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Forord

I de senere ar har vi i det danske sundhedsvaesen set en forgget opmaerksomhed pa
kronisk sygdom. Mange strategier er formuleret og udfgrt sdsom f.eks. forlgbsprogram-
mer og patientskoler. Imidlertid har interessen primaert veeret rettet mod, hvordan
sundhedsveesenet er organiseret og indrettet, hvorimod det er sparsomt med vores
viden om patienternes perspektiv pa livet med og deres handtering af kronisk sygdom.
Det vil vi med denne rapport sendre pa.

Med udgangspunkt i et antropologisk feltarbejde blandt 11 patienter med en eller flere
af diagnoserne diabetes, KOL og hjertekarsygdomme skildrer rapportens forfattere
nogle af de muligheder og udfordringer, der fglger i kglvandet pa det forggede fokus pa
kronisk sygdom.

Feltarbejdet har omfattet mennesker, liv og situationer, der har veeret preeget af store
forskelle. Forskellene har betydning for, om patienterne overordnet oplever sig selv som
(kronisk) syge. Men de har ogsad mere specifik betydning for, hvordan patienterne ople-
ver den kroniske sygdom i hverdagen, hvordan de forstar og handterer egenomsorg,
samt for deres oplevelser i sundhedsvaesnets forskellige rum.

Rapporten konkluderer bl.a., at betegnelsen 'kroniske patienter’ eller 'mennesker med
kronisk sygdom’ er en meget rummelig og omfattende kategori. Dette stiller store krav
til, hvordan man differentierer og individualiserer strategier og indsatser pa bade plan-
leeggende og udfgrende niveauer.

Vi takker de patienter, der udggr kernen i denne undersggelse. Uden deres abenhjertige
forteellinger og &benhed for, at feltarbejdet foregik bade i deres daglige liv og i mgder
med sundhedsveesnet, havde det ikke vaeret muligt at na frem til de indsigter, som
denne rapport formidler. Vi vil ogsa gerne takke de personer, der har kommenteret og
diskuteret undersggelsen — bade i og udenfor projektets styregruppe og faglige referen-
cegruppe.

Undersggelsen er finansieret af Region Midtjylland, Horsens klyngen (jf. side 7) og
Dansk Sundhedsinstitut. Rapporten er internt reviewet af vicedirekter Henrik Hauschildt
Juhl og konstitueret vicedirektgr Charlotte Bredahl Jakobsen, begge Dansk Sundhedsin-
stitut og eksternt reviewet af lektor Tine Tjgrnhgj Thomsen, Institut for Antropologi,
Kgbenhavns Universitet og sundhedschef Birgitte Holm Andersen, Favrskov Kommune.

Jes Sagaard
Direktar
Dansk Sundhedsinstitut
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Resumé

Rapporten tager sit afseet i en antropologisk undersggelse af 'den kroniske patient’. Den
viser, at betegnelsen 'kroniske patienter’ eller 'mennesker med kronisk sygdom’ er en
meget rummelig og omfattende kategori, sddan som den i de senere ar er blevet lance-
ret i det danske sundhedsveesen. Flere af de patienter, vi har mgdt i undersggelsen,
oplever ikke sig selv som kronisk syge eller gnsker ikke at fokusere pa sygdom i hverda-
gen. Nogle har desuden helt andre sygdomme eller parerendes sygdom, som fylder
mere i deres hverdagsliv. Desuden har sociale parametre som f.eks. kan, alder og social
ulighed stor betydning for, hvordan patienterne lever med sygdom i hverdagslivet. S&-
danne sociale parametre har ogsa betydning for, hvordan patienterne oplever og hand-
terer egenomsorg, samt for deres erfaringer med sundhedsveesnet. Dette stiller store
krav til differentiering og individualisering i strategier og indsatser pa bade planlseggen-
de og udfgrende niveauer.

Undersggelsen er gennemfgrt af Dansk Sundhedsinstitut (DSI) i et samarbejde med
Region Midtjylland og Horsens klyngen, der ogsa har medfinansieret projektet. Horsens
klyngen bestar af Regionshospitalet Horsens, Breedstrup, Odder (RHBO) samt Heden-
sted, Horsens, lkast-Brande og Odder kommuner.

Baggrunden for undersggelsen er det steerkt foregede fokus, der i de senere ar har
veeret pé udviklingen af nye tilbud til mennesker med kroniske sygdomme, bade natio-
nalt og lokalt i Horsens klyngen, hvor undersggelsen er gennemfart.

Vi har fulgt 11 patienter med en eller flere af falgende diagnoser fra Regionshospitalet
og det kommunale sundhedsteam i Horsens: KOL, hjertekarsygdomme og diabetes. De
anvendte metoder har veeret interviews i patienternes hjem samt deltagerobservation i
patienternes hjem, i deres hverdagsliv og i mgder med sundhedsvaesnet.

Undersggelsens formal har veeret at levere viden, der kan medvirke til at fremme og
kvalificere udviklingen af tilbud til patienter med kroniske sygdomme.

Vi har arbejdet ud fra tre overordnede forskningsspgrgsmal:
1. Hvordan udfolder hverdagslivet med kronisk sygdom sig?
2. Hvordan forstar og handterer patienten og dennes naermeste 'egenomsorg’?

3. Hvilke oplevelser og erfaringer har patienter og familier med forskellige aktgrer og
organisationer i sundhedsvaesenet?

Disse tre spgrgsmal behandles i kronologisk raekkefalge i kapitel 4, 5 og 6, som Kkort
opsummeres i det falgende.

Kapitel 4: "Den kroniske patient som kategori og hverdagsiiv’

'Den kroniske patient’ eller 'mennesker med kronisk sygdom’ er en kategori, der i disse
ar er under udvikling i det danske sundhedsveesen. | mange publikationer beskrives det,
at op imod en tredjedel af den danske befolkning lider af en kronisk sygdom, dvs. kate-
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gorien er meget rummelig. Derudover er det en kategori, der har bredt sig med stor
hastighed og styrke i sundhedsvaesnets planleeggende og udfgrende niveauer — ikke fra
patienterne selv. Dette har ogsa praeget dette studie. Mange af de patienter, vi har
mgdt, har ikke set sig selv som kronisk syge eller gnsket at fokusere pa sygdom. Der-
udover lider alle patienterne af andre sygdomme end henholdsvis diabetes, KOL og
hjertekarsygdomme, og nogle af disse sygdomme har en vaesentligt mere betydnings-
fuld plads i patienternes liv. Ligeledes er det for mange patienterne ikke er deres egen,
men andres sygdom, der fylder i deres hverdagsliv. De er séledes ikke kun 'kroniske
patienter’, men pargrende, der lever eller har levet med deres naermestes alvorlige
sygdomme.

Derefter gar vi teet p& hverdagslivet med de tre kroniske sygdomme, der er fokus for
denne undersggelse: diabetes, KOL og hjertekarsygdomme. Hverdagslivet med diabetes
handler iszer om at opretholde en harfin balance mellem kost, motion og medicin, hvor
hverdagslivet med KOL er praeget af en kobling mellem treethed og andengd, tilpasning
til sygdommens udvikling og mulig social isolation. | hverdagslivet med diabetes far det
at overholde regimer en central betydning bade i forhold til at forebygge medicinske
kriser og i forhold til at eendre sygdomsudviklingen, hvor hverdagslivet med KOL iseer er
preeget af, at sygdomsudviklingen er irreversibel. Det karakteristiske for hverdagslivet
med en hjertekarsygdom er en ganske seerlig uro, der knytter sig til hjertets centrale
betydning, men ogsa overholdelsen af regimer star centralt.

Opsamlende har vi tegnet et komplekst billede af hverdagslivet med kronisk sygdom,
der kan falde meget forskelligt ud afhaengig af den specifikke diagnose, sygdomsinten-
siteten samt tilstedeveaerelsen af andre og andres sygdomme.

Kapitel 5: "Egenomsorg og kronisk hfemmearbefde”

Egenomsorg er et begreb, der star centralt i det igangveerende arbejde med at udvikle
forlabsprogrammer for kroniske sygdomme. Som vi forventede, er det imidlertid et fatal
af patienterne, der kender begrebet. Adspurgt hvordan de tager vare pa sig selv, tegner
der sig et billede, som viser, at egenomsorg kan veere lystbetonet eller en darlig samvit-
tighed. Det kan handle om at gare, hvad laegen siger, om kost og motion, eller om at
lzese bgger og ga pa skgnhedsklinik. Egenomsorg i patienternes perspektiver befinder
sig saledes i et spektrum mellem pligt og lyst, samt i et spektrum mellem det medicin-
ske og det, der mere generelt opleves som livskvalitet.

Vi introducerer derefter begrebet 'kronisk hjemmearbejde’. Vi foreslar dette begreb til at
indfange de konkrete opgaver, som patienterne forventes at udfare derhjemme i forbin-
delse med deres kroniske sygdom. Der er sket en historisk forandring i maden, hvorpa
den professionelle sektor forsgger at involvere eller udnytte det folkelige sundhedsar-
bejde. | denne bestraebelse bliver sundhedsveesnet en skole, hvor det ikke bare handler
om, at patienterne far viden om deres sygdomme, men i endnu hgjere grad om at de
forandrer deres hverdagsvaner og tager ansvar for udviklingen i deres sygdomsforlgb. Vi
har fokuseret pa to vaesentlige aspekter: patienternes tilegnelse af det kroniske hjem-
mearbejde samt de sociale aspekter og dilemmaer.

Det kroniske hjemmearbejde indgar i en kontekst, hvor sundhedsmaessige mal interage-
rer med andre mal, og i en hverdagskontekst er disse andre mal de primaere. Patienter-

8 | Den kroniske patient



nes tilegnelse af hjemmearbejdet sker ved, at de sgger at integrere de pligtbetonede og
medicinske aspekter af egenomsorgen med de lystbetonede, der handler mere bredt
om livskvalitet.

Underkaster vi de sociale aspekter af hjemmearbejdet et granskende blik, viser det sig
0gsa at veere fyldt af dilemmaer. Man kan fa ros og anerkendelse, endda direkte styring
eller stgtte af sine 'hjemmearbejds-kammerater’, men maske ogsa ind imellem bade
mere og mindre end man gnsker. Dilemmaerne viser sig ganske szerligt i oplevelsen af
at veere sammen med andre, der 'er i samme bad’ som en selv, eksempelvis pa et pati-
entskolehold: holdkammeraterne opleves af de fleste patienter i denne undersggelse
som meget forskellige fra dem selv, bade i forhold til sygdomsintensitet og funktionsni-
veau, men ogsa i forhold til ken, alder og holdninger til det at udfere hjemmearbejde.

Kapitel 6. "Kronisk sygdom i sundhedsvaesenets rum”

Patienterne har mange forskelligartede erfaringer med hospitalet, men dem, der vedrg-
rer den kroniske sygdom, handler isser om rutinekontrollerne i ambulatoriet. Her frem-
haever patienterne den positive betydning af rutinekontrollerne, deres personlige kon-
taktperson samt at personalet generelt er fagligt dygtigt.

Patienternes oplevelser med almen praksis er til gengaeld praeget af stor variation. For
nogle patienter er den kroniske sygdom ikke noget, de taler om med deres praktiseren-
de laege, mens andre har egen lasege som den primaere tovholder pa den kroniske syg-
dom. Flere har selv opdaget, at de har en kronisk sygdom, og farst derefter henvendt
sig til egen lzege for at fa diagnosen bekreeftet eller for at fa en henvisning. Ligeledes er
der vaesentligt mere ambivalente holdninger til deres egen leeges faglige kompetencer i
forhold til den kroniske sygdom, end det er tilfeeldet med hospitalet.

Det kommunale tilbud, der i seerlig grad fylder blandt disse patienter, er et kommunalt
patientskoletilbud for diabetes- og KOL-patienter, som 7 af de 11 deltagende patienter
har gennemgéet. Patienterne er her igen ret enslydende i deres tilbagemeldinger om-
kring forlgbet. De udtrykker en generel tilfredshed, hvor undervisernes faglige dygtighed
understreges. Men samtidig er der dog specifikke forhold, som patienterne har oplevet
frustrerende, ganske szerligt den sociale dynamik og forskellighed pé holdene.

Efter denne kortleegning peger vi pa specifikke faktorer, der har betydning for patien-
ternes terapeutiske veje i sundhedsveesnets rum. Vi starter med betydningen af rutine-
kontroller, usikre overgange og sammenhang. Rutinekontroller skaber tryghed og er i
overensstemmelse med det tidslige karakteristikum ved en kronisk sygdom: at den ikke
holder op. Imidlertid er der ogsa usikre overgange. Nar patienterne ikke ved, '’hvem der
har styr pa4 dem’; nér der opstar forandringer, der tyder pa en forveerring af sygdom-
men, og nar de skal afsluttes og/eller overfares fra et regi til et andet. Vi ser ogsa pa,
hvem der skaber forlgbene. I langt de fleste tilfaelde lader patienterne sig transportere
ad de veje, sundhedsvaesnet leegger ud for dem. Andre gange manifesterer de selv en
energi og handlekraft i at skabe deres terapeutiske veje.

Derefter ser vi pa betydningen af relationer og kendskab. Patienterne mgder altid sund-
hedsvaesnet gennem konkrete mgder med konkrete personer. Som allerede neevnt er
der blandt patienterne en meget positiv oplevelse af at have en personlig kontaktper-
son, men ogsa af 'behandlerkollektivet’, dvs. det positive samarbejde mellem forskellige
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aktgrer og organisationer i sundhedsvaesnet. Bagsiden af behandlerkollektivet er en
mulig mindre tillid til sundhedsaktgrer, der opleves som uden for behandlerkollektivet.

Imidlertid er de kliniske interaktioner forskellige i sundhedsveesnets forskellige rum. Jo
'hgjere’ vi befinder os i det medicinske hierarki, jo starre udgreensning af ikke-medicin-
ske emner i interaktionen mellem behandler og patient. Der er saledes stor forskel pa,
hvad der indgér i de kliniske interaktioner med henholdsvis overlaegen og sygeplejer-
sken i ambulatoriet, ligesom der er markante forskelle mellem de kliniske interaktioner i
sygehusregi og i Sundhedsteamet.

Medicinske tal og personlige oplevelser indgar i samtlige kliniske interaktioner mellem
sundhedsprofessionelle og patienter og kan pa mange mader ses som karakteristisk for
mgdet mellem de sundhedsprofessionelle og mennesker med kroniske sygdomme. For-
stdelsen af tal er en udfordring for flere patienter og overseettelsen mellem subjektive
oplevelser og tal — som i brugen af skalaer — i ganske seerlig grad.

Opsamling af anvendelsesmeessige perspektiver

Pa baggrund af analysen kan vi opsummere de anvendelsesmaessige perspektiver i de
felgende punkter:

Differentiering og individualisering

+ Det igangveerende arbejde med at differentiere indsatsen for kroniske patienter i
forhold til diagnoser og sygdomsintensitet kan med fordel suppleres med et fokus
pa sociale parametre som f.eks. ken og alder. Dette geelder bade i udviklingen af
overordnede forlgbsprogrammer samt konkrete indsatser.

+ Der ber ligeledes i langt hgjere grad arbejdes systematisk med at indteenke social
ulighed i arbejdet med at differentiere indsatsen for mennesker med kronisk syg-
dom.

+ Tilpasningen af konkrete interventioner til den enkelte patient og dennes situation
er en seerlig udfordring i arbejdet med diagnosespecifikke forlgbsprogrammer,
ganske seerligt i udviklingen af sundhedspaedagogiske metoder. Herunder bgr man
indtaenke, at for nogle patienter er det ikke at beskaeftige sig med sygdom en ef-
fektiv made at handtere den pa.

Egenomsorg, soclale teknologier og patientskoler

¢ | udviklingen af strategier til styrkelse af patienternes egenomsorg kan man med
fordel skele til erfaringerne fra den generelle forebyggelse, hvor man i de senere ar
anbefaler at arbejde med strukturelle frem for individbaserede indsatser, eller med
en kombination af individ, gruppe og strukturelt baserede indsatser.

¢ Nar sundhedsveesnet tager nye sociale teknologier i brug, hvor sundhedsprofessio-
nelle skal fungere som undervisere, guides og coaches, bgr der arbejdes mélrettet
med, at personalet er i besiddelse af de ngdvendige paedagogiske kompetencer.
Dette geelder ganske seerligt i arbejdet med gruppebaserede forlgb, hvor der bar
udvikles sundhedspaedagogiske metoder, som tager hgjde for de sociale dynamik-
ker, f.eks. pa et patientskolehold.
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Patientskoler kan i kraft af deres tidsbegreensede forlgb ikke erstatte lgbende ruti-
nekontroller. De bgr udvikles som en seerlig indsats, der udlgses i specifikke situati-
oner, sdsom nydiagnosticeret sygdom, forveerring af et sygdomsforlgb, eller nar pa-
tienten overfor sin kontaktperson udtrykker en saerlig motivation i forhold til at
modtage et sadan tilbud.

Patientens forlob i sundhedsvaesenet

*

Relationelle aspekter— som f.eks. kendskab over tid — har meget stor betydning, og
der ber derfor i s& hgj udtreekning som muligt arbejdes med rutinekontroller hos
personlige kontaktpersoner — ogsé kaldet tovholdere — samt med udviklingen af
velfungerende behandlerkollektiver.

De sundhedsprofessionelle bgr styrkes i at spore, nar patienten befinder sig i en
usikker overgang, og afhjeaelpe og statte i disse specifikke situationer.

Almen praksis er i besiddelse af de karakteristika, der kendetegner et godt forlgb
for patienterne. Men betydelig variation og ambivalens blandt patienterne peger pa
et behov for yderligere udforskning og udfordring af barrierer hos bade patienter og
sundhedsprofessionelle — hvis almen praksis skal kunne indtage rollen som den
centrale tovholder for mennesker med kroniske sygdomme.
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1. Indledning

Kronisk sygdom er i de senere &r viet stor opmaerksomhed i det danske sundhedsvae-
sen, bl.a. har Sundhedsstyrelsen i en central publikation fra 2005 annonceret, at det nye
fokus pé kronisk sygdom udgar et ’paradigmeskift’ i det danske sundhedsvaesen (Sund-
hedsstyrelsen 2005). Som Wind og Vedsted skriver i en oversigtsartikel om kronisk syg-
dom fra 2008, har intensiveringen af fokus pa kronisk sygdom bredt sig “forholdsvis
nemt og hurtigt og i mange sundhedsveesner meget markant”. Men samtidig kommer
det primeert "fra det sundhedsfaglige og politiske niveau og i mindre grad pa basis af
den enkelte patients behov og gnsker” (Wind & Vedsted 2008) (6).

