer alene. Og det er ud fra denne
betragtning, jeg mener, at patientuddannelse kan styrkes i en erkendelse af, at individet ikke star
alene, men altid indgar som en del af et netvaerk. Begge patientuddannelser inkluderer
hverdagslivet med baderutiner, huskeregler til at tage medicin og tips til at beveegelse i
hverdagen. Pargrende er ligeledes velkomne pa begge kurser, men alligevel forbliver den
enkelte, patienten, og dennes mulighed for at handle i fokus. En stgrre vaegtning af den enkeltes
sociale netveerk, og hvilke muligheder og forhindringer for at skabe et bedre liv med sygdom der
ligger i dette netveerk, kunne vere relevant i et forsgg pa at betragte og inkludere det hele

menneske i forandringsprocessen.
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KAPITEL 8
Konklusion

Et speciale om moralitet

Ud fra min ambition om at undersgge rationalerne bag patientuddannelse er mit speciale blevet
et studie af moralitet pa flere niveauer og i forskellige former. Jeg har undersggt, hvordan
patientuddannelse er et forum og et rum, hvor deltagerne bliver uddannet i en skeerpet
opmarksomhed mod bade kroppen og tankerne og opfordret til en stillingtagen til spgrgsmal om,
hvem de gnsker at veere, og hvilket liv den enkelte gnsker at leve. Med udgangspunkt i interview
med undervisere og deltagere pa patientuddannelserne samt mine feltnoteuddrag, nedfaeldet i
undervisningssituationerne, har jeg praesenteret forskellige perspektiver pa, hvordan moralitet
manifesterer sig i konkrete gvelser, dialoger og normative forventninger til handling og
indstilling blandt savel undervisere som deltagere. Zigons (2009) kategorisering af moralitet som
eksisterende inden for forskellige sfeerer af diskurser, institutioner og menneskers embodied
dispositioner, har fungeret som min grundlzeggende opfattelse af moralitetens mange facetter, og
jeg har vist, hvordan deltagerne pa patientuddannelserne drives af forskellige motivationer for at
leve det gode liv ud fra savel tillzert viden om sundhed som egne forestillinger om vejen til det

gode liv.

Den fysiske treening og uddannelse i forstaelsen af sygdommens fysiologiske implikationer
udger hovedparten af undervisningen pa KOL rehabiliteringsforlgbet. Som et graenseland
mellem en klinisk og en hjemlig kontekst, mellem tal og erfaring, har patientuddannelsen til
formal at lare deltagerne at agere i et biomedicinsk felt som patient pa et sygehus, men ogsa at
transformere denne medicinske viden til anvendelse i deltagernes hverdagsliv, der ikke udfolder
sig i regler, tabeller og malinger. Jeg har betragtet biomedicinens tal og skalaer som et nyt sprog,
vi pa patientuddannelsen lzrer at tale for at kunne kommunikere med de sundhedsprofessionelle
og forstd, hvordan kroppen vurderes inden for sundhedsveasenet. Deltagerne skal lere at
udtrykke kropslige fornemmelser gennem tal og lzre at falge med i malinger og tal fra analyser
af deres lunger. Tallene kan synes neutrale i deres eksakte og nggterne beskrivelse af kroppen,
men har jeg samtidig vist, hvordan tallene, udover at repraesentere medicinske vardier, udger en

normativ vaerdi, der udpeger udviklinger og refererer til forudgaende handlinger som en moralsk
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indikator. En stigning i tal er lig med en forbedret livsfgrelse, og tallene tegner pa den made et
enkelt og numerisk billede af en kompleks virkelighed.

Den fysiske treenings gentagelse af gvelser og udfordring af deltagernes fysiske formaen har jeg
undersggt som en indlering af significant routines” (Gren 2004), der satter sig som erfaring i
kroppen og skaber nye mader at bevaege sig pa. Mens vi dag efter dag, det ene minut efter det
andet, vandrer op og ned af de lange hospitalsgange, holder fysioterapeuterne gje med os,
korrekser vores gang, og stiller spgrgsmal til vores andedraet. Og langsomt ranker vi ryggen og
gar steerkere til. Der sker en a&ndret opfattelse af det fysisk mulige, nar vi eksperimenterer med
kroppens bevagelser, og vi far skabt en bevidsthed om kroppens reaktioner og sygdommens
skader af kroppen. Ud fra en forstaelse af, at en rettet opmaerksomhed mod kroppen, bade
gennem fysisk treening og gennem en aflaesning af kroppens tilstand i tal, danner udgangspunkt
for tanker om fortidens levevis og hab og forestillinger om et fremtidigt liv, har jeg praesenteret
de farste blandt flere perspektiver af patientuddannelse som moralsk rum. Ud over moraliteten
eksisterer i form af en normativ forventning og intention i undervisningen om forbedret sundhed,

ser jeg ogsa, hvordan den andrede kropsbevidsthed satte tanker i gang om den rette levevis.