Faren ved denne top-down tilgang kan veere, at man iveerkseetter initiativer, der ikke i
tilstreekkelig grad tager udgangspunkt i de patienter, der lever med kroniske sygdomme.
I denne undersggelse har vi derfor tilstraebt at fa et indblik i, hvilke personer, liv og
situationer der gemmer sig bag betegnelser som 'den kroniske patient’ eller ‘'mennesker
med kroniske sygdomme'.*

I denne rapport vil vi med udgangspunkt i et antropologisk feltarbejde — til hjem og
nabolag, til bowling og whist i seniorklubben, til yoga og step i fitnesscentret, til prakti-
serende laege, ambulatoriekontroller og patientskoleophold — skildre nogle af de udfor-
dringer, der mgder og falger i kglvandet pa det forggede fokus pa kronisk sygdom. Det
er vort hab, at den viden, vi bringer til torvs, kan bidrage til udviklingen af bade strate-
gier og konkrete interventioner, og — maske allermest vaesentligt — de menneskelige
mgder mellem professionelle og patienter, der er s& central en del af god behandling og
omsorg for mennesker med kronisk sygdom.

1.1 Problemformulering, forskningsspgrgsmal og formal

Undersggelsen er en antropologisk undersggelse af hverdagslivet med kronisk sygdom
med seerligt fokus pa patienters og familiers sygdoms- og sundhedsrelaterede arbejde i
hjemmet og lokalmiljget, pa patienters og familiers forstaelse og handtering af egenom-
sorg, samt deres erfaringer med sundhedsprofessionelle i almen praksis, kommune og
hospital.

Vi har arbejdet ud fra falgende overordnede forskningsspgrgsmal:

1. Hvordan udfolder hverdagslivet med kronisk sygdom sig?

! Disse betegnelser diskuteres Igbende i udviklingen af tilbud til disse patienter. Kroniske patienter,
patienter med kroniske sygdomme, mennesker med kroniske sygdomme eller borgeren med kroni-
ske sygdomme er begreber, der veegter forskellige perspektiver pa de mennesker, denne undersg-
gelse omhandler. Diskussionerne af den rette sprogbrug har til hensigt at sikre, at mennesker ikke
reduceres til deres kroniske sygdom. Derfor er man i Region Midtjyllands arbejde med kronisk syg-
dom gaet vaek fra at tale om 'kroniske patienter’. Vi har i denne undersggelse brugt de forskellige
betegnelser uden at laegge os fast pa én. Som det vil blive klart i lzbet af undersggelsen, er sprog-
brug alene ikke garant for at undgé reducering.
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2. Hvordan forstar og handterer patienterne 'egenomsorg’?

3. Hvilke oplevelser og erfaringer har patienterne med forskellige aktgrer og organisa-
tioner i sundhedsvaesenet?

Undersggelsens formal har veeret at levere viden, der kan medvirke til at fremme og
kvalificere udviklingen af tilbud til patienter med kroniske sygdomme. Der sgges viden
om generelle aspekter i livet med kronisk sygdom, som gar pa tveers af diagnoser, samt
pé specifikke aspekter der knytter sig til diagnose og sygdomsintensitet. Ligeledes sgges
der — i det omfang det er muligt inden for dette projektdesign — viden om medicinske,
psykosociale og strukturelle aspekter af betydning for patientens oplevelse af livet med
kronisk sygdom, samt om sammenhaenge mellem disse aspekter. Denne viden omseet-
tes til konkrete bud (malrettet sundhedsaktgrer og politikere) pa, hvordan tiltag overfor
de kroniske syge skal videreudvikles.

1.2 Projektorganisation

Undersggelsen er gennemfgrt af senior projektleder Lone Grgn samt etnografistuderen-
de Signe Vang og etnolog Mette Kellberg Herholdt Mertz, der begge har veeret tilknyttet
projektet som praktikanter. Signe Vang har i samarbejde med Lone Grgn stéet for un-
dersggelsens feltarbejde. Alle interviews er gennemfort i faellesskab, og stagrstedelen er
transskriberet af Signe Vang. Forskningsassistenterne Else Olesen og Iben Emilie Chri-
stensen har forestéet transskriberingen af de resterende interview. Deltagerobservatio-
nen har vi derimod fordelt imellem os. Signe Vang har udfgrt deltagerobservation med
falgende patienter og i samarbejde med Lone Grgn skrevet deres neerbilleder: Mark,
Poul, Hanne og Inger. Lone Gran har stéet for deltagerobservationen med de resterende
patienter og skrevet deres neerbilleder. Mette Kellberg Herholdt Mertz har gennemfart et
selvsteendigt og supplerende projekt med fokus pa den historiske udvikling i kroniker-
begrebet. Projektet har involveret 8 individuelle interviews med patienter udvalgt fra
Regionshopitalet i Horsens og er afrapporteret andetsteds (Mertz 2008). Mette Kellberg
Herholdt Mertz har i samarbejde med Lone Grgn skrevet kapitel 2. De resterende dele
af rapporten er skrevet af Lone Grgn.

Undersggelsen er gennemfgrt i et samarbejde med Region Midtjylland og Horsens klyn-
gen, der ogsa har finansieret projektet. Horsens klyngen bestar af Regionshospitalet
Horsens, Braedstrup, Odder (herefter RHBO), samt Hedensted, Horsens, Ikast-Brande
og Odder kommuner.

Der har veeret tilknyttet en styregruppe fra Region Midtjylland og Horsens klyngen til
projektet, der har bidraget med lige dele entusiasme, grundighed og professionalisme
og fastholdt projektet pa dets anvendelsesmaessige potentialer. Styregruppen har iszer i
projektets start- og slutfase fulgt og kommenteret projektet tset, herunder i flere om-
gange kommenteret rapportudkast. Styregruppen bestar af:

Ulla Hjorth Jespersen, projektkoordinator, Horsens Kommune

Lisbeth Vinge, sundheds- og forebyggelseschef, Hedensted Kommune

Malene Herbsleb, sundhedskoordinator, Odder Kommune

Margit Andersen, udviklingskonsulent, Ikast-Brande Kommune
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Kristine Lindeneg Drejg, fuldmaegtig, Afdelingen for Regionalt Sundhedssamarbejde

Anne-Birte Sparvath, chefsygeplejerske, RHBO.

Der har desuden veeret tilknyttet en faglig referencegruppe, som dels har bidraget med
kreative ideer og kritiske raster undervejs i processen, dels har kommenteret udkast til
rapporten. Deltagerne i denne referencegruppe er:

Janne Seemann, lektor, Institut for Sociologi, Socialt arbejde og Organisation,
Aalborg Universitet

Kirsten Vinther-Jensen, kontorchef, Center for Folkesundhed, Region Midtjylland
Lotte Meinert, lektor, Afdeling for Antropologi og Etnografi, Aarhus Universitet

Tove Borg, seniorforsker, Hammel Genoptraeningscenter, Aarhus Universitet.

Derudover har konsulent Lisbeth @rtenblad, Center for Kvalitetsudvikling, gennemlaest
og kommenteret rapporten. Sidst er rapporten blevet kommenteret af to interne og to
eksterne reviewere: vicedirektgr Henrik Hauschildt Juhl og konstitueret vicedirektar
Charlotte Bredahl Jacobsen, begge Dansk Sundhedsinstitut, samt Birgitte Holm Ander-
sen, sundhedschef i Faurskov kommune og Tine Tjgrnhgj Thomsen, lektor ved Institut
for Antropologi, Kabenhavns Universitet.

1.3 Rapportens opbygning

Rapporten henvender sig bredt til politikere, planleeggere, professionelle og forskere,
der interesserer sig for udviklingen af nye tiltag og strategier for handteringen af kroni-
ske sygdomme. Udfordringen ved denne meget brede malgruppe er, at den rummer
personer med meget forskellige tilgange til omradet og meget forskellige (iszer tids-
maessige) ressourcer. Dette har vi forsggt at tilgodese ved at skrive en rapport, der med
udbytte kan leeses pa forskellige mader.

Det er vores hab, at rigtig mange laesere vil finde tiden til at leese hele rapporten, der
rummer mange letlaeste empiriske eksempler. Vi har forsggt at ramme et bade tilgeen-
geligt og engagerende sprog. Den travle lseser kan imidlertid danne sig et overblik over
undersggelsesdesign og resultater ved at laese resumeet forrest i rapporten. Dette kan
suppleres med indblik i patienternes liv og situation ved at lzese udvalgte naerbilleder,
der er placeret mellem rapportens fortlgbende kapitler.

Neerbilleder

Vi har valgt at fastholde helheden i den enkelte patients liv og lokale verden i form af
portreetter af de 11 patienter, som undersggelsen har omhandlet. Disse 'forskningsbase-
rede neerbilleder’ skal formidle det meget steerke helhedsindtryk, den enkelte patient
har efterladt, i en umiddelbar form. Portreetterne er placeret mellem rapportens fortlg-
bende kapitler, men ikke altid i direkte relation til de kapitler, der kommer far eller efter
naerbillederne.

Indledning | 15



Fortlobende analyse

Sidelgbende hermed har vi valgt en mere traditionel fremstillingsform, hvor vi redeggr
for undersggelsens baggrund og metode og formidler de i analysen fremkomne veesent-
ligste temaer — pé tveers af det indsamlede datamateriale.

I kapitel 2 redeggr vi for baggrunden for undersggelsen, nemlig det forggede fokus der i
de senere ar er kommet pa handteringen af kroniske sygdomme i sundhedsvaesnet. Vi
skitserer denne udvikling bade nationalt og lokalt i Region Midtjylland og Horsens klyn-
gen, hvor denne undersggelse er foregaet.

I kapitel 3 fremlaegger vi projektets metode og teoretiske stasted. Feltarbejdet er fore-
gaet i mange forskellige lokaliteter, og overordnet kan det karakteriseres som et 'fler-
stedet’ feltarbejde. | kapitlet beskrives bade de konkrete ting, vi har gjort, og de reflek-
sioner det har givet anledning til. Derudover gives en kort introduktion til de overordne-
de teoretiske inspirationer, der har baret dette projekt.

| kapitel 4, 5 og 6 fremlaegges analysen af feltarbejdet med udgangspunkt i vores tre
overordnede forskningsspgrgsmal.

| kapitel 4 tager vi udgangspunkt i kronisk sygdom som en kategori, der er under riven-
de udvikling i det danske sundhedsveesen, og ser derefter pa hvordan patienterne ople-
ver hverdagslivet med en eller flere (kroniske) sygdomme.

I kapitel 5 fokuserer vi pa patienternes perspektiver pa og handtering af egenomsorg. Vi
introducerer begrebet 'kronisk hjemmearbejde’ og ser pa de konkrete arbejdsopgaver i
hjemmet og lokalomradet, som patienterne udferer — eller forventes at udfere, fordi de
har en kronisk sygdom.

I kapitel 6 fglger vi patienterne ind i sundhedsvaesenets forskellige rum og ser pa ople-
velser af og mgder med sundhedsprofessionelle.

Sidst samler vi i kapitel 7 op pa analysen og kommer med bud pa, hvordan undersggel-
sens resultater kan anvendes i arbejdet med at udvikle tilbud til de kronisk syge.
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2. Baggrund: Paradigmeskift, kronikermodellen
og forlgbsprogrammer

Forstaelsen af termen kronisk sygdom har veeret underlagt historiske forandringer, og
forskellige typer af sygdomme og diagnoser har pa forskellige tidspunkter veeret set
som kroniske. Det er séledes pa ingen méade selvfglgeligt, hvad man i forskellige tidspe-
rioder mener med begrebet 'kronisk sygdom’, eller hvilke sygdomme det omhandler.

Wind og Vedsted naevner saledes i en oversigtsartikel om kronisk sygdom fra 2008, at
termen 'kronisk sygdom’ optraeder farste gang i Index Medicus i 1927 (Armstrong cit. i
(Wind & Vedsted 2008)). De beskriver videre, at termen anvendes om bestemte diagno-
ser som diabetes og sklerodermi, men ogsa som et adjektiv der angiver varigheden af
mere diffuse symptomer (f.eks. kronisk rygbhesvaer) samt varigheden af den sundheds-
faglige indsats (Wind & Vedsted 2008). Mertz konkluderer i en mindre undersggelse af
den historiske udvikling i begrebet 'kronisk’ (udfgrt i tilknytning til denne undersggelse),
at 1) begrebet kronisk sygdom ikke har veeret saerligt udbredt i sundhedsfaglige publi-
kationer og tidsskrifter for i de senere ar, og 2) at kronisk sygdom tidligere blev set som
en slags livsvilkar, der fordrede institutionalisering, og hvor handteringen var pleje og
klientgarelse (Mertz 2008).

Dette understgttes af en gennemgang af den antropologiske og sociologiske litteratur
(se bl.a. Bury 1982; Charmaz 1983; Corbin & Strauss 1988; Estroff 1993; Estroff 2001;
Strauss 1975; Strauss & Corbin 1988; Wiener & Strauss 1977). De sygdomme, der er
blevet studeret under betegnelsen kroniske, har haft alvorlige konsekvenser for patien-
ternes hverdagsliv. Disse studier knytter sig sdledes teet til studier af afvigelse ("de-
viance”) og handikap ("disability”).

Ifelge Sundhedsstyrelsen lever en tredjedel eller 1-1,5 million mennesker i Danmark med en
eller flere kroniske lidelser, som laegger beslag pa 70-80 % af sundhedsveesenets ressourcer.
Kronisk sygdom defineres som havende en eller flere af falgende karakteristika:

"Sygdommen er vedvarende, har blivende falger, skyldes irreversible forandringer, kraever en
langvarig behandling og plefe og/eller en szerlig rehabiliteringsindsats” (Sundhedsstyrelsen
2005, s. 31).

Imidlertid er det ikke fastlagt, hvilke diagnoser der er kroniske, og bade tal og definitioner er
derfor varierende. Saledes indgar der 5 diagnoser i WHO's rapport om kroniske sygdomme
"Preventing chronic diseases: a vital investment” (WHO 2005), 8 diagnoser i Regeringens folke-
sundhedsprogram “"Sund hele livet — de nationale mal og strategier for folkesundheden 2002-
10" (Regeringen 2002), og 17 diagnoser i Region Midtjyllands sundhedsprofil: "Hvordan har du
det? Sundhedsprofil for region og kommuner” (Larsen & Nordvig 2006). | denne undersggelse
har vi fokuseret pa diagnoserne hjertekarsygdomme, KOL og diabetes, da disse var udvalgt som
de diagnoser, man i Region Midtjylland i farste omgang ville udvikle forlgbsprogrammer for i
den periode, hvor undersggelsen foregik.
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Mertz beskriver, at de senere ars fokus pa kronisk sygdom i det danske sundhedsvaesen
derimod knyttes teet til forebyggelsen af de store folkesygdomme og derigennem ogsa
til et individuelt ansvar for livsstilseendringer med seerligt fokus pd KRAM-faktorerne
kost, rygning, alkohol og motion (Mertz 2008). Det har bade stor betydning for, hvilke
diagnoser der betegnes som kroniske sygdomme, og hvilke diagnoser der igangseettes
initiativer i forhold til. Kronisk sygdom bliver set som en tilstand, der har indvirkning pa
alle elementer af et menneskes liv, og som den enkelte har ansvaret for, dog med taet
kontakt til og regulering fra sundhedsveesenets side (Mertz 2008).

Wind og Vedsted har i ovennaevnte oversigtsartikel ligeledes peget pa, at kronisk syg-
dom i dag anskues som en tilstand, der giver anledning til forstyrrelser i menneskers
selvopfattelser (Wind & Vedsted 2008), dvs. de psykologiske aspekter kommer i cen-
trum (Charmaz 1983; Estroff 1993; Kristensen 2008; van Dongen & Reis 2001). Man
har ikke leengere en kronisk sygdom, man er kronisk syg (Estroff 1993; Kristensen
2008), og spergsmal om den kronisk syges identitet bliver centrale (Wind & Vedsted
2008).

Disse overordnede tendenser ses ogsa i en dansk sundhedspolitisk kontekst, hvor der i
de senere ar har veeret stigende opmaerksomhed pa handteringen af kronisk sygdom.
Som naevnt i indledningen har Sundhedsstyrelsen formuleret, at der er brug for intet
mindre end et paradigmeskift i m&den, sundhedsvaesenet handterer kronisk sygdom pa:
fra en akut tankegang til et fokus pa omsorgen for de kronisk syge (Sundhedsstyrelsen
2005).

Hjertekarsygdomme

I Danmark og andre vestlige lande, hvor hjertekarsygdomme har medfgrt overdgdelighed i are-
vis, er dgdeligheden pa vej ned. Savel de kirurgiske som de medicinske behandlingsmetoder for
hjertekarsygdomme er forbedret steerkt, hvilket har medfart en langt bedre overlevelse. Hjerte-
karsygdomme, som eksempelvis blodprop i hjertet, er i hgj grad livsstilsrelaterede, men kan
ogsé vaere medfadte og opdages i nogle tilfzelde farst sent i livet. Arsagerne til hjertekarsyg-
domme kan veere forstyrrelser i hjerterytmen, sygdomme i hjerteklapperne, forhgjet blodtryk,
areforsnzevring eller blodpropper.

I Danmark lever mindst 300.000 personer med hjertekarsygdomme. Hver tredje dansker der af
en hjertekarsygdom, hvilket betyder, at godt 18.000 danskere dgr af en hjertekarsygdom hvert
ar. Hjertekarsygdomme er den sygdomsgruppe, der er arsag til flest indlaeggelser og sengedage
med 25.000 voksne danskere, der arligt indlaegges med hjerte- og karsygdom, dvs. 145.000
indlaeggelser og mere end 400.000 sengedage (fra www.hjerteforeningen.dk).