Leeringen om kroppen gennem tal og bevaegelse rummer en uartikuleret moralitet, og det
italeseettes ikke konkret, hvordan denne nye made at forsta kroppen pa vil fare til et bedre liv,
men det ligger nermere implicit i gvelserne. | diskussionerne mellem deltagerne og i gvelser
centreret om den enkeltes konkrete forandringsproces i eksempelvis udarbejdelse af
handleplaner, artikuleres og forhandles derimod tydeligere holdninger til de rette handlinger. Jeg
har anskuet patientuddannelse som et vakuum af holdninger og forestillinger om det gode liv og
en katalysator for refleksioner derom. Som en kondenseret udgave af generelle
samfundsdebatter, og med hver deltagers egne forestillinger om den rette made at leve pa, har jeg
beskrevet patientuddannelse som et moralsk rum eller et moralsk laboratorium (Mattingly 2010),
inden for hvilket moralske breakdowns (Zigon 2009) opstar. Det moralske laboratorium danner
rammerne for en eksperimentering med og afprgvning af, hvordan man bedst handterer konkrete
hverdagsproblematikker eller problemer med lavt selvveerd og darlig samvittighed, og
diskussionerne skaber udgangspunkt for en moralsk erfaringsdannelse: Hvordan kan jeg veere en
god mor for mine bgrn? Eller: Sadan her vil jeg fortsatte mit samliv med min hustru. Samtidig

har jeg iagttaget, at ikke alle forstaelser af vejen til det gode liv anerkendes inden for det
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moralske rum, som patientuddannelsen udgar, men at bestemte regler og narrativer satter
rammer for det mulige. Mens nogle deltagere fglger og medvirker til at skabe rummets

spilleregler, ekskluderes andre, der ikke formar at navigere inden for det moralske rums graenser.

Undervisningen pa begge patientuddannelser fokuserer pa individets potentiale til at skabe
forandringer i sit eget liv. Eftersom patientuddannelse er baseret pa en ambition om den enkeltes
forandring og evne til at leve med sin sygdom, er dette ikke overraskende, men jeg har forsggt at
se naermere pa denne fokusering pa individet og serligt pa opfattelsen af tilgangen til forandring
som essentiel 1 patientuddannelsen *Ler at leve med kronisk sygdom’. Ud fra en forestilling om
selvets foragede “inwardness” (Taylor 1989) og en generel adoptering af psykologiens sprog og
idéer om selvhjeelp (Rose 1998), har jeg undersggt denne fokusering pa individet i relation til en
straeben efter det gode. Nar vi treener vores tanker og opmarksomhed under afledningsgvelser
eller i gentagelsen af bestemte talemader, er det baseret pa en idé om mennesket som
selvskabende, og om at erkendelsen i sig selv er vejen til forandring. Jeg har saledes
argumenteret for, at der i denne tilgang til individet eksisterer en forestilling om en moralsk

forpligtelse til refleksion og erkendelse af, at individet selv er udgangspunktet for sine erfaringer.

Mit gnske for specialet har dels veeret at undersgge fenomenet patientuddannelse, dels at vise
empiriske eksempler pa, hvordan moralitet materialiserer sig i praksis. | lgbet af
analyseprocessen er det imidlertid ogsa blevet vigtigt for mig at papege rummets hgjspaendte
stemning og normative diskussioner. Jeg kalder dette et moralsk laboratorium, men rummet tog
ogsa momentant karakter af en moralsk slagmark, hvor forestillinger om den rette vej til det gode
liv ikke kun stod til forhandling, men hvor holdninger ogsa blev nedskudt og afvist. Der
jongleres med falelser, livsholdninger og eksistentielle temaer, og hvad der skulle veere en
vejledende og radgivende hjalp, balancerer somme tider pa greensen til kritik. Jeg haber, at dette
speciale kan vaere medvirkende til at synliggare de potentielt socialt ekskluderende dynamikker
og mekanismer, der kan opsta, nar mennesker samles i et rum og sammen reflekterer over livet
og hverdagen. Samtidig undrer det mig, at pargrende til den kronisk syge ikke i hgjere grad
involveres i undervisningen. Underviserne pa begge patientuddannelser forteller mig, hvordan
det er vigtigt at tage udgangspunkt i hverdagslivet. Pargrende er ogsa pa begge uddannelser
velkomne, men stadig er det den enkelte, der er udgangspunktet for forandring. Jeg er bevidst