Overordnet argumenteres der i denne meget indflydelsesrige publikation for, at bade
den demografiske og teknologiske udvikling vil bevirke, at en langt stgrre andel af pati-
enter med kroniske sygdomme i fremtiden skal behandles i det danske sundhedsvaesen.
Det betyder, at man i sundhedsveesnet skal laere at teenke i forlgb og ikke som hidtil i
enkeltstdende akutte episoder. Da kroniske forlgb ofte er komplekse, kalder de pa be-
handlerteams pa tveers af fagligheder og dermed pa et gget samspil og samarbejde
imellem forskellige behandlere og organisationer.
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En central del af den strategi, der praesenteres, omhandler séledes nye arbejdsdelinger
og samarbejdsflader i sundhedsvaesenet: mellem sektorer, mellem faggrupper, men
ogsa mellem det sundhedsfaglige personale og patienterne. Det handler om at flytte
opgaver ("downwards substitution”) (Mur-Veeman, Eijkelberg, & Spreeuwenberg 2001)
samt om at styrke patienternes egenomsorg (Sundhedsstyrelsen 2005; Willemann. M &
Hanak 2006). Forméalene er mange: at forebygge veeksten i antallet af kronisk syge, at
handtere en stigende mangel pa personale i dele af sundhedsvaesenet, at opna gkono-
miske besparelser og en bedre udnyttelse af ressourcer, samt at menneskeliggare og
forbedre kvaliteten i det sundhedsfaglige arbejde. Til tider fremstilles denne opgaveglid-
ning 'nedad’ i sundhedsvaesenet som en win/win situation: man far pa samme tid bedre
og billigere pleje (Sundhedsstyrelsen 2005). Andre, der har beskeeftiget sig med omra-
det, forholder sig mere kritisk til dette spgrgsmal. F.eks. har der i forhold til egenomsorg
veeret rejst forskellige kritiske pointer: Elsass rejser det meget centrale spgrgsmal, om
seerligt udsatte patienter og familier magter egenomsorgsopgaven (Elsass 1990); Del-
mar spgrger, om man ved egenomsorgsbegrebet udvander det relationelle omsorgsbe-
greb, der ligger til grund for sygeplejen (Delmar 2002), og Kjerholdt og Christophersen
peger pa, at man ved at udnzevne nogle patienter/diagnoser som 'kroniske’ maske
henviser dem til en mindre kvalificeret pleje (Kjerholdt & Christophersen 2001).?

KOL

KOL stér for Kronisk Obstruktiv Lungesygdom, hvor "obstruktiv”’ betyder, at luftvejene er ob-
struerede, dvs. forsneevrede, sa lufttransporten kraever et stgrre arbejde end normalt. Det er
kun voksne, som kan have KOL, og ofte er man 50-60 &r, nar diagnosen stilles. Det vigtigste og
alvorligste symptom er dndengd ved anstrengelse, men man har ogsé hoste og slim i luftveje-
ne, som hostes op. Man skelner mellem mild, moderat og sveer KOL. Hvis lungefunktionen kun
er let nedsat, bliver man méaske kun forpustet, hvis man skal baere noget tungt eller ga p&
trapper. Nar lungefunktionen er meget nedsat, kan selv gang i almindeligt tempo give anled-
ning til andengd. | de sene stadier af sygdommen kan det at tage tgj pa, spise eller bgrste
teender give anledning til &ndengd. Derfor er det meget vigtigt at fa stillet diagnosen sa tidligt
som muligt, inden sygdommen bliver invaliderende. Man kan bremse udviklingen i sygdommen,
men den forsvinder aldrig helt, og en engang nedsat lungefunktion kan ikke forbedres (fra
www.kol.dk).

Inspirationen til de nye arbejdsdelinger findes iseer i "the chronic care model” (CCM
eller kronikermodellen), der har bredt sig som en steppebrand i det danske sundheds-
vaesen (Wind & Vedsted 2008).

2Vi har I&nt referencen til disse tre publikationer, der forholder sig kritisk til begrebet egenomsorg,
fra Dorfler og Ploug Hansens litteraturbaserede udredning af egenomsorgsbegrebet, udgivet af
Sundhedsstyrelsen (Dgrfler & Hansen 2005).
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Figur 1. KOL Programledelsens forslag til stratificering. Kronikerpyramiden og Program-

ledelsens publikationer

KOL-Programledelsens
stratificering:

Sygehusene:

Sygehusene beskaftiger sig med
behandling og rehabilitering af
patienter med KOL i svaer og
meget svaer grad, samt patienter
med akut forvaering, der kraever
indleggelse.

Kommunerne:

KOL-Programledelsen finder det
afgerende, at iser kommuneme
tager fat pa udvikling af tilbud
til bargere med KOL i let til
moderat grad,

Praktiserende lager:

Den praktiserende lage handterer
opspaoring, diagnosticering og
behandling af KOL-patienter.

Diet skal ske i et tet samarbejde
med kommunen, som tager sig af
rehabiliteringsindsatsen for borgere
mied KOL | let til moderat grad.

Kronikerpyramiden

Sygehus
Meget svaer KOL
op til 10% af ptt.

Kemmune og
Praktiserende laeger
Moderat KOL 10-15% af ptt.

Kommune og

Prakti de leger
70-80% af prt.

KOL-Programlededelsens
publikationer:

Sygehusene:

Program for KOL-patienter, der
indlzzgges med akut forvaerring,
samt program for forebyggelse
af indlaeggelse og ambulant
behandling.

Kommunerne:

Idékatalog til kemmunemes ind-
sats for borgere med KOL i let til
moderat grad.

Praktiserende laeger:
Vejledning om diagnosticering,
behandling og rehabilitering
af patienter med KOL.

I kronikermodellen arbejdes der med en differentiering i tre niveauer, i forhold til hvor
alvorlig eller fremskreden den kroniske sygdom er (henholdsvis let, moderat og sveer
grad). Det farste niveau omhandler sygdom, der kan klares i primzersektoren,® det
andet sygdom, der handteres i primaersektoren, men med periodisk brug af ydelser i
sekundeersektoren, og det tredje niveau er gruppen med behov for en saerlig intensiv
indsats. Disse tre niveauer fremstilles ofte (som vist i ovenstdende figur) grafisk i pyra-
mideform.

Derudover arbejdes der med udarbejdelsen af idealtypiske forlgb for hver af pyramidens
tre niveauer med henblik pa at konkretisere, hvilke veje patienterne skal falge.

Tilgangen er baseret pa ideen om 'shared care’, dvs. behandlerteams, der samles om-
kring konkrete patientforlgb, og en stor del af arbejdet med at udvikle forlgbsprogram-
mer omkring de enkelte diagnoser handler om at definere, hvilke aktgrer der er ansvar-
lig for behandlingen af sygdommen i dens forskellige stadier og faser.

% Med primaersektoren refereres normalt til den ikke hospitalsbaserede, ikke specialiserede del af
sundhedsveesnet. Den specialiserede del betegnes som sekundaersektor. Dette har ingen relation til
Kleinman's analytiske sektorbegreb, der introduceres i kapitel 3, afsnit 3.2.
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Figur 2. Patientforlob for KOL, Kronisk Obstruktiv Lungesygdom
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2.1 Forlgbsprogrammer i Region Midtjylland og Horsens
klyngen

| forbindelse med strukturreformen, der tradte i kraft fra januar 2007, er dele af kroni-
keromsorgen lagt ud til kommunerne. Denne omstrukturering medfgrer nye udfordrin-
ger, da indsatsen kraever sammenhaeng og samarbejde pé tveers af sektorer, organisati-
oner og faggrupper i det samlede sundhedsveaesen. | Region Midtjylland og i Horsens
klyngen har man i den forbindelse sat kronikeromsorgen pa dagsordenen (Hjulman &
Mortensen 2007; Regionalt Sundhedssamarbejde Region Midtjylland 2007). Man har
iveerksat en lang raekke tiltag, der skal facilitere paradigmeskiftet i bade det primaere og
sekundaere sundhedsvaesen, fra at vaere fokuseret pa behandling af akut sygdom til i
langt hgjere grad at veere gearet til at yde en optimal og evidensbaseret indsats i for-
hold til kroniske sygdomme. Herunder har man i Region Midtjylland oprettet arbejds-
grupper for udvikling af forlgbsprogrammer for henholdsvis KOL, diabetes og hjertekar-
sygdomme (Hjulman & Mortensen 2007), samt formuleret en overordnet vision og stra-
tegi for kronikerindsatsen (Regionalt Sundhedssamarbejde Region Midtjylland 2007). |
dette arbejde traekker man isaer pa kronikermodellen (CCM) (Sundhedsstyrelsen 2005).

Horsens klyngen, hvor denne undersggelse er gennemfgrt, bestar af RHBO Horsens
samt de fire kommuner, der er optageomrade for hospitalet: Horsens, Hedensted, Od-
der og lkast-Brande kommuner. De fire kommuner har gennem sundhedsaftalen med
Region Midtjylland forpligtet sig pa at arbejde med omsorgen for de kronisk syge, og de
har endvidere oprettet en implementeringsgruppe (hvor ogsad RHBO indgar), som har
forpligtet sig pa implementeringen af KOL Programledelsen (KOL Programledelsen
2006), en forlgbsguide p& KOL-omrader der blev udgivet af det tidligere Vejle Amt i
slutningen af 2006. Programledelsen er i dag erstattet af det regionale forlgbsprogram
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for KOL, der bygger pa Programledelsen fra det tidligere Vejle Amt. Formanden for for-
lgbsprogramgruppen, der har udarbejdet forlabsprogrammet for KOL, sidder i hospitals-
ledelsen for Regionshospitalet Horsens. Forlgbsprogrammet for KOL beskriver den sam-
lede tveerfaglige, tveersektorielle og koordinerede indsats for KOL p& hospitaler, i kom-
muner og i almen praksis i Region Midtjylland. Horsens Kommune har (i samarbejde
med Kolding Kommune og Regionshospitalet) desuden iveerksat KOL kvalitetsudviklings-
projektet, der handler om kvalificering af personalet i primeersektoren” i forhold til tidlig
opsporing og intervention. Herunder hgrer bl.a. en fzelles skolebzenk, hvor efterhanden
en lang reekke sundhedsprofessionelle fra bade hospitalet og kommunerne har deltaget.

Diabetes

I Danmark var 240.358 personer diagnosticeret med diabetes pr. 31. december 2007, hvilket
svarer til godt 4 % af befolkningen. Der skelnes mellem type 1 og type 2 diabetes. For begge
typer geelder, at det er en sygdom, hvor kroppens evne til at omsaette glukose (sukkerstof) er
forringet. Ved type 1 skyldes det, at kroppen ikke producerer insulin, og ved type 2 at virknin-
gen af insulin i kroppen er forringet, eller at kroppen ikke producerer tilstreekkeligt insulin. For
type 2 kan symptomerne, nar blodsukkeret stiger, veere udtalt terst, hyppig vandladning, kige,
infektion i hud og slimhinder, kvalme, treethed, fgleforstyrrelser, synsforstyrrelser, vanskelig
heling af sér eller forringelse af den almene helbredstilstand. Symptomerne for diabetes type 2
udvikler sig langsomt — fra maneder til &r. Symptomerne for type 1 kan tillige veere hovedpine,
opkast, mavesmerter og bevidstlgshed. Symptomerne udvikler sig ved denne sygdom hurtigt —
fra dage til f& uger. Sygdommen kan til at begynde med minde om influenza. Tilstanden er dog
meget mere alvorlig og kraever omgaende behandling. Type 1-diabetes udger i Danmark 5-10
% af det totale antal personer med diabetes (fra www.diabetes.dk).

Nar programmer og nye strategier implementeres, sker dette ikke i et tomt rum. Man
starter ikke fra 'scratch’; implementeringen foregér i et landskab, hvor tiltag, institutio-
ner og traditioner er der i forvejen. Nar man saledes implementerer forlgbsprogrammer,
sker dette for det farste i meget forskellige tempi og pa meget forskellig baggrund. Da
Horsens klyngen har vaeret primus motor i udviklingen af savel den tidligere program-
ledelse for KOL som det nuveerende forlgbsprogram for KOL, er denne undersggelse
placeret i et lokalomrade, hvor man allerede i foraret 2008, hvor feltarbejdet foregar, er
kommet forholdsvis langt i implementeringen, dog i forskellige tempi forskellige steder i
Horsens klyngen. | Horsens kommune har man f.eks. faet tilfart projektmidler, bl.a. gen-
nem puljemidler malrettet sundhedscentre, der finansierer det kommunale sundheds-
team (herefter Sundhedsteamet), hvorfra flere af patienterne i dette studie er udvalgt. |
de andre kommuner har man ogsa haft gang i forskellige undervisningstilbud til patien-
ter, og arbejdet med forlgbsprogrammer har bevirket en mindre grad af tilfeeldighed og
en stgrre grad af systematik i udviklingen og oprettelsen af tilbud. Overordnet er der
altsé tale om en styring eller harmonisering — man forsgger at tilpasse sin lokale virke-
lighed, de mal og aftaler der ligger pa kronikeromradet. Men kommunerne er meget
forskellige. Der er derfor tale om stor lokal variation og tilpasning i, hvordan program-
merne implementeres.

4 Se note 3.
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3. Metode og teoretisk inspiration

I dette kapitel vil vi beskrive det konkrete feltarbejde og de metoder, der har veeret an-
vendt i denne undersggelse. Vi starter ud med at beskrive og reflektere over det felt-
arbejde, vi har udfgrt. Derefter er der en Kkortfattet introduktion til de analytiske begre-
ber, vi anvender i rapporten.

Feltarbejde

Feltarbejde er egentlig ikke en metode i sig selv, men naermere en ramme om forskellige forsk-
ningsmetoder, hvoraf de vigtigste er deltagerobservation, individuelle interviews og fokusgrup-
peinterviews.

Fra kapitel 5.1 om kvalitative metoder i "Metodebog for Medicinsk Teknologivurdering” udgivet
af Sundhedsstyrelsen i 2007. Se denne for uddybning og referencer.

3.1 De etnografiske stier

3.1.1 Udveelgelse og adgang

De 11 patienter, der indgér i denne undersggelse, er udvalgt fra Regionshospitalet og
Sundhedsteamet i Horsens for at indfange patienter med forskellig sygdomsintensitet.
Kriterierne for udveelgelsen var, at patienterne skulle have en eller flere af fglgende
diagnoser: KOL, hjertekarsygdomme og diabetes, samt en vis spredning i ken og alder —
i det omfang det giver mening at tale om aldersspredning indenfor de specifikke diag-
noser. Vi sendte i samarbejde med Regionshospitalet og Sundhedsteamet informations-
breve ud til patienterne med en frankeret svarkuvert, hvor de skulle angive, om vi matte
ringe til dem for at orientere yderligere om projektet og eventuelt lave aftale om inter-
view. De patienter, der meldte tilbage, at vi matte kontakte dem, sagde ogsa alle ja til
at deltage i undersggelsen.

Vi endte op med 5 patienter udvalgt fra Regionshospitalet og 7 patienter udvalgt fra
Sundhedsteamet.® Heraf er 5 udvalgt pa diagnosen diabetes, 5 pa diagnosen KOL og 2
pa diagnosen hjertekarsygdomme. Det var ikke muligt at udvaelge pa diagnosen hjerte-
karsygdomme i Sundhedsteamet, fordi de ikke har kert tilbud til denne gruppe. Og de
kontakter, vi havde etableret til 3 hjertekarpatienter gennem Regionshospitalet, endte
med at blive til et enkelt interview med en af patienterne, som derefter meldte fra pa
grund af steerk forvaerring af sygdommen, samt interview og feltarbejde med en anden.
Den tredje talte vi i telefon med flere gange i lgbet af foraret, men hun endte med ikke
at kunne overskue at deltage i undersggelsen.

® Herudover gennemfarte praktikant Mette Mertz i feltarbejdsperioden en interviewundersggelse
med 8 patienter udvalgt fra Regionshospitalet med de samme diagnoser. Hendes fokus var i disse
interview pa hverdagslivet med kronisk sygdom med udgangspunkt i Strauss’ generelle aspekter
(se kapitel 3) og pa historiske udviklinger i handteringen af kronisk sygdom (Mertz 2008) (se kapi-
tel 2).
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De patienter, der indgar i undersggelsen, kan ses i nedenstaende tabel.

7abel 1. Informanter

Navn Alder | Civilstand | Beskeeftigelse Diagnose ngSI\é fl' Side*
Susanne 49 Fraskilt Fartidspensionist/frivillig Diabetes ST 34
Jakob 51 Gift Ledende salgschef Diabetes ST 49
Inger 60 Gift Sygeplejerske Diabetes RHBO 35
Peter 73 Enkemand | Folkepensionist, far fabriksarbejder Diabetes ST 51
Karen 80 Enke Folkepensionist, far hjemmegaende Diabetes ST 52
Poul 65 Gift Folkepensionist, far elektriker KOL ST 68
Hans 73 Enkemand | Pensioneret, for ufagleert arbejde KoL RHBO 50
Svend 73 Gift Folkepensionist, far lagerforvalter KoL RHBO 67
Hanne 75 Enke Folkepensionist, far hjemmegaende KoL ST 36
Sgren 80 Gift Folkepensionist, far dyrleege KOL ST 70
Mark 37 Single Social og sundhedshjzelper Hjerte/kar | RHBO 69

* Sidetal i denne rapport for neerbillede af den pageeldende patient.

Opsamlende kan man sige, at diagnosen hjertekarsygdomme er mangelfuldt repraesen-
teret i undersggelsen, ligesom vi ikke har udvalgt patienter specifikt fra almen praksis.
Selvom flere patienter havde alment praktiserende lsege som primeaer tovholder pa deres
kroniske sygdom, og selvom alle har en praktiserende leege, betyder denne udveelgel-
sesstrategi, at vi ma tage forbehold for konklusioner vedrgrende patienternes erfaringer
med almen praksis. Dette vil vi tage hgjde for bade i den lgbende analyse af materialet
samt iseer i de afsluttende konklusioner.

3.1.2 Farste besgg og interviews i patienternes hjem

Individuelle interviews

Individuelle interviews er en central metode til udforskning af patienters, brugeres, borgeres
osv. sprogliggjorte viden, erfaringer, oplevelser, holdninger, behov og gnsker osv. i forhold til
den teknologi, der skal vurderes. Interviews kan udfgres pa forskellig vis. Der kan benyttes
forskellige former for sperge- og samtaleteknikker, semistrukturerede temaguides eller dbne og
ustrukturerede (ikke styrede) samtaler, der maske tager form som et livshistorisk interview.

Fra kapitel 5.1 om kvalitative metoder i "Metodebog for Medicinsk Teknologivurdering” udgivet
ar Sundhedsstyrelsen i 2007. Se denne for uddybning og referencer.

Alle interviews gennemfgrtes i samarbejde mellem projektleder Lone Gran og etnografi-
studerende Signe Vang, der var tilknyttet projektet som praktikant. Vi forklarede patien-
terne om baggrunden for undersggelsen og orienterede om, hvem af os der ville vaere
ansvarlig for interviewet, og hvem der ville veere mere i baggrunden og stille opfglgende
spergsmal. Udover interviewet var der ogsa ofte snak om lgst og fast, om ting i rummet
hvor vi sad (f.eks. familiefotos), eller vi blev vist rundt i hjemmet. Vi tog begge noter om
patienternes hjem og de specifikke ting, der havde gjort indtryk ved dette forste besgag.
Der har sdledes ikke i dette projekt veeret nogen streng adskillelse mellem interviews og
deltagerobservation; tveertimod er interviewet mere blevet set som den farste kontakt i
feltarbejdet. Dette har lettet den ferste kontakt til personer, der var os fremmede (og
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omvendt formodentlig). En interviewsituation er bade formel og ritualiseret: man szetter
sig sammen om et bord, drikker maske kaffe eller spiser noget, teender for bandoptage-
ren, taler sammen og slukker for bandoptageren igen. Hverken informanter eller inter-
viewer er i tvivl om, hvad der skal ske, eller hvilke roller de skal indtage, og det er der-
for en forholdsvis tryg made at tage en farste kontakt pa.

Interviewet blev gennemfgrt efter en interviewguide, der dog aldrig blev fulgt slavisk.
Der var ogsa enkelte interviews, hvor vi, fordi samtalen tog os et andet sted hen, ikke
fik spurgt ind til helt specifikke ting, som f.eks. om de kendte ordet egenomsorg. Men
interviewguiden daekkede fglgende overordnede temaer, som er blevet belyst ved samt-
lige interviews: Sygehistorien, hverdagslivet med den kroniske sygdom, erfaringer med
sundhedsvaesnet og forstaelser og handtering af egenomsorg.

Interviewet har ogsa fungeret som en fagrste kontakt i det starre feltarbejde pa den
made, at vi brugte interviewet til at fa indblik i patienternes hverdagsliv, og hvad der
optog dem, hvordan den kroniske sygdom pavirkede hverdagslivet, og hvilke aftaler
patienten p.t. havde med sundhedsvaesnet. Ved interviewets slutning aftalte vi, hvilke
hverdagsaktiviteter og mgder med sundhedsvaesnet vi métte falge med til, ifald patien-
ten var indforstdet med at ga videre end dette farste interview.

3.1.3 Rundt om patienten: forhandlet og afgraeenset deltagerobservation

Deltagerobservation

Deltagerobservation er en central metode til udforskning af:

¢ Hvordan patienter, som f.eks. brugere af en given teknologi lever med teknologien i deres
hverdag

¢ Forholdet mellem — populeert sagt — hvad patienter siger de ggr i en konkret praksis, og
hvad de sa ger i den konkrete praksis

¢ Forskellige former for viden, som udfolder sig i en specifik praksis, f.eks. mellem sundheds-
professionelle og patienter.

Fra kapitel 5.1 om kvalitative metoder i "Metodebog for Medicinsk Teknologivurdering” udgivet
ar Sundhedsstyrelsen i 2007. Se denne for uddybning og referencer.

9 af de 11 patienter indvilgede i, at vi matte falge dem et par dage i deres hverdagsliv
og kontakter med sundhedsvaesnet — det antropologer kalder deltagerobservation. Vi
har saledes ikke kun veeret begraenset af den sparsomme tid, der var til radighed til at
falge patienterne, men iseer af det faktum, at dette feltarbejde bestod af konstante
overskridelser af privatlivets fred. Her uddrag fra en af projektmedarbejdernes feltnoter:

Er hos Svend og Lise lidt over 12.30. Da jeg banker pd daren, rdber Lise fra kokkenet:
"Kom bare ind!”. Faler mig lidt mere som en del af deres liv, end da vi var her farste
gang. Har haft lidt uro pa vejen, fordi dette feltarbejde foles sa graenseoverskridende, at
skulle veere taet pd folk, som jeg ikke har leert ordentligt at kende. Faler mig som en,
der konstant presser pa for at komme 'ind’ i folks liv. N4, Lise og Svend modtager mig
pa en made, der fales hjertelig. Jeg slapper mere af. Gor de? (Feltnoteudarag).
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Fornemmelsen i dette feltarbejde af konstant at skulle overskride de normale graenser
for socialt samveer har veeret markant. Ikke sa meget under farste besgg og interview,
men de efterfglgende besgg. lgen og igen har vi spurgt: ma vi komme med til det? Til
det? Til det? Flere har ladet os veere med til alt, hvad vi har spurgt om (Susanne, Inger,
Peter, Hans, Hanne og Mark), andre har markeret graenser for vores deltagelse. Karen
og Sgren trak greensen efter fgrste interview og besgg i deres hjem. De gnskede ikke,
at vi deltog yderligere i deres hverdagsaktiviteter. For Jakob gik graensen ved hans ar-
bejde, selvom hans kone prgvede at presse ham til det. Poul gnskede ikke, at vi tog
med ham i ambulatoriet, da han udover sin KOL-sygdom fik problemer med hjertet.
Svend og hans kone sagde i princippet ja til, at vi métte hjeelpe til, nar deres barn skulle
hjeelpe med at lsegge terrasse, men henvendte sig ikke om det efterfglgende. Det har
saledes veeret forskelligt fra patient til patient, hvad de tillod os at deltage i, og vi kan
ikke definere nogen overordnede rum eller domeener, der har veeret markeret som
‘private’ eller lukkede.

Omfanget af tid og antal mgder har séledes ogsa varieret fra et enkelt besgg pa et par
timer, hvor vi har gennemfart interviews med to af patienterne (Sgren og Karen) til 4
mgder med Susanne og 7 mgder med Hans. Opsamlende kan man sige, at den forhand-
lede og afgreensede deltagerobservation har muliggjort, at vi kom 'rundt om’ patienten,
men ikke leengere tids involvering i hver af de lokale verdener.

3.1.4 Analyse og afrapportering

Interviewene er blevet fuldt transskriberede, og vi har skrevet udferlige feltnoter fra
samtlige mgder med patienterne. Sidenhen er dette skriftlige materiale blevet kodet ved
hjeelp af NVivo. Principperne for kodningen har bade veeret top-down (dvs. vi har for-
fulgt de overordnede forskningsspgrgsmal i projektet, som ogsa har dannet udgangs-
punkt for interviewguiden) og bottom-up (dvs. vi har opdaget nye aspekter ved gen-
nemlaesningen af materialet). Kodningen har gjort det muligt at definere centrale magn-
stre og temaer pa tveers af materialet med udgangspunkt i de tre forskningsspgrgsmal.
Resultaterne af denne kodning afrapporteres primaert i rapportens tre analytiske kapitler
(kapitel 4,5 og 6).

Da den enkelte patient og dennes verden imidlertid har veeret omdrejningspunktet for
vores undersggelse, har vi sidelgbende gennemlaest og analyseret alle interviews og
feltnoter med udgangspunkt i den enkelte patient. Resultaterne af denne analyse prae-
senteres gennem 11 neerbilleder. Der er tale om redigerede portraetter, der er skrevet
ud fra to overordnede hensyn:

1. At fa vist patientens lokale verden, som isger er blevet tydelig for os gennem delta-
gerobservationen og besggene i patientens hjem. Ikke alle aktiviteter, vi har deltaget
i, har faet den plads i analysen, som de maske fortjener, fordi det ikke har veeret re-
levant for patientens liv som 'kronisk patient’. Imidlertid er der tale om aktiviteter og
indtryk, der er af afggrende betydning for, hvem patienten er som menneske og
dermed ogsa som et menneske med en kronisk sygdom.

2. Hver patient har med sin specifikke situation repraesenteret en eller flere centrale
pointer i relation til denne undersggelses fokus pa kronisk sygdom og udviklingen af
nye tiltag pa dette omrade. Vi har tilstreebt i neerbillederne ogsa at formidle disse.
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3.1.5 Anonymisering, fortielser og udeladelser

Samtlige patienters (og deres families og venners) navne er blevet anonymiseret. Det
samme geaelder de forskellige sundhedsprofessionelle, vi har mgdt, nar vi har fulgt pati-
enterne. Imidlertid kan nogle af disse sandsynligvis genkendes af kolleger og patienter.
En fuldsteendig anonymisering er heller ikke mulig i relation til patienterne. For det
farste vil de vaere genkendelige for deres naermeste, ifald de laeser denne rapport. Lige-
ledes vil de vaere genkendelige for deres kontaktpersoner, personalet i Sundhedsteamet
og pa lungeskolen. Vi har derfor fravalgt datamateriale, som vi finder potentielt skaden-
de eller beskeemmende for den enkelte, ogsa hvor der har veeret tale om veesentlige
pointer, som vi gerne ville have haft med. Dette kan bade geelde for forholdet mellem
eegtefeeller, familiemedlemmer og venner, og i forholdet mellem patienter og sundheds-
professionelle.

Ligeledes har vi sendt de 11 naerbilleder til gennemlaesning af patienterne, hvorefter vi
har ringet dem op for at hgre, om vi havde medtaget noget, de ikke gnskede, skulle
med, om vi var gaet for teet pa, eller om der var egentlige fejl. Mange patienter udtryk-
te, at naerbillederne var rammende og preecise, og ingen gnskede noget slettet fra de-
res portreet. Der blev dog rettet enkelte faktuelle fejl (f.eks. var en bedstemor i virkelig-
heden en oldemor), og efter gnske fra en af patienterne blev et af vore forseg pa ano-
nymisering af steder slettet, fordi han gnskede, at stedets navn skulle fremga.

3.2 Analytiske begreber

Som allerede naevnt har vi i denne undersggelse veeret pa sporet af den kroniske pati-
ent. Det overordnede teoretiske stasted har veeret en faenomenologisk tilgang, hvor
informanternes oplevelse af sygdom, hverdagsliv, sundhedsvaesen og egenomsorg har
veeret det centrale omdrejningspunkt for feltarbejde og analyse. | dette afsnit introduce-
res de analytiske begreber, der udger fundamentet i denne undersggelse.

Patienters terapeutiske veje

Man kan beskrive undersggelsen som et studie af 'patientperspektivet’ pa kronisk syg-
dom. Der er fra mange kanter interesse i dette perspektiv, og der tales meget om bru-
gerinddragelse, patientinddragelse, brugerperspektiver etc. | denne analyse har vi valgt
at praecisere patientperspektivet ved hjeelp af Meinerts og Paarups begreb patienters
terapeutiske veje. De beskriver dette analytiske greb som et "patientperspektiv pa
sundhedens veje, forstdet som de skridt individer og grupper tager i deres sggen efter
sundhed og lgsning af egne sundhedsproblemer” (Meinert & Paarup 2007, s. 145). De
uddyber, at patienters terapeutiske veje ”... sjeeldent er en lige, logisk fremadskridende
handling, men en kringlet affeere, hvor mange stier afprgves med loops, stejle bjergtop-
pe, tilbageskred og blindgyder” (Meinert & Paarup 2007, s. 150). Dette er et perspektiv,
hvor patienterne ses som aktive medskabere af sundhedsvaesnet, gennem den made
hvorpa de tilegner sig dets rum og aktiviteter.

Nar vi fremhaever patienterne som aktive medskabere, er der en fare for at tilleegge
deres muligheder for at handle, pavirke og forandre for stor vaegt. Patienterne befinder
sig i specifikke sociale positioner, som de ikke kan eendre stort pa, og bevaeger sig i et
sundhedsvaesen, hvor bade programmer og strukturer bestemmer det landskab, de
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beveeger sig i. Og ikke mindst er de syge og derfor seerdeles afhaengige af de sund-
hedsprofessionelle. Dvs. at deres medskaben bestar i, hvordan de vaelger at tilegne sig
det, der er, ikke om at veelge frit eller at forandre det bestédende. | Meinerts ord — med
henvisning til Bourdieu — er der tale om at se deres aktive medskaben som en social
praksis:

"Bourdieu minder os om, at social praksis — og herunder sygdomsbehandling og sund-
hedspraksis — hverken kan forstds som resultat af individuelle beslutninger eller som
resultat af overindividuelle strukturer (Jenkins 1992, s. 74). Med habitus-begrebet for-
sager Bourdieu at bygge bro mellem disse positioner og samtidig understrege, at hanad-
linger hverken er fuldt ud bevidst organiserede eller fuldsteendig tilfeeldige” (Meinert &
Paarup 2007, s. 59).

Kleinmans sektorer: den folkelige og den professionelle

Derudover skelner vi mellem kronisk sygdom i hverdagslivet og i sundhedsvaesenet. En
mere analytisk formulering af denne skelnen finder vi i antropologen Arthur Kleinmans
sektorbegreb (Kleinman 1980). Da sektorerne introduceres pa dansk i en nyligt udkom-
met grundbog i sundhedsantropologi: "Sundhedens veje” redigeret af Vibeke Steffen
(Steffen 2007), har vi valgt at anvende den dansksprogede introduktion til Kleinmans
begreber. Kleinman skelner mellem forskellige domaener i det, han samlet kalder 'sund-
hedssystemet’:

"Begrebet sundhedssystem daekker i en antropologisk sammenhaeng typisk mere end
det, vi normalt forbinder med sundhedsvaesnet eller behandlingssystemet, nemlig den
samling af forestillinger, erfaringer og aktiviteter, der i et givent samfund relaterer sig tif
sygdom og sundhed” (Paarup & Melnert 2007, s. 113).

I sundhedssystemer indgar tre overlappende og forbundne sektorer: den professionelle
sektor, den alternative sektor og den folkelige sektor.

"Den folkelige sektor er den starste og betegner de forestillinger om og tiltag overfor
sygdom, der findes i forskellige lsegsfaerer som familien og det sociale netveerk. Det er
kendetegnende for den folkelige sektor, at den udgeres af en ikke-professionel, ikke-
specialiseret, folkelig arena, hvor sygdom forst defineres, og hvor den sundhedssagende
adfzerd starter. (...) Den professionelle sektor henviser til de organiserede, standardise-
rede og offentligt autoriserede sundhedsprofessioner. 1 de fleste samfund deekker den
professionelle sektor det, vi betegner som moderne videnskabelig medicin, ogséd kaldet
biomedicin” (ibid. s. 120-121).

Den alternative sektor, som igen i Paarups ord "bestar af de behandlere og eksperter,
der ikke har opndet samfundets autorisation i form af bl.a. professionsuddannelser”
(ibid. s. 121-122), har ikke haft nogen seerlig plads i dette feltarbejde. En enkelt patient
har saledes brugt akupunktur mod smerter, men har faet den hos sin alment praktise-
rende laege. Dette eksempel viser, at sektorbegrebet er en analytisk skelnen, der ofte
ikke holder vand i virkelighedens verden: her udferes en praksis, man normalt ville
henfgre under den alternative sektor i den professionelle sektor. Disse overlap mellem
sektorer har veaeret udgangspunkt for nogle af de mest interessante analyser, som disse
begreber har givet anledning til, f.eks. Whyte’s analyser af ssmmenblandingen af den
professionelle og den alternative sektor pa medicinomradet i Uganda (Whyte 1998). |
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denne analyse er det ligeledes udvikling i og overlap mellem den folkelige og professio-
nelle sektor, der indtager en central plads i analysen af egenomsorg med begrebet kro-
nisk hjemmearbejde.

Kronisk hjemmearbejde

Begrebet kronisk hjemmearbejde refererer til det arbejde, som sundhedsvaesner og -
programmer forventer, at patienter og familier udfgrer i deres hjemlige omgivelser i
forhold til deres sygdom (Grgn, Mattingly & Meinert 2008). Gran, Mattingly og Meinert
giver bl.a. falgende eksempler pa kronisk hjemmearbejde: at tage og give medicin (her-
under injektioner), at overvage symptomer pa akut og potentielt livstruende eskalering
af kronisk sygdom, at udfgre genoptraeningsprogrammer, samt at sendre hverdagsvaner
omkring mad og motion, savel som sociale og seksuelle relationer. Familier og patienter
modtager undervisning af kliniske eksperter i de opgaver, de skal udfgre derhjemme, og
nogle patienter rapporterer regelmaessigt til eksperterne om, hvordan tingene gar. Der-
med bliver patienter og familier i realiteten en form for kliniske assistenter og medhjael-
pere, der hgrer under det sundhedsfaglige personales ledelse. Hjemmearbejde indebae-
rer vel at meerke, at der er nogen, der 'giver lektier for’, det vil sige det handler om en
seerlig relation mellem den professionelle og den folkelige sektor.

Det er ikke nyt med en interesse for det sundhedsarbejde, som patienter og familier og
venner udfgrer derhjemme. Kleinman efterlyser saledes allerede i 1980 - da han intro-
ducerer sektorbegreberne - en starre opmaerksomhed pa den folkelige sektor, bade i
forhold til forskning i og udnyttelse af denne sektors helbredelsespotentiale (Kleinman
1980). Imidlertid er der sket et forholdsvis stort skift i maden, som det folkelige sund-
hedsarbejde forstas og handteres pa. Grgn, Mattingly og Meinert foreslar, at Kleinmans
udtalelser antager en naesten profetisk karakter, nr man iagttager den interesse, der
bade fra den akademiske verden og fra sundhedsvaesnet sidenhen er blevet viet til
denne sektor. De rejser ogsé spgrgsmalet, om man skal se denne udvikling som den
professionelle sektors kolonisering af folkesektoren (Lee 1998).

Hverdagsliv

Hverdagslivsbegrebets historie er i en sociologisk tradition blevet beskrevet som en
“svingning mellem mere empiri-naere tilgange til hverdagen respektivt tilgange hvor
mere filosofiske og teoretiske refleksioner over, hvad socialt liv er, hvad social forandring
er, star centralt” (Bloch 1988). Sociologiske hverdagslivsstudier er ligeledes i et metodisk
perspektiv blevet anset for at veere en bestemt tilgang, der i stedet for at tage udgangs-
punkt i samfundets magtfulde institutioner tager udgangspunkt i "menneskers eller
grupper af menneskers mader at handtere hverdagslivets betingelser pa, i de daglige
erfaringer, aktiviteter og mellemmenneskelige relationer, i mader at udtrykke sig pa og
beskrive tilvaerelsens mening eller meningslgshed pa” (Bech-Jgrgensen 1988). Bech-
Jergensen kritiserer, at nar hverdagslivet defineres, sker det pa en af to mader: 1) det
defineres gennem et modbegreb, som f.eks. hverdag og helligdag, privat liv og offent-
ligt liv, eller hverdagsliv overfor de store historiske begivenheder, eller 2) hverdagslivet
afgreenses som livet udenfor arbejdspladsen (Bech-Jgrgensen 1988).