om, at patientuddannelsesforlgbet blot udger en lille del af deltagernes liv, og at starre
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forandringer er vanskelige at implementere i hverdagen. Men maske kunne de gnskede
forandringer med fordel i starre udstreekning teenkes ind i den enkeltes sociale kontekst i en

erkendelse af, at individet eksisterer som en del af et netveaerk og ikke blot er alene selvskabende.
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Abstract

This thesis examines how morality is manifested in various ways in patient education. It analyses
patient education as a moral space and answers the question: How are perceptions of the way to
the good life negotiated in two Danish patient education programs? Data was collected during a
four month anthropological fieldwork at two Danish patient education programs in autumn 2010:
A COPD rehabilitation program at Svendborg Hospital and the Danish version of the American
concept ‘Chronic Disease Self-Management Program’ at Middelfart Health Center. In order to
address the problem of a growing proportion of people living with a chronic disease, patient
education seeks to teach these people to cope with everyday problems and to live with their
illness. The thesis focuses on the activities, thought experiments and normative expectations that
arise in the classroom and in the dialogue between the participants and the instructors. In
combining poststructuralist and phenomenological traditions, the thesis explores morality as both
embodied, negotiated and discursively articulated. The perspectives from Foucauldian
governmentality studies are used as an analytical basis for understanding the shift in patient
education from a traditional focus on controlling the patients’ behaviour to a focus on controlling
the patient’s thoughts and motivations. However, this analysis is supplemented with a focus on
the dialogue between the participants and on their motivations for and struggles with striving for
the good life.

Carlos Novas and Nikolas Rose’s (2000) concept of the somatic individual is used to unfold how
biomedical numbers and figures affect the individual’s perception of the body. Situated in the
borderland between a clinical and an everyday context, | argue that patient education teaches
participants how to act in a biomedical field, but also that this medical knowledge is interpreted
in the participants’ everyday lives. The biomedical numbers and scales are considered as a new
language the participants are taught in order to communicate with the professionals and to
understand how the body is assessed within the health care system. But beyond representing
numeric value, | argue that the numbers also represent a normative value that identifies
developments and prior actions. While Novas and Rose present a poststructuralist approach, the
thesis also takes a more phenomenological approach to the education in awareness of the body.
Marcel Mauss’ (1934) thoughts on bodily training are used alongside with Drew Leder’s (1990)
ideas about the sudden attention on the body when illness occurs, and I use the two perspectives

to analyse the physical training as a way to incorporate new bodily techniques. | argue that this
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directed attention towards the body, both through physical training and through the use of
numbers as a diagnostic measure, form a normative expectation of improved health and

generates thinking about past lifestyles and hopes for a future life.

Some of these hopes for and notions of the good life are articulated and negotiated during the
courses. | describe patient education as a moral space or a moral laboratory (Mattingly 2010) in
which moral breakdowns (Zigon 2009) occur. The moral laboratory provides a framework for
analysing how discussions about everyday problems and essential dilemmas create a basis for
moral experiments and moral experience. The discussions reflect some general debates in society
about the good life, but the participants are also driven by their own motivations and they look
differently on how to handle life with an illness. Despite the laboratory’s potential for
experiments, not all notions of the way to the good life are acknowledged within the moral
space, but certain rules and narratives set the framework for what is possible. While some
participants follow and create the rules, others — who do not manage to navigate within the limits
of the moral space — are excluded. Exercises in positive thinking, the making of action plans and
discussions about responsibility are some of the situations when morality is at stake and is
articulated. The focus on the individual’s potential to create change in his or her life and the
ambition of making good “self-helpers” creates an imperative that sometimes dominates the
conversations. | examine this notion of the self-helper inspired by Taylor’s (1989) argument of
the self’s increased “inwardness” and Rose’s (1998) thoughts on layman’s adoption of the
psychological language and ideas about the self. Taylor identifies a relation between notions of
the self and the quest for the good, and following this I identify a moral obligation for reflection

and recognition that oneself is the basis of one’s own experience in patient education.
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