Vores aerinde er ikke at bidrage til den overordnede sociologiske udredning af, hvad
hverdagsliv er, eller hvordan det skal defineres, men at undersgge, hvordan kronisk
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sygdom opleves udenfor sundhedsveesnets mange rum og vaegge, ... fordi langt den
starste del af al sundhedspraksis, sygdomsgenkendelse og behandling foregar i familier,
i hjem, p& arbejdspladser og i andre leegmandssfeerer. Uden for de etablerede professi-
onaliserede sundhedssektorer og indenfor det Kleinman kalder den folkelige sektor”
(Meinert & Paarup 2007, s. 151).

Skal vi derfor praecisere vores forstéelse af hverdagslivet, er der tale om en empiri-naer
tilgang, og om at hverdagslivet afgraenses som de rum, der ligger udenfor sundheds-
veesnets rammer. Vi undersgger et bestemt faenomen, kronisk sygdom, udenfor de insti-
tutionelle rammer, hvor det oftest defineres. Som Borg ogsa beskriver det i sit studie af
rehabilitering i et hverdagslivsperspektiv, opleves hverdagslivet som en ganske anderle-
des kontekst for livet med sygdom end hospitalet. Og ogsa som en ganske anderledes
kontekst for at udfare feltarbejde:

"Hospitalskultur med dens saerlige opgaver, procedurer og regler, med dens mylder af
uddannede malrettede professionelle, og dens reducerede ikke-naturlige rum for alle
andre sider af menneskelivet end den saglige opgave. P4 hospitalet vil alle samtaler om
hjemlige forhold veere losrevet fra de sammenhaenge, de indgdr i og virker sammen
med, bdde de menneskelige og de materielle. 1 hjemmet derimod befinder den person,
der star i centrum for samtalen, hoveadpersonen, sig i de omgivelser, som vedkommende
er relateret til, og som har bestemte betyadninger for hans eller hendes méde at leve
livet pd” (Borg 2002).

Hverdagslivet udggres af en mangfoldighed af skiftende anliggender og projekter (Grgn
2005b) netop i modsaetning til det mere afgreensede fokus pa sygdom som sundheds-
vaesnets institutionelle kontekster muligger. Dette har bl.a. en stor indvirkning pa pati-
enternes mulighed for at gennemfgre og ikke mindst fastholde fokus pa egenomsorg i
hverdagen.

Strauss’ generelle aspekter i hverdagslivet med kronisk sygdom

I analysen inddrager vi desuden Anselm I. Strauss’ 'generelle aspekter’ studie af kronisk
sygdom udfgrt i 1970’erne i USA (Strauss 1975; Wiener 1977) Strauss foreslar en reekke
generelle aspekter, der ofte indgar i hverdagslivet med en kronisk sygdom:

at forebygge og handtere medicinske kriser

at handtere regimer

at kontrollere symptomer

at omorganisere sin tid

at handtere sygdomsudviklingen

at forebygge eller leve med social isolation

normalisering

*® & 6 6 O oo o o

familiens betydning

Strauss’ generelle aspekter fremleegges her punktvis:
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"At forebygge og handtere medicinske kriser”

Dette aspekt handler om, at visse kroniske sygdomme indebeerer en umiddelbar forvaer-
ring af tilstanden, som den syge skal vaere forberedt pa. For at kunne forebygge og
handtere medicinske kriser er det ngdvendigt at gare sig klart hvad, hvornar og hvordan
sadan en tilstand kan opsta. Der kan eksempelvis veere tale om insulinchok, epileptisk
anfald eller hjerteanfald. Overfor sddanne haendelser kan det veere ngdvendigt for den
syge altid at have telefonnumre indenfor raekkevidde, have sukker eller insulin pa sig,
have en seddel pa sig, som forteeller eventuelle fremmede om ens sygdom osv.

"At hdndtere regimer”

Regimer kan forklares som en plan eller et program. Regimer er altsa et seet procedurer
eller regler, som et menneske skal eller bgr fglge. Det kan vaere mad, som man skal
eller ikke ma spise, eksempelvis ved sukkersyge, hvor man ikke ma indtage for meget
sukker og helst skal spise mange maltider om dagen. Det kan veere, at man ved nyre-
sygdom skal veere i dialyse et vist antal timer i dagnet. Eller det kan veere aktiviteter,
eksempelvis motion, som man skal eller ikke ma udfere. Nogle gange kan et regime
betyde starre besveerligheder, end de symptomer en sygdom kan medfare, hvorfor de
ikke automatisk accepteres, men ma forhandles og vurderes, ofte ud fra sociale hensyn
mere end medicinske. Ligeledes kan smerter, bivirkninger og andre tilpasningsproblemer
veere afggrende for, i hvor stor grad den enkelte evner at gare regimerne til en integre-
ret del af hverdagen.

"At kontrollere symptomer”

At have kontrol over symptomer tager udgangspunkt i, at den syge har opmaerksomhed
rettet mod sin krop, og hvad den er i stand til. Det indebeerer, at man skal kunne hand-
tere symptomer, som kan have betydning for hele den syges sociale liv. Saledes skal
man re-designe sin livsstil ved eksempelvis at aendre pd mindre vaner sdsom at undga
stole, som giver ondt i ryggen, hvis man lider af rygsmerter; altid at have et lommetar-
kleede ved handen, hvis man har allergi osv. Stgrre sendringer kan handle om, at man
ma flytte i etplans hus, hvis man ikke magter trapper, eller sendre tgjkgb s& man helt
undgar knapper osv.

"At omorganisere sin tid”

Mennesker med kronisk sygdom jonglerer dagligt med midlertidige hverdagsmenstre,
der kan forstyrres af sendringer i symptomer, regimer og sygdomsudviklingen. Dette
kraever konstante omorganiseringer af ens tid. En kronisk syg kan derudover opleve
bade at have for meget og for lidt tid. For meget tid medfarer kedsomhed, forringede
sociale evner og nogle gange endda fysisk nedbrydelse. Dette kan ske for en person,
som har veeret vant til at arbejde meget. Man kan ogsé have for lidt tid; et menneskes
tid kan veere fyldt op med symptomkontrol og regime-ngdvendigheder, sa der ikke bliver
efterladt tid til andet end handtering af sygdommen.

At hdndtere sygdomsuadvikiingen”

Selvom kroniske sygdomme udvikler sig meget forskelligt, er der en gennemgaende
tendens hos den syge til at forsgge at forudse forlgbet. Dette aspekt handler dermed
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om den syges evne til at handtere det unikke forlgb, som dennes sygdom tager. Inden
for dette aspekt ligger tillige, hvordan den enkelte forliger sig med forlgbet.

"At forebygge eller leve med social isolation”

De ovenstaende aspekter kan alle potentielt indebaere eller medfare en eller anden form
for tab af social kontakt. Der kan bade veere tale om, at den syge kan treekke sig fra
feellesskaber og venskaber, som han eller hun tidligere har indgaet i, eller det kan veere
de andre, der kan treekke sig veek fra den syge. Kroniske sygdomme kan séledes veere
stigmatiserende, hvis samvaeret indebaerer, at symptomer og regimer har for stor virk-
ning pa den sociale kontakt. Der er dog ogsa den mulighed, at man som syg danner nye
rammer for sin sociale adfaerd og finder steder, som passer bedre ind i den syges hver-
dag og @nsker.

I analysen af hverdagslivet med diabetes, KOL og hjertekarsygdomme i afsnit 4.3 an-
vender vi ovenstaende generelle aspekter i hverdagslivet med kronisk sygdom. Derud-
over neevner Strauss fglgende aspekter, der er af mere generel karakter og viser sig i
mange af denne rapports analyser:

"Normalisering”

Overordnet kan man sige, at det for den kronisk syge ikke kun handler om at holde sig i
live og have kontrol over sine symptomer, men ogsa om at leve og opretholde en eksi-
stens der er s& normal som mulig pa trods af denne sygdom og dens symptomer. Man
ger sig mange anstrengelser for, at sygdommens symptomer ikke bliver for igjnefalden-
de for andre. Mange syge gnsker ikke at vaere “den syge” hele tiden, og de gnsker ikke
at interagere som sadan hele tiden. Desuden kan der opsta dilemmaer, som nér en syg
med tydelige symptomer betragtes som mere syg end vedkommende er, mens en syg
med utydelige symptomer kan have sveert ved overhovedet at blive betragtet som syg.
Der kan ligeledes opsta den problematik, at andre vil hjeelpe, hvor det ikke er ngdven-
digt og omvendt.

"Familien i billedet”

Dette sidste aspekt handler om, at sleegtninge til en kronisk syg har stor betydning, idet
de skal optreede som forskellige aktarer, der er beskyttende, hjeelpende, reddende,
kontrollerende, genteenkende osv. Saledes skal man veere opmaerksom p4, at kronisk
sygdom ikke kan handteres effektivt uden at have omtanke for den syges relationer
med sleegtninge og deres betydning for den syge.

Strauss’ analyser er af eeldre dato og stammer fra en amerikansk kontekst. Alligevel er
meget brugbart ogsa i en analyse af hverdagslivet med kronisk sygdom anno 2008 i
Danmark. De vaesentligste forskelle er de samme, som vi i kapitel 2 udlagde som histo-
riske forandringer i, hvad der forstas ved 'kronisk sygdom’, nemlig at der i det nutidige
sundhedspolitiske fokus pa kronisk sygdom i Danmark er et steerkt forebyggende ele-
ment, der betyder, at mange patienter, der betegnes som kroniske, ikke oplever nogen
eller meget f& symptomer. Ligeledes er fokus pa regimer eller opretholdelse af en sund
livsstil blevet et mere generelt sundhedspolitisk anliggende, der ikke kun vedrgrer pati-
enter med kroniske sygdomme, men hele befolkningen.
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Opsamlende undersgger vi i denne undersggelse patientperspektiver pa livet med kro-
nisk sygdom ved at fokusere pa patienternes terapeutiske veje i den folkelige og profes-
sionelle sektor. Vi interesserer os saerligt for patienternes Averdags/iv med kronisk syg-
dom og anvender i den forbindelse Strauss’ generelle aspekter, ligesom vi undersgger
det kroniske hjemmearbejde, som de udfgrer eller forventes at udfere i forbindelse med
deres kroniske sygdom.
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Susanne

Vi mgdes med Susanne til interview i hendes lille lejlighed. Hun er udvalgt fra Sundhedsteamet,
hvor hun har deltaget pa et diabeteshold. Hun er forkglet og har overvejet at aflyse. Hun har
ogsa haft en depression, efter opholdet pa diabetesholdet pa Sundhedsteamet er afsluttet.
Susanne har en tarmsygdom, der har givet hende kroniske smerter, og da hun pludselig ikke
kan fa sin smertestillende medicin, veelter leesset for hende. Neeste gang hvor vi mgdes med
hende, har det heldigvis vist sig, at man kan fa praeparatet i den rette dosering alligevel, og
Susanne er igen ovenpa.

Den dag skal vi med til kontrol hos gjenlaegen. Vi gar ned gennem byen i stralende solskin. Vi
prever at fa styr pa, hvad det egentlig er, hun laver, n&r hun gar p& arbejde som frivillig. Hun
har faet tilkendt pension, men arbejder stadig der, hvor hun tidligere har veeret i stgttejob i det
lokale beboerhus. Det viser sig, at omradet, hun bor i, lige pa integrationsministeriets hjemme-
side er blevet karakteriseret som en ghetto. Men igennem de sidste 15 ar har der veeret gang i
et 'indre kvarterlgft’, og i morgen skal der veere et keempearrangement nede i beboerhuset,
fordi der udkommer en bog om dette kvarterlgft. Susanne har veeret engageret i dette arbejde
gennem sin tilknytning til beboerhuset, og hun skal ogsa hjeelpe til med arrangementet i mor-
gen. Bl.a. skal vi nu pa vores gatur kebe 5 kg ris og en masse blegselleri, og lige nar vi kommer
tilbage fra gjenlaegen, skal hun ned og hjeelpe til. For kvarterlgftsplanerne fortseetter, og der er
bl.a. lavet en gruppe om sundhedsfremme. Susanne sidder i styregruppen. Maske skulle vi veere
med der, foreslar Susanne: "for det har jo ogsd noget med diabetes at gare’, ligesom gjenlaegen
i dag. Det er tydeligt, at hun anstrenger sig for at finde ud af, hvad der kunne veere relevant for
vores undersggelse. Mens vi gar igennem 'kvarteret’ — det er ikke mange hundrede meter, der
udger vores gatur i kvarteret — forteeller hun, at der da er misbrugere og mange indvandrere.
Men det gar nu meget godt. Da hun flyttede herud for 22 ar siden, kom politiet her 5-6 gange
om dagen. Der skete altid noget ude pa gaden. Men det er blevet s& meget bedre. Hun kunne
ikke dramme om at flytte herfra nogensinde. Mens vi gar igennem gaderne, far vi sa at sige 'syn
for sagn’: vi gar forbi misbrugscentret, hvor en af medarbejderne kommer ud og snakker med
Susanne om arrangementet i morgen. Mens vi star der, kommer en tydeligt meget pavirket ung
mand i cowboybukser og hvid T-shirt hen til os. Han skal noget med medarbejderen. Vi gar
videre. Der er mange, der hilser pa Susanne hele tiden, som i en landsby. Hun siger, at hun ikke
ngdvendigvis kender alle, men de kender hende fra beboerhuset.

Neeste gang vi mgdes, skal vi med Susanne til hendes frivillige arbejde i beboerhuset og kultur-
huset. Vi gar gennem blokkene, de lave rgde blokke hvor hun bor, og krydser en stor og tem-
melig befaerdet vej. Ovre pa den anden side ligger nogle store gra blokke med farvede plastikrar
udenpa. Det er her beboerhuset ligger, hvor Susanne arbejder, selvom hun er fartidspensionist.
Vi kommer forbi et par maend, der kearer med en gaffeltruck. "Det er Preben”, siger Susanne,
"nu kegrer han nok ind i 0s”. Ganske rigtig: Preben speeder op lige hen imod os. Vi griner. Su-
sanne og maendene udveksler uartigheder. Da vi er kommet forbi, fortaeller hun, at det er ejen-
domsfunktionaererne. Hun siger, at "de er kanon”. Behandler folk i omradet godt. Da vi kommer
til beboerhuset, er der mgde. Der er Susannes chef, en praktikant og Susanne, der indgar som
en del af den faste stab. Og sa sidder der de andre eller 'rigtige’ frivillige. De har alle et eller
andet de keemper med, psykisk eller fysisk.

Vi tilbringer formiddagen i beboerhuset og spiser ogsé frokost der. Farst er der mgde, og deref-
ter skal Susanne ordne nogle fotos. Det er hende, der sgrger for at fotodokumentere alle de
mange aktiviteter, der foregar i beboerhuset. Derefter gar vi til kulturhuset, hvor Susanne hjeel-
per med til banko. Hun giver ogsa en hand med ude i kekkenet, som hendes moster star for —
ogsa som frivillig. Da eftermiddagens strabadser er overstaet, saetter vi os ned og far kaffe og
fladeskumsroulade, inden vi gar i gang med at gere klar til aftenens beboermgde. Moster disker
op med resterne af rouladen med fledeskum og en anden kage. Alle spiser godt. Susanne ogsa.
Hun stikker sig i maven med sin insulin stick, s& hun kan téle det. I lgbet af kaffepausen kom-
mer flere af projektlederne i 'det indre kvarterlgft’ forbi bordet. Der er spaendinger i luften. Ven-
skabelige, men alligevel. De frivillige er treette af 'darlig kommunikation’ og 'darlig planlaegning’.
Vi er jo syge’ siger de, 'der er en grund til at vi har faet pension. Vi bliver stressede, nar | plan-
leegger s& meget'. Projektlederne skaffer millioner til omradet, men det er ogsa de frivillige, der
skal bruge deres kreefter pa at skabe 'det indre kvarterlgft’. Det giver dem en masse, og det
koster dem en masse. De er syge og sarbare, men ogsa ressourcestaerke. De brokker sig: hvor-
for far de egentlig ikke 'rigtig’ betaling, men kun 'de sma privilegier'?
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Inger

Da vi ferste gang skal mgdes med Inger, aflyser hun, fordi hendes mand er blevet indlagt. Det
er 'noget scleroselignende noget’, og det er ikke fgrste gang, siger hun. Men hun kan bare ikke
overskue at skulle interviewes lige nu. Hun siger ogsa, at hun stadig gerne vil deltage i undersg-
gelsen, fordi det maske kan veere til gavn for nogle andre, sa vi aftaler en anden tid.

Da vi endelig mgdes til det fgrste interview og ringer pa daren til Ingers lejlighed, er der en
ekstra ringklokke, der aktiverer lyset, ikke lyden. Dette tyder pd, at der bor en hgrehaemmet i
lejligheden. Da vi kommer ind i stuen, sidder manden ved sofabordet med et gangstativ foran
sig, mens vi andre sidder omkring spisestuebordet i den lille lejlighed. Inger og hendes mand er
flyttet hertil, da manden ikke leengere kunne holde til at g& pa trapperne i deres hus.

Disse indledende tegn pa, at mandens sygdom er den altoverskyggende realitet i deres hjem og
dermed ogsa i Ingers liv, bekraeftes gennem hele feltarbejdet. Hun far — ganske kort efter vi
mgder hende — hjeelp til mandens personlige pleje, og det lgfter tydeligt mange byrder fra hen-
des skuldre. Nar vi falges med Inger til hendes forskellige geremal, f.eks. varmtvandssvemning,
er det ikke hendes diabetes, der tales om. Hendes venner spgrger til hendes mands sygdom og
til den nye hjemmehjeelp. Inger er ikke farst og fremmest en diabetespatient, hun er fgrst og
fremmest pargrende til en mand med en langvarig og seerdeles alvorlig kronisk sygdom.

Inger er 61 ar gammel og har for 5 ar siden faet konstateret diabetes. Hun arbejder som syge-
plejerske pa et hospital og henvendte sig til sine kolleger, da hun oplevede de fgrste symptomer
pa diabetes. Hun fik mulighed for at ga direkte i ambulatoriet og har siden veeret tilknyttet der.
Hun gar lgbende til kontroller ved diabetesoverlaegen og diabetessygeplejersken, som ogsa er
hendes kontaktperson. Diabetessygeplejersken, som Inger mener, har et bredere kendskab til
hendes sygdom end overlaegen, kender imidlertid ikke noget til Ingers situation med mandens
sygdom derhjemme. Og hendes praktiserende leege, der har vaeret meget behjaelpelig igennem
mandens langvarige sygdomsforlgb, og som ogsa er mandens kontaktperson i forhold til hans
diabetes, kendte til gengeeld ikke noget til Ingers diabetes indtil for ganske nylig.

Ingers diabetes er type 1. Hun siger, det er den sygdom, hun helst ville have, hvis hun skulle
have nogen. Og at det jo faktisk er en 'sund sygdom’, fordi den ger, at man skal leve sundt. Det
ger Inger ogsa i vid udstreekning. Hun spiser det hun mé til hovedmaltiderne. "Det er det, jeg
putter i hovedet imellem maltiderne, der er problemet”, siger hun. Derfor er Inger ogsa meget
opmaerksom pa sit blodsukker og maler det mange gange i dggnet — hun har i sit job som syge-
plejerske set fglgevirkningerne og vil ikke risikere noget.

Inger er en person, der i hgj grad drager omsorg for andre mennesker. Hun passer sin mand og
patienterne pa sit arbejde. | fritiden fylder hendes barn og bgrnebgrn. Derudover er hun vok-
senspejder, hvor hun deltager aktivt i mange arrangementer — og ofte er det ogsa hende, der
tager kage med. En gang om aret arrangerer hun, at skolebgrn fra Sydslesvig kommer til Dan-
mark p& sommerferie. Og sd passer hun pé sig selv; hun cykler til og fra arbejde og svemmer i
varmtvandsbassin en gang om ugen. Inger er aktiv, og hun er der for andre, nar de har brug for
det.
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Hanne

Hanne abner dgren for os. Hun har sorte slacks og en storblomstret, flagrende skjorte pa. Haret
er sat, gjenbrynene trukket op. Hanne kommer af en siggjnerfamilie og har rejst rundt med
cirkus som barn. Hun viser os rundt i sin lejlighed i Horsens Nord. Der er skov omkring og bak-
ker. Den ligger i et kompleks, hvor de fleste har trukket sig tilbage fra arbejds- og familielivet.
Det har Hanne ogsa, efter manden dgde et par ar tidligere. Han havde tidligere eget el-firma,
hvor hun hjalp til, og de boede i et stort hus. Hanne har fem bgrn.

Hun er meget glad for sin lejlighed, der er lys og enkelt indrettet. BAde Hannes lejlighed og
hendes pékleedning vidner om, at hun gar op i det aestetiske, har sans for det. Til hver stuelej-
lighed harer et lille stykke have, og hendes ligger lige udenfor de store stuevinduer. Hun har
faet en havearkitekt til at anleegge en japansk stenhave, for det skal veere let at holde. Hanne
forteeller, at man ogsa har en forpligtelse i at holde faellesomraderne. Sa bliver der indkaldt til en
dag med praktisk arbejde, og det er hyggeligt, synes Hanne. Hanne har ogsd hjemmehjzelp, der
tager sig af renggringen.

Hanne kan nemlig ikke overkomme s& meget mere. Hun siger, at hun ikke fgler, hun har en
kronisk sygdom. Kronisk sygdom er enten sddan noget, som hendes bror har, der pa grund af
en nervelidelse har faet begge ben sat af, eller noget de patienter havde, som hun passede, da
hun som ung arbejdede pa et sygehus. Kronisk syge er sddan nogen, der ikke kan klare sig selv.
Da vi sparger, hvad hun sa har, hvis det ikke er en kronisk sygdom, svarer hun: "Hvis bare jeg
ikke var s pokkers treet ...”.

Hun er 75 &r gammel, og hun har KOL. Hun forteeller om en ret dramatisk start, hvor hun blev
indlagt, og siden er hun blevet fulgt i ambulatoriet. Hun har fulgt sygehusets lungeskole og har
veeret meget glad for det. Og sidst har hun gennem henvisning fra ambulatoriet deltaget i Sund-
hedsteamets KOL-forlgb i efteraret, far vi mgder hende. Hun er i lgbet af foraret til en opfalgen-
de samtale med disetisten fra Sundhedsteamet, hvor hun bliver tilbudt at deltage i en KOL-grup-
pe, der mgdes for at g4, eller at f& en motionsven fra kommunen. S& hun kan fa lidt mere gang i
motionen og samtidig veere sammen med nogle andre. Da vi sparger, hvem der har styr pa
hendes KOL nu, om hun stadig er tilknyttet ambulatoriet, om det er Sundhedsteamet, eller om
hun skal ga til kontroller hos sin egen laege, svarer hun: "Der er ingen, der har styr pd mig.”
Hun oplever, at hun har veeret tilknyttet ambulatoriet, har faet et tilboud om et skoleforlgb, og nu
ikke lzengere er knyttet til nogen steder. Feltarbejdet hos Hanne bestar i samtaler og samvaeer i
hendes hjem, og sa felger vi med hende til forskellige aftaler i sundhedsvaesnet. I den periode,
vi falger hende, er der ikke andre faste aktiviteter i hendes liv.

Det med motionen er ikke helt enkelt for Hanne. Farst og fremmest er hun tydeligt besveeret
ved beveegelse, det ser vi i feltarbejdet, bade nar Hanne skal lave mindre praktiske ting som at
rydde maden af bordet eller vaske op, og nar vi falger hende til f.eks. fysioterapeut. Der er flere
pauser pa den forholdsvise korte straekning fra parkeringspladsen til fysioterapeuten. Hun bliver
let forpustet, og hun er meget traet. Hun laegger sig flere gange om dagen péa sofaen. Hun ved
fra begge skoleforlgb, at hun som KOL-patient burde treene mere, s& kunne hun fa det bedre.
Hun forsgger at fa en aftale med en veninde om at genoptage svemning, som de for har gaet til
sammen, men det kommer ikke rigtig i stand. Det er p& den baggrund, dieetisten tilbyder hende
andre muligheder.

For det sociale er heller ikke ligetil. Hanne faler sig ensom, selvom hun har bgrn og veninder,
der ringer hver dag. Hun bryder sig ikke om at virke svag og traekker sig fra sociale situationer,
hvor hendes manglende fysiske evner udstilles. Hun har géet til gymnastik, men sa skulle de
lave noget to og to, og s& synes hun ikke, hun kan veere bekendt overfor den, hun er sammen
med, at hun skal holde s& mange pauser. S& det holdt hun op med. Hanne har igennem sit liv
passet og plejet andre, iseer familiemedlemmer, men hun er ikke glad for selv at veere en, der
skal tages hensyn til. Hverken Hanne eller vi kan helt finde ud af, hvad der er pa feerde, men
der er tydeligvis mange dele, der bidrager til det samlede billede: at blive eldre, KOL-sygdom-
men, treetheden og andengden og en tiltagende social isolation.

36 | Den kroniske patient



4. Den kroniske patient — som kategori og som
hverdagsliv

I dette kapitel vil vi preesentere den del af feltarbejdet og analysen, der er udsprunget
af undersggelsens farste overordnede forskningsspgrgsmal: Hvordan udfolder hverdags-
livet med kronisk sygdom sig?

Imidlertid har det vist sig, at mange af patienterne ikke ser sig selv som 'kronisk’ syge,
og vi starter derfor kapitlet med at se pa 'den kroniske patient’ som en kategori, der er
under udvikling i det danske sundhedsveesen, uden at det ngdvendigvis derfor opleves
som en meningsfuld kategori for patienterne. Derefter praesenterer vi en analyse af
hverdagslivet med henholdsvis diabetes, KOL og hjertekarsygdomme med udgangs-
punkt i nogle af Strauss’ generelle aspekter i hverdagslivet med kronisk sygdom. Vi
indleder saledes med at falge patienternes terapeutiske veje i den folkelige sektor
(Kleinman 1980).

4.1 Den kroniske patient som kategori

Interviewer: Det der med, at du har en kronisk sygdom, altsa diabetes, hvordan pévir-
ker det din hverdag? Pa hvilke méader kan du maerke det i din hverdag?

Peter: Det kan jeg ikke meerke.

Interviewer: Det kan du ikke maerke. Du gar ikke sddan rundt og foler, at du er syyg,
eller der er noget, du ikke gor...?

Peter: Nee. Det er squ de andre, der siger, feg er syg. Jeg er ikke syg.
Interviewer: Du foler dig ikke syg?
Peter: Det er nogen anadre nogen, der synes, jeg er syg. Og det er jeg sikkert 0gsa.

(Interviewuddrag)

I denne undersggelse har vi veeret pa sporet af 'den kroniske patient’.® Hvem gemmer
sig bag denne betegnelse? Hvilke situationer, liv, historier? Hvad fylder derhjemme i
hverdagslivet og i mgderne med sundhedsveesnet?

I lgbet af feltarbejdet og analysen er det imidlertid blevet et mere og mere patreengen-
de spergsmaél, hvad betegnelsen 'den kroniske patient’ daekker over. Giver det overho-
vedet mening at bruge et feelles begreb for de meget forskellige liv og verdener de 11
patienter repraesenterer, og som vi har forsggt at gengive i neerbillederne? De patienter,
vi har fulgt, er ikke del af en gruppe; de deler ikke mange karakteristika, og de deler
heller ikke konkret levet liv. De indgdr derimod i en kategori, og vel at meerke en kate-
gori der er under stadig skabelse og omskabelse i disse ar: patienter med kroniske syg-
domme. Det ligger ikke fast, hvilke diagnosegrupper og patienter der hgrer ind under
kategorien, og hvad et sddant 'medlemskab’ indebzerer pa godt og ondt (Wind & Ved-

® For brug af terminologi i denne undersggelse se note 1.
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sted 2008). Hvis en tredjedel af den danske befolkning hgrer ind under denne nye kate-
gori (Rewentlow, Jensen, & Sangren 2008; Wind & Vedsted 2008), er maengden af for-
skellige individer og situationer, der samles under denne betegnelse, da ikke for stor?

Denne undersggelse viser, at betegnelsen ’'kronisk patient’ ofte ikke giver mening for
patienterne. Det handler isser om, at patienterne ikke ngdvendigvis oplever sig selv som
kronisk syge eller syge i det hele taget. Det er vel ogsa det, Peter mener, nar han siger:
”"Der er nogen andre, der synes jeg er syg. Og det er jeg sikkert ogsa”. Peter er klar
over, at der er 'nogen andre’, der mener, at han er det. Den unge mandlige hjertepatient
Mark, udtrykker noget lignende, da vi spgrger, om han har en kronisk sygdom: "Det er
sadan, jeg har forstaet det”, siger han og fortseetter, at han jo tager medicin og skal
vedblive med at tage den — formodentlig resten af sit liv.

Eftersom kategorien 'patient med kronisk sygdom’ ikke har antaget en fast form, og for-
di udbredelsen af begrebet stadig er sterst i sundhedspolitiske og sundhedsprofessionel-
le kredse, kan det heller ikke undre, at patienterne i meget forskellig grad identificerer
sig med det at have en kronisk sygdom.

Flere patienter udtrykker desuden, at det ikke at fokusere p& sygdom er en strategi til at
holde sig rask. Denne strategi svarer til det generelle aspekt i hverdagslivet med kronisk
sygdom, som Strauss benaevner 'at normalisere’ (Strauss 1975; Wiener & Strauss

1977). Svend siger, det er bedst 'at skyde det vaek ud af hovedet’:

Svend: Og sa... du ma ligesom skyde det fra dig i dagligdagen, sd synes jeg, det gar
udmaerket. Man skal bare ikke spekulere for meget over det. Men det kan jo veere...
hvis ikke lige du har det allerbedst, sa kunne det fo godt ske, det lige sldr dine tanker.
Men altsd, det skal man prove at skyde veek ud ad hovedet. Og lade veere med at snak-
ke om det. Det gar vi ogsa. (Interviewuddrag)

Svend udtrykker her, at det er noget, han og hans kone er enige om: Der skal ikke veere
for meget fokus pé& sygdom. Hans siger det samme; han mener faktisk, at man kan gere
sig selv syg ved at ga og teenke pa det.

Interviewer: S& du synes, at du... Du synes, at der er blevet taget goa't vare pa din syg-
dom bade med hjertesygdommen og med KOL?

Hans: Ja. Det er der.

Interviewer: Har du nogen tanker om, om du kan blive ved med at kiare det?

Hans: Nej, det gider jeg sgu’ ikke spekulere pa. (...) Man behaver fandeme ikke gore sig
Syg ved at ga og taenke pa det. (Interviewudadrag)

Dette er et vaesentligt aspekt at teenke med i det forggede fokus pa kronisk sygdom i
sundhedsvaesnet. Hvilken betydning far det for patienterne, nar vi opfordrer dem til at
fokusere pa sygdommen, f.eks. i forbindelse med et ophold pa en patientskole?

4.2 Sygdom(me) i hverdagen

I dette afsnit vil vi se p&, hvordan de patienter, vi har fulgt, oplever og handterer hver-
dagslivet med kronisk sygdom. Som beskrevet i kapitel 3 forstar vi i denne undersggelse
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hverdagslivet som alle de domaener, der ligger udenfor sundhedsveesnet, og hvor syg-
dommen leves og handteres den starste del af tiden.

Andre sygdomme

Som vi sd i indledningscitatet til dette kapitel, fgler Peter sig ikke syg. Hvis man endelig
skal tale om sygdom, der fylder, ja sa har han andre, der fylder mere end sukkersygen.
Vi fortseetter med interviewcitatet, hvor vi slap. Peter har lige sagt, at det er nogle an-

dre, der mener, at han er syg, og vi sparger en ekstra gang for en sikkerheds skyld:

Interviewer: Men du har slet ikke nogen mén af det (diabetes, red.)?

Peter: Jeg har ingen mén af det, andet end hvis jeg skal hjeelpe med at skubbe en bil i
gang, sa bliver jeg sgu meget forpustet. Og jeg kan ikke maerke specielt, at det er min
sukkersyge, som der siger noget. Det er mere mine knae, der siger noget, fordi jeg ikke
kan ligge pd dem, og jeg kan ikke baere noget tungt op ad trappen for eksempel. Jeg
kan ikke gd pd trapper, andet end jeg har et geleender at stotte mig til. Og jeg kan
heller ikke gd ned ad dem. Jo, hvis jeg gar baglaens ned, sa...

Interviewer: S& knaeene dem maerker du faktisk ret meget?

Peter: Dem maerker jeg mere, end jeg maerker sukkersygen. (Interviewuddrag)

Det er noget andet, der fylder, eller i Peters ord 'der siger noget’, end hans diabetes,
nemlig hans darlige knee. Det er ofte andre sygdomme, der fylder i patienternes hver-
dag, end den specifikke sygdom de er blevet udvalgt til denne undersggelse pa.

Da vi farste gang besgger Susanne, abner hun dgren, sngfter og gjnene lgber i vand.
Hun er tydeligvis forkalet og snakker om, at hun havde overvejet at aflyse. Susanne
taler meget og meget levende. Hun forteeller, at hun har ligget vagen det meste af
natten pa grund af forkelelsen. Og at hun ikke vidste, om hun kunne deltage i inter-
viewet, fordi hun har faet en depression. Hun forklarer, at hun for cirka ti ar siden fik en
tarmsygdom, og pé grund af en operationsfejl har hun faet kroniske smerter. Hun har
gaet pa en smerteklinik, og pé et tidspunkt fandt de et morfinpraeparat, der kunne
hjeelpe hende. Men nu er de holdt op med at lave det i den dosering, hun kan tale. Og
hun kan slet ikke overskue at skulle tilbage til at leve med smerterne. Det har slaet
hende helt ud.

Hun fik konstateret diabetes, da hun var i begyndelsen af 30’erne. Nu er hun midt i
40’erne. Hun vidste godt, hvad det var, fordi det ligger i hendes familie. Men hun synes,
det var uretfeerdigt, fordi hun allerede havde faet konstateret en stofskiftesygdom. |
lgbet af interviewets farste minutter har vi talt om forkglelse, depression, tarmsygdom,
kroniske smerter, diabetes og en stofskiftesygdom, og vi naevner det for Susanne.

Susanne: Ja, jeg er fadt under et uheldigt stjernetegn (hun sldr en kiar latter op).

Interviewer: Ja, det er ikke det bedste helbred.

Susanne: Nej, det er det ikke. Det er nok kun mit gode humar, der har holdt mig oppe.
Og med alt det sygdom lige pludselig inde pé livet af en, s& er der ikke noget at sige til,
man bliver deprimeret.

Interviewer: Nej. Det er det, du har veeret her de sidste par maneder eller hvad?
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Susanne: Ja, jeg har sa. Og fjeg har sd godt et netvaerk, sa jeg nar aldrig helt ned i
kaelderen.

Interviewer: Og der var noget med, du vifle ikke have medicin for det?

Susanne: Nej, jeg vil ikke. Jeg skal ikke pad sddan noget doping. Jeg er dopet nok i for-
vefen. (Interviewuddrag)

Naeste gang vi besgger Susanne har det vist sig, at morfinpraeparatet alligevel kan fas i
den rette dosering, og Susanne er ikke laengere deprimeret. Men bestemt heller ikke
rask. | labet af foraret bliver hun indlagt fire gange pa hospitalet: to gange pa grund af
smerterne i maven, og to gange pa grund af problemer med hjertet.

Selv hvis patienterne rent faktisk maerker den kroniske sygdom i hverdagen, er det ikke
sikkert, at det er den de maerker mest. Bade Peter og Susanne forklarer, at andre kroni-
ske sygdomme, som darlige knae og en tarmsygdom der giver kroniske smerter, fylder
langt mere i deres hverdagsliv end diabetes. De er ikke alene. Ingen af de patienter, vi
har fulgt, lider udelukkende af den sygdom, de er blevet udvalgt pd. Nogle diagnoser
opleves som primaere, andre som sekundaere eller nsermest ligegyldige. Det bliver sale-
des tydeligt, at ndr vi taler om en 'diabetespatient’, en 'KOL-patient’ eller en ’hjertepati-
ent’, deekker dette over et langt mere komplekst billede, hvor andre sygdomme fylder
pa lige fod eller mere. Imidlertid er det ikke kun andre, men ogsa andres sygdomme,
der fylder meget i nogle patienters liv.

Andres sygdomme

Seerligt steerkt kom dette til udtryk i Ingers liv, hvor mandens sygdom fylder langt mere
end hendes egen.

Inger: Ja. Men den der kroniske sygdom den har... ok, den er ogsa snart ved at veere 20
ar. Den begynad'te lige sa stille. Ja.

Interviewer: Og hvad... Grunden til jeg sparger, er fordi at jeg taenker, det ma ogsé have
pavirket dit liv?

Inger: Det har det ogsa rigtig meget. (...) Altsa det forste der i 40 ars alderen, det var
nakke-ryg problemer og mange operationer.

Interviewer: N&. Altsd sdadan noget diskusprolapsagtigt?

Inger: Ja. Han var jo blikkenslager og mand og stzerk og alt det der og sd (...) under en
operation i ‘88 — egentlig en banal operation — der fik han hjertestop og blev hjerneska-
det.

Interviewer: Som ikke var nogens fejl eller noget?

Inger: Det kan man ikke sige, fordi ndr man er opereret mange gange, sa kommer der
arvaev, og sa kan man let komme til at skaere lidt forkert, tror jeg. Sa de ramte et stort
kar, sd det bladte rigtig meget. Sa det var ogsd en hard tid. Ja... Og sa kom det der
nervebetzaendelse til. Det begyndte ligesa stille i ‘88 og bliver vaerre og veerre. (Inter-
viewuddrag)

I denne familie er det manden, der er kronisk syg, ikke Inger. Det er hans sygdom, der
fylder i hverdagen. Her fortaeller hun om den seneste sygdomsepisode og indleeggelse:
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Inger: N& men... Hvis vi skal til nu, sa har Erik jo lige veeret indlagt pad sygehuset.
Interviewer: Det var jo det.

Inger: Ja, det er jo sd... han var der naesten 14 dage. Og det var en lungebetaendelse.
Det lyder ikke af sd meget, men det var faktisk en hard omgang, hvor jeg kom hjem fra
arbejde, og han var syg. Han 14 i sengen, ligesom ndr vi andre er syge, og drak lidt og
spiste ikke. Men sd kom jeg hjem til sddan et... han var helt fuldsteendig rundt pa gulvet
0g 14 pa tvaers | sengen og havde tisset og veeltet ting pa natbordet... det sd skidt ua,
og rallede. Jeg fik ham da puttet i seng og skiftet pa sengen. Sa faldt han ud af sengen
tre gange i lobet af den nat. Sa sidste gang der havade jeg fat i hjemmesygeplejersken —
hvad vi ikke sadan bruger. Hun hjalp mig med at f4 ham op i seng. Og nzeste dag sé
kom hfemmesygeplejersken, og det sa jo skidt ud med det der. Og han faldt ogsa ude
pa badevaerelset. Der matte brand og redning hjaelpe, for han Id sé tungt, sa... havde
lavet over det hele og bare helt omtdget. S4 det endte jo med, at han blev indlagt pa
Silkeborg Sygehus hen ad eftermiddagen. Og var da ogsd omtéget de forste dage. Men
nu er der jo sa skik pd det. Og der var udskrivningssamtale. Men feg kunne godt maer-
ke, det var ved at veere for meget, sé jeg har sagt fra i forhold til plejen. (Interviewud-
arag)

I lgbet af dette feltarbejde tager Inger imod hjemmehjeelp. Som hun selv forteeller,
'siger hun fra i forhold til plejen’. Hun ensker ikke at skulle sta for den daglige personlige
pleje, og det er tydeligt, at denne beslutning har en positiv indvirkning pa Ingers liv.
Méaske ogsé pa relationen imellem hende og hendes mand og stemningen i hjemmet.

Igen er Inger ikke den eneste af patienterne, hvis liv er praeget af andres sygdomme.
Jakob har en bror, der er dad af alvorlig sygdom. Svends kone har vrgvl med kolesterol-
tallet. Pouls kone har i mange ar lidt af fibromyalgi, som har fert til en tidlig tilbagetraek-
ning fra arbejdslivet; en af hans sgnner har sclerose, og et nzertstaende familiemedlem
er dad af alvorlig sygdom, et forlgb Poul og hans kone var dybt involverede i. Susanne
frygter for, om hendes seldste datter ogsa er ved at udvikle diabetes, hendes barnebarn
lider af ADHD, og Susanne er hans familie statteperson. Hun passer ham fast hver an-
den weekend mod en lille kompensation fra kommunen. Hanne har gennem et helt liv
passet andre: en sgn der blev handicappet i ung alder, sin mand og isaer sin mor frem til
hendes ded nogle ar tidligere. Og bade Hans og Peter har veeret pargrende i deres
koners lange og alvorlige sygdomsforlgb.

Vi har nu faet tegnet baggrunden for at kigge pa den specifikke kroniske sygdom, som
patienterne er blevet udvalgt pd, nemlig at andre sygdomme og andres sygdomme ofte
har stor betydning i patienternes hverdagsliv og dermed ogsa for livet med en kronisk
sygdom.

4.3 Diabetes, KOL og hjertekarsygdomme i hverdagslivet

Vi vil nu kigge pa, hvordan den konkrete sygdom, patienterne er udvalgt til undersggel-
sen pa, fylder i deres hverdagsliv. | analysen vil vi tage udgangspunkt i nogle af Strauss’
analytiske begreber, der omhandler generelle aspekter i hverdagslivet med kronisk syg-
dom: at forebygge og handtere medicinske kriser, at handtere regimer, at kontrollere
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symptomer, at omorganisere sin tid, at handtere sygdomsudviklingen og at forebygge
eller leve med social isolation (for uddybning se kapitel 3).

Der tegner sig forskellige magnstre i forhold til, hvilke af disse generelle aspekter der
fylder mest, og hvordan de spiller sammen i forskellige diagnoser. Udtrykt billedligt kan
man sige, at der indgar mange af de samme ingredienser i forskellige hverdagsliv med
kronisk sygdom, men i forskellige meengder og kombinationer.

4.3.1 Diabetes: En harfin balance

Hverdagslivet med diabetes handler overordnet om at kunne finde og opretholde en
harfin balance for at forebygge og handtere medicinske kriser. Susanne forklarer her,
hvordan de medicinske kriser i form af for hgjt eller lavt blodsukker netop opstar, nar
der gar kuk i balancen.

Interviewer: Altsd sddan nogen akutte episoder med diabetes, det har du ikke?
Susanne: Hvad mener du?

Interviewer: Jamen altsd hvor du lige pludselig bliver meget syg eller far falinger eller
sddan noget?

Susanne: Jo... Med at ga kold?

Interviewer: Ja.

Susanne: Jo jo. Jo jo. Jo jo. Det har jeg.
Interviewer: Hvor... Hvilke situationer kommer det i?

Susanne. Jamen det kommer jo altid, hvis jeg ikke lige har faet spist rigtigt, og sa jeg
gdr ud og motionerer. Bare en cykeltur for eksempel, jeg cykler meget jo. Og hvis jeg sd
har veeret lidt af et fjols til ikke... i forhold til det, jeg har taget af insulin, har maske
taget to enheder for meget eller hvad ved jeg, ikke ogsa. Sa gar man kold, og s bliver
man sgu skidt. (Interviewuddrag)

Balancen skal holdes mellem hvad man spiser, hvor meget man bevaeger sig, og den
medicin man tager. Selvom dette er mere patreengende for de patienter, der er i insulin-
behandling, gzelder det dog ogsa for Jakob, der kun tager en tablet daglig. Her er det
sa balancen mellem motion og kost, Jakob skal fa til at ga op. Dermed kommer aspektet
omkring handtering af regimer til at st meget centralt i hverdagslivet med diabetes. For
de patienter, der indgik i undersggelsen, var handteringen af regimer blevet noget selv-
folgeligt, men de kunne berette om, at det ikke ngdvendigvis var sadan i starten.

Susanne. Jamen det var... dengang jeg fik mit diabetes, der skulle jeg veje maden, og
det syntes feg, det var meget belastende. Det var meget belastende i ens hverdag, at
man skulle veje; nu skulle jeg have en halv kartoffel kun, ikke ogsa. Det var besveerligt.
Det var rent ud sagt besveerligt. (Interviewuddrag)

De medicinske kriser, patienterne sgger at forebygge ved at holde den harfine balance,
er af to typer: for hgjt blodsukker eller for lavt. Patienterne forklarer symptomerne lidt
forskelligt. Peter siger, at han ikke aner, hvad en fgling er. Inger har sveert ved at meer-
ke, nar det er hgjt, og maler derfor fire gange i dagnet. Susanne forklarer, hvordan hun
meerker lavt blodtryk:
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Susanne: Nar man har haft sddan en faling, hvor du har vaeret nede og er gaet sukker-
kold, sa... jamen du er s3 treet bagefter. Man kan virkelig maerke det. Men jeg ved, at
0gsé4 ligesa snart den er nede omkring 3, jeg kan begynde at maerke det, fordi sa be-
gynder jeg at blive sdadan lidt maerkelig. Jeg kommer til at svede de mest maerkelige
steder, hvor man normalt ikke sveder. (Interviewuddrag)

Susanne forklarer videre, at hun synes, det er endnu mere ubehageligt at have for hgjt
som for lavt blodsukker:

Susanne. Jeg synes, det der er mest ubehageligt, det er, ndr mit blodsukker det er hajt.
Interviewer: Hvordan foles det?

Susanne: Jamen der bliver du jo ogsa treet, men der er du mere sddan tarstig. Der... jeg
plejer altid at sige, sd, nu kan jeg ikke spytte efter folk. Det kan man ikke, fordi mund-
vandet det er simpelthen lige sa sejt som tyggegummi. (Interviewudarag)

Overholder man regimerne og opretholder den harfine balance, kan man undga medi-
cinske kriser. Men ind imellem lykkes det ikke, og derfor har de fleste en strategi for,
hvordan de skal handtere kriser. Som Jakob udtrykte det, 'sd skal man bare have fat i et
eller andet’. Patienterne tilstreeber altid at have noget pé sig, hvis krisen opstar: frugt,
druesukker, juice.

Den seerlige balance, som patienterne skal opretholde mellem mad, motion og medicin,
involverer ogsa det aspekt, Strauss kalder 'at omorganisere sin tid. Man skal tage sin
medicin pa de rigtige tidspunkter og afstemme motionen med resten. Man skal have
noget pa sig, hvis krisen opstar.

Sidst spiller aspektet 'at tilpasse sig sygdomsudviklingen’ ogsa en rolle. Overholder man
regimerne, kan man forebygge kriser i form af for hgjt og for lavt blodsukker og der-
igennem ogsa forebygge senfalgevirkninger eller senkomplikationer. Susanne kommer i
lgbet af feltarbejdet til en kontrol hos gjenlaegen, hvor der kan spores forandringer, som
i veerste fald tyder pa en forveerring af sygdommen. Susannes gjenlaege (der er ny)
siger, at han kan se i journalen, at der var de samme forandringer tre ar tidligere. Her er
uddrag af feltnoterne:

Da vi gar derfra, siger Susanne, at hun er noget rystet over sddan en besked. Hun sjus-
ser sig frem til, at det faktisk er tre ar siden, hun fik den medicin, hun er sa afhaengig af
for smerter. Og nu har hun jo netop i en periode ikke haft den medicin og har haft det
sd skidt, at hun sa igen er dérligt reguleret. (Feltnoteudadrag)

Susanne er urolig ved beskeden og praver at forsta, hvad det kan skyldes. Hun nar frem
til, at nar de kroniske smerter tager over, nar den anden sygdom tager magten fra hen-
de, sa magter hun ikke at overholde de regimer, der er ngdvendige for hendes diabetes.
Vi ser her et ganske konkret eksempel pa, hvordan andre sygdomme har betydning for,

hvordan Susanne handterer sin diabetes.

4.3.2 KOL: "Hvis bare jeg ikke var sa pokkers treet...”
Vi spiser frokost sammen. (...) Bagefter vasker vi op, og Hanne saetter vaek. Hun bliver

meget forpustet og det irriterer hende ’at det skal vaere sddan ved den smule”. Midt i
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alt snakken rejser hun sig pludselig op og begynder at gare sig kilar; nu er det tid til at
tage af sted til fysioterapeuten. Stearinlysene pustes ud, og vi gar ud til bilen, en mat
lyserad Yaris. Vi parkerer i et p-hus inde i byen. Derfra viser det sig, at der kun er ca.
100 meter til fysioterapeuten. Men alligevel ndr Hanne at blive meget forpustet pa den
straekning, og jeg kan se, at det irriterer hende meget. Hun far et lidt mere sammenbidt
udtryk. (Feltnoteuddrag)

Vi falges ad ud. Allerede halvvefs henne ad gangen ma vi holde en pause. Hans puster
meget. Vi star lidt og snakker og venter. Sa gdr vi til enden af indkerslen udenfor og ma
stoppe igen. Jeg sparger, om han har parkeret lige her i naerheden, og han siger nej,
langt pokker i vold, derovre. Det regner. Det er koldt. Hans siger, at jeg bare skal smut-
te. Jeg kan ikke helt bedemme, hvad der er det rigtige at gore. Men vurderer, at han vil
fole sig pinligt berart over, at skulle lade mig std i regnen. Det kommer til at tage ham
lang tid at komme over til bilen. S& jeg gar. Det ma ogsa have taget ham lang tid at
komme fra bilen og hertil. Naesten et dagsarbejde at komme til kontrol p& hospitalet.
(Feltnoteuddrag)

Det mest pafaldende traek ved hverdagslivet med KOL er den treethed, andengd og for-
pustethed, sygdommen bevirker. Typisk har vi konstateret dette i forbindelse med prak-
tiske aktiviteter eller beveegelse, som det ses i felthoteuddragene ovenfor. Hanne irrite-
res over at blive forpustet af 'den smule’, og badde Hanne og Hans bruger bade kraefter
og tid pa at na til og fra deres aftaler med de sundhedsprofessionelle. Man kan se, at
organiseringen af tid ogsa her har en betydning, men hvor det i forhold til hverdagslivet
med diabetes iseer har at ggre med planlaegning og at veere beredt p& medicinske kri-
ser, sa handler det her om at have tid nok til at bevaege sig fra parkeringspladsen til
ambulatoriet og tilbage igen.

Det mest fremtreedende af Strauss’ generelle aspekter er sdledes kontrol med og hand-
tering af symptomer i hverdagen. Men symptomer skal ikke bare handteres, de skal
ogsa forstds. Som beskrevet i indledningen af dette kapitel udtrykker flere af patienter-
ne, at de ikke faler sig (kronisk) syge. Dette er allermest markant ved diagnosen KOL.
Poul siger: 'Hidtil har det jo heddet astma’. Hanne har ogsa sveert med at se sig selv
som kronisk syg KOL-patient.

Interviewer: Og du synes ikke selv, at du har en kronisk sygdom, KOL.
Hanne: Nej.
Interviewer: Hvad synes du sé, at du har?

Hanne: Bare jeg ikke var sd pokkers traet altia, men det er jeg altsa. (Interviewuddrag)

En anden gang forklarer hun, at hun lzegger sig pa sofaen flere gange om dagen, fordi
hun er 'doven’, et udtryk flere af KOL-patienterne bruger om sig selv. Selvom traethed
rent faktisk er et af symptomerne pa KOL, ligger ord som treethed og dovenskab teet pa
det dagligdags sprog og fjernt fra det medicinske. Det er, som om patienterne ikke rigtig
tror pa diagnosen, eller den har i hvert fald ikke samme legitimitet som de to andre
diagnoser.

Sa det handler altsd bade om at forstd og handtere symptomer som treethed og &nde-
ngd. Hans forklarer, at det giver sig selv, man skal bare stoppe op, holde en pause,
slappe af:
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Hans: Nee, det gdr egentlig meget goalt. Jeg kan ogsé godt selv sanse og passe pd, nar
der begynder at veere opltraek.

Interviewer: Hvad gor du sa?
Hans: Slapper bare af.
Interviewer.: Og hvordan maerker man, at der er optrak?

Hans: Jamen det kommer af sig selv, sd kan du slet ingenting. Sa er det bare med at 4
stoppet jo. Det virker sd jo. (Interviewuddrag)

De falgende to aspekter, vi vil pege pa, 'tilpasning til sygdomsudviklingen’ og 'forebyg-
gelse af eller det at leve med social isolation’, er begge ganske teet forbundet til treethed
og andengd.

Det er nemlig ogsa karakteristisk for hverdagslivet med KOL, at den lungekapacitet,
man har mistet, ikke kommer igen.” Dette medieres dog i nogen grad af sygdomsinten-
siteten. Poul, der ikke er maerket af KOL-sygdommen i sin dagligdag, er meget optaget
af at overholde de regimer, han har leert pa Sundhedsteamet: at undga (andres) ryg-
ning, at motionere og at tage sin medicin for at tilstreebe, at sygdommen ikke forvaer-
res. De KOL-patienter, vi har fulgt, er zldre end diabetespatienterne, hvad der ogsa har
betydning for, hvor belastede de er af den kroniske sygdom. For de to maend Hans og
Svend, der begge er 73 ar gamle, og hvor sygdommen er mere fremskreden, er tilpas-
ningen til sygdomsforlgbet en stor udfordring. Det at acceptere sin sygdom er ikke lige-
til.

"Man vil noget, sa kan man ikke. Sa bliver man sur.” Det er Hans svar pd, hvordan det
er at leve med KOL. Han lzegger ikke skjul pa, at han mener det med sur. Han kan ikke
vaenne sig til og kan ikke acceptere, at han er s begraenset. Det er frustrerende. P3
den anden side er han jo nadt til det, for sddan er det. (Feltnoteuddrag)

Det er ikke ligetil at acceptere situationen. For Svend er det det samme. Han taler med
os under feltarbejdet om alt mellem himmel og jord og altid med en spggefuld bemaerk-
ning. Men nar vi taler om det, han ikke kan lzengere, sa lgber tarerne frit. Isser nar det
handler om noget, han gerne ville hjeelpe sine bgrn med. Bade Hans og Svend har vae-
ret fysisk staerke meend og har haft et langt liv med kraevende fysisk arbejde. "Jeg
kunne arbejde 24 timer i streg”, siger Svend, og hans kone Lise bakker op. Det er en
seerlig udfordring at handtere de begreensninger i deres fysiske formaen, som bade
sygdom og alderdom medfgrer.

Hanne keemper ogsa med at komme overens med sygdommens udvikling, der haenger
neert sammen med det at blive eeldre, at holde op med at arbejde og ga ind i den sidste
fase af livet. Det kan veere sveert at adskille, om traetheden og den manglende kunnen
skyldes sygdom eller alderdom. Dette gzelder ogsa for aspektet omkring social isolation,
en problematik vi s& szerlig tydeligt udfoldet i Hannes hverdagsliv med KOL.

Interviewer: Hvis du skulle sige, hvad KOL betyder for médden, du lever dit hverdagsiiv
P4, er det sa mest det med traetheden?

" Dette er ikke tilfeeldet med diabetes. Der kan man, ved at overholde regimerne, faktisk mindske
sygdomsintensiteten. Heraf det meget store fokus pa overholdelse af regimer, som vi s& i forrige
afsnit.
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Hanne: Ja. Det synes feg. Altsd det der med, at jeg faktisk heller ikke rigtig har lyst til
nogen ting. Og det kan mine veninder jo godt meerke.

Interviewer: Er det lige her det sidste stykke tid?

Hanne: Nej, det har jeg haft det sidste drs tid. Synes jeg, at det er blevet veerre. (Inter-
viewuddrag)

Veninderne og treetheden og den manglende lyst er det, der fylder allermest hos Hanne.
Det er det, hun taler med den sundhedsprofessionelle om, da hun er til opfglgende
samtale, det er det, hun vender tilbage til i samtalerne med os. Som Hans og Svend har
sveert ved at acceptere den nedgang i deres fysiske formaen, som sygdommen bevirker,
har Hanne sveert ved det, den ger ved hendes sociale liv. Og hun kan, som de, ikke helt
forsta det, ikke f& det pa plads. Her et uddrag fra feltnoterne:

Hanne fortzeller, at veninderne af og til sparger, om hun vil med ned i byen, men hun vil
ikke, fordi hun hele tiden er nadt til at standse for at 14 luft. Farst siger hun, at det er
for ikke at sinke veninderne ("de skal ikke std og vente pda mig”), men da jeg sparger
lidt neermere ind til det, er det ogsa fordi, at hun ikke vil virke svag. De andre skal helst
ikke se, at hun star der og hiver efter vejret. Men Hanne er ogsa vant til, at det er hen-
de, der er den, der kilarer alting. Hun er en af de yngste i vennekredsen, og hun karer
veninderne, nar de skal noget, selvom hun siger mere og mere fra. Hun gider ikke me-
re, siger hun. Ligesom hun ogsd har passet en veninde, der var indlagt i to maneder.
Der besogte Hanne hende hver dag og passede hende hjemme i weekenderne. (Felt-
noteuddrag)

Det handler ikke kun om manglende lyst og evne til socialt samvaer, men ogsd om at
have veeret én, der gennem et helt liv har passet pa andre og nu selv skal modtage
hjeelp. Det har Hanne sveert ved at acceptere, og det fgrer hende laengere og leengere
ind i en social isolation, som hun er meget ulykkelig over. Hans og Hanne har begge
mistet deres segtefeeller og oplever eller lever med social isolation. Hans i endnu hgjere
grad end Hanne, men han virker ikke p& samme made som Hanne tynget af det.

Vi vil nu vende os mod den sidste diagnose, vi har haft fokus pa i denne undersggelse,
nemlig hverdagslivet med en hjertekarsygdom.

4.3.3 Hjertekarsygdomme: ”Det er jo mit pumpeveerk, der skal holde liv i

mig

Vi endte i dette feltarbejde op med kun at fglge en yngre mandlig hjertepatient, Mark,
samt at interviewe en aeldre mandlig hjertepatient, der imidlertid pa grund af, at syg-
dommen udviklede sig meget voldsomt, valgte at treekke sig ud af undersggelsen. Der-
udover havde hovedparten af de andre patienter ogsa hjertekar-lidelser i form af pro-
blemer med kolesteroltallet og forhgjet blodtryk. For de fleste medfarer dette forsgg pa
at overholde de regimer, der kan holde hjertekar-lidelsen pa det lette niveau. Iseer ved
at tage sin medicin, men ogsa ved en opmaerksomhed pa livsstilen.

For de patienter, der oplevede hjerteproblemer af mere sveer grad, er det iseer alvoren i
diagnosen, der traeder frem. Susanne og Poul bliver i feltarbejdsperioden indlagt med
hjerteproblemer, og de udtrykker begge, at det fales mere uroveekkende end deres
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anden kroniske sygdom (henholdsvis diabetes og KOL). Som Susanne udtrykker det:
"Det er jo mit pumpeveerk, der skal holde liv i mig, jo”.

Vi kan derfor indledningsvis se, at falgende aspekter fylder i hverdagslivet: 'at forebygge
og handtere medicinske kriser’, 'at forstd og handtere symptomer’, samt 'at handtere
sygdommes udvikling. Dog med det karakteristikum, at hjertet har en ganske seerlig
betydning, og at problemer med det medfgrer en seerlig uro eller bekymring. Mark for-
teeller, hvordan han praver at tyde symptomer, f.eks. nar han er syg eller har smerter,
for at vide om det er hjertet, det er galt med, eller 'bare’ noget andet:

Mark: Altsa, jeg skal passe pa, hvad jeg laver. Jeg skal prove at maerke efter, nar der er
noget galt. Og det har der veeret lidt her den sidste tid, sadan jeg kan meaerke det. Og
Jeg har sddan lidt provet at meerke efter, om det er lidt stress, eller hvad det er; der gor
det.

Interviewer: Hvordan meaerker du det?

Mark: Jamen, jeg har haft noget uro i maven. Jeg har nogle gange... stik lidt, her lidt
(peger pd maven). (...) Og séddan hvis det er; jeg bliver lidt syg, altsa jeg blev lidt raea,
dengang jeg 14 med det der... begyndlte at kaste op med omgangssyge, fordi der kunne
Jjeg s& meerke det der galdeveerk, men der begyndte det at gore ondt i hjertet pd et
tidspunkt. Der blev jeg reed. (Interviewuddrag)

I Marks tilfeelde stiller det ham ogsa i et dilemma i forhold til overholdelse af regimer.
Mark har ikke kun en hjertesygdom, men ogsa et markant overvaegtsproblem. Han er i
egne ord naermest blevet sundhedsfanatiker i forsgget pa at komme overvaegten til livs,
og har derigennem opnaet en markant forbedring af hjertesygdommen. Dermed er
motion og anstrengelse godt for ham pa den ene side. P4 den anden side er han bange
for at overanstrenge sig, hvis han meerker smerter, der kunne have noget med hjertet
at gare.

Mark: Men hver gang det gor ondt her (peger pa det averste af maven), der kan jeg
godt veere lidt raed og sd nogle gange lige skal taenke, er det pd grund af min arbejds-
skulder pa den her side eller hvad? Eller er det, fordi jeg har lavet for meget eller... om
Jeg nu lige skal trappe ned lidt. (...)

Interviewer: Sa det er mest, hvis du har lavet for meget i en periode?

Mark: Ja, det kan jeg godt mzerke, ikke ogsa. Men jeg har hele tiden i baghovedet,
hvis... om jeg nu skal holde med gymnastik eller step, hvis det har veeret for hardt en
periode. Om der har veeret noget der. Og spinning er stadigvaek ogsa hardt for mig,
men jeg har ikke gjort det sa meget den sidste tid. (...) Men altsa jeg vil ikke sige, at
Jeg gér og taenker pa, at nu er jeg kronisk syg, men hvis der er et eller andet, er det nu
maven, sa bliver jeg nervas, ikke ogsa. Men altsa det er ikke sddan, at det haenger over
mig pa den made. (Interviewuddrag)

Vi ser her igen, som tidligere med Susanne, at patienten kan komme i klemme mellem
sine primaere og sekundzere diagnoser. Susannes smerter har forstyrret hende, sa hun
ikke kan holde sig velreguleret. Mark har brug for motion, bade for sin overveegt og for
sin selvtillid, ja faktisk er motionen blevet til en central del af hans hverdagsliv. Men han
bliver ogsa urolig for, hvad hans hjerte kan klare.
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4.4 Opsamling

Dette kapitel har taget udgangspunkt i undersggelsens farste forskningsspgrgsmal:
Hvordan udfolder hverdagslivet med kronisk sygdom sig?

Vi indleder kapitlet med at fastsla, at 'den kroniske patient’ eller 'mennesker med kro-
nisk sygdom’ er en kategori, der i disse ar er under udvikling i det danske sundhedsvae-
sen. | mange publikationer beskrives det, at op imod en tredjedel af den danske befolk-
ning lider af en kronisk sygdom, dvs. kategorien er meget rummelig. Derudover er det
en kategori, der har bredt sig med stor hastighed og styrke i sundhedsvaesnets planleeg-
gende og udferende niveauer, ikke fra patienterne selv. Dette har ogsa preeget dette
studie: mange af de patienter, vi har mgdt, har ikke set sig selv som kronisk syge.

Derefter tager vi hul pa den egentlige analyse af hverdagslivet med kronisk sygdom.
Indledningsvis neaevner vi to fremtraedende forhold, der kendetegner hverdagslivet med
kronisk sygdom. For det farste at patienterne alle lider af andre sygdomme, og at nogle
af disse har en vaesentligt mere betydningsfuld plads i patienternes liv. For det andet at
det for mange patienterne ikke er deres egen, men andres sygdom, der fylder i deres
hverdagsliv. De er séledes ikke kun 'kroniske patienter’, men pargrende der lever eller
har levet med deres naermestes alvorlige sygdomme.

Derefter gar vi teet p& hverdagslivet med de tre kroniske sygdomme, der er fokus for
denne undersggelse: diabetes, KOL og hjertekarsygdomme. Hverdagslivet med diabetes
handler iszer om at opretholde en harfin balance mellem kost, motion og medicin, hvor
hverdagslivet med KOL er praeget af en kobling mellem treethed og andengd, tilpasning
til sygdommens udvikling og mulig social isolation. | hverdagslivet med diabetes far det
at overholde regimer en central betydning bade i forhold til at forebygge medicinske
kriser og i forhold til at sendre sygdomsudviklingen, hvor hverdagslivet med KOL iseer er
preeget af, at sygdomsudviklingen er irreversibel. Det karakteristiske for hverdagslivet
med en hjertekarsygdom er en ganske saerlig uro, der knytter sig til hjertets centrale
betydning, men ogsa overholdelsen af regimer star centralt.

Opsamlende har vi tegnet et komplekst billede af hverdagslivet med kronisk sygdom,
der kan falde meget forskelligt ud afhaengigt af den specifikke diagnose, sygdomsinten-
siteten samt tilstedeveerelsen af andre og andres sygdomme.
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Jakob

Jakob er mgnsterpatienten. Det har de har sagt i Sundhedsteamet. Da jeg er med Jakob til dia-
beteskontrol, siger hans praktiserende lzege ogsa, at Jakob er mgnsterpatienten, og tilfgjer at
ham skal jeg ikke skrive om. Sadan virker det ogsa pa mig, bade i forhold til de patienter, jeg
tidligere har fulgt, og de patienter vi fglger i dette studie. Jeg svarer, at jeg netop vil skrive om
ham som undtagelsen.

Jakob er salgschef i en stor international virksomhed, han er 51 a&r gammel og gift med Mette.
De har en datter og et barnebarn, som de ser rigtig meget til. Jakob arbejder meget og har i det
hele taget et hgjt tempo. Da vi sidder i venteveerelset hos laegen, kigger han pa uret. Han pas-
ser sine kontroller samvittighedsfuldt, men har ikke tid til at vente. Inde hos lzegen far han den
naeste aftale om tre maneder plottet ind i sin elektroniske kalender. Han kigger pd mig og for-
klarer, at ellers bliver der fyldt helt op. Nar man er pa feltarbejde hos Jakob, er tempoet ogsa
hgjt: Vi skal have flyttet et hegn fra deres hus i landsbyen til deres hus ved kysten. Haven skal
holdes begge steder. Der skal lgbes om morgenen og gas tur med hunden om eftermiddagen.
Jakob har diabetes og har selv konstateret det, engang da han var pa besgg hos en kunde, der
havde diabetes. Siden har han henvendt sig til egen laege, der henviste ham til Sundhedstea-
met. Jakob og Mette har kun lovord for personalet i Sundhedsteamet.

Jakob er mgnsterpatienten, fordi han har omlagt sit liv pA mange af de omrader, hvor man fra
et sundhedsfagligt perspektiv kunne gnske, at en diabetespatient forandrer sin livsstil. Og vel at
meerke havde Mette og Jakob ikke den sunde livsstil fgr: de spiste sovs og kartofler og flaeske-
steg, og Jakob motionerede ikke. Han tabte derfor ved livsstilsomleegningen i omegnen af 15 kg.
Ogsa fordi han fastholder, at det ikke har veeret noget problem, lige gyldigt hvor mange gange
jeg sparger, om det ikke har veeret sveert i starten. Spgrger man Jakob hvorfor, har han tre
svar: Han har i sin ungdom veeret elitesportsudgver, og selvom han havde lagt det bag sig,
vidste han godt, hvordan man opbygger en grundform. Han har haft forholdsvis let ved at ggre
Igbetraeningen til en fast del af sit liv. Og s& har Mette engageret sig intenst i processen omkring
omlaegning af kosten, og han har spist, hvad hun har sat pa bordet, med stor forngjelse. Mettes
optagethed af sundhed afspejler sig ogsa i hendes engagement i Diabetesforeningen, hvor hun
arbejder som frivillig i to motivationsgrupper. Sidst men maske ikke mindst er han en mand, der
ger det, han saetter sig for.

Og sa alligevel. P& et enkelt punkt kender Jakob ogsa til de dilemmaer, som mange andre pati-
enter gennemlever, nar de skal motionere og laegge kosten om. Det er cigaretterne. | den peri-
ode, jeg felger ham, siger han hver gang, vi ses, at nu laegger han dem p& hylden. Men naeste
gang sidder Jakob stadig med cigaretten i hdnden. 'Det irriterer mig’, siger han. Ogsa Mette
udtrykker undren og bekymring. Hun forstar ikke, at Jakob, der pa alle omrader af sit liv har en
fighterand og gar efter det, han seetter sig for, ikke kan tackle cigaretterne. Uden uddannelse,
og oven i kebet ordblind, har han pa sin selvsikkerned og gdpamod skabt en fantastisk karriere.
Han er ikke bange for noget, hvad er det s& med cigaretterne? Og hvordan stgtter hun ham
bedst? Ved at presse ham til at holde op eller ved at lade ham ryge? For hvis han nu rent faktisk
ikke kan, er det sa bedre, at han ikke er sa hard ved sig selv og bliver sa frustreret?
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Hans

Hans kommer fra en familie af fiskere og badebyggere. Veeggene i Hans' treetagers hus er fyldt
med nips og billeder af skibe til havs og semeends og fiskeres vindbleeste ansigter. To brunligt-
hvide fotografier skiller sig ud. De haenger pa en vaeg i stuen pa ferste sal, hvor man gennem
vinduet kan man se den forladte havn i det lille fiskerleje, hvor Hans bor og har boet det meste
af sit liv. Det ene billede viser en kvinde omgivet af stoute maend. Maendene har hatte pd, og
alle er i sgndagstgj. "Det er min oldemor og hendes sgnner”, forklarer Hans. Det andet viser
bygningen af en keempe traebad. Hans peger sin far og nogle onkler ud pa billedet. Fotografier-
ne minder mig om billeder, min mormor har vist mig; billeder fra en fortid der forekommer
mindst lige s& eksotisk som et hvilket som helst nutidigt fremmed sted p& jorden.

Hans er 73 &r og er i med i undersggelsen, fordi han lider af KOL. Han fik diagnosen for 5-6 ar
siden. Han mener, at cigaretterne har skylden, men ogsa andre ting, som hans lunger har veeret
udsat for. Tjeere fra fiskenet, de mange timer i det kolde vand, nér garnene skulle hentes ind.
Han holdt op med at ryge for mange &r siden.

Ferste gang vi mgdes med Hans, forteeller han om sin kones ded et par ar forinden. Hun dgde
af kraeft, og det var en h&rd omgang. Hans peger hen pa sofaen i stuen og siger, at hun 13 der.
Huset er stort, og Hans bor der alene. Der er trapper mellem de tre etager, og Hans Klarer alting
selv: renggring, indkeb, madlavning. De fik hjeelp under konens sygdomsforlgb, og Hans blev
tilbudt at f& hjeelp til renggringen ogsa efter konens dgd, men han afslog. "Vi er ikke nemme at
hjeelpe”, siger Hans med slet skjult stolthed. Samme stolthed spores i hans stemme, da han
forteeller, at de altid har passet sig selv. F.eks. spgrger jeg til den lille by, de bor i. Hans forteel-
ler, at der fra tid til anden har veeret nogen, der har prgvet at lave noget faelles for byen, men
det er heldigvis gdet i sig selv. Og da han fortzeller om den tid, hvor han arbejdede pa Vejle-
broen, er det det samme. "Jeg gad ikke hgre pa deres fraekke snak” siger Hans om arbejds-
kammeraterne. Der har veeret enkelte, han er blevet venner med, ellers har det handlet om
familien, hans kone og deres tre drenge.

To af drengene bor i samme by som Hans, den tredje pa Fyn med sin familie. I keelderen viser
Hans mig drengenes veerelser, der star, som da de boede hjemme, og den lille butik hvor han
og konen solgte sandorm. Der haenger stadig nogle fiskenet, som han har lavet, og forskellige
andre reminiscenser fra den tid. Selv den lille opholdsstue med bgager fra lllustreret Videnskab,
semandsbilleder p& vaeggen og et fiernsyn i det ene hjgrne star stadig, som de altid har gjort.
Der har de siddet, nar de har passet butikken. Drukket kaffe, set fjernsyn, snakket. Keelderen er
et vidnesbyrd om det liv, der er blevet levet i huset, da hans kone stadig levede, og drengene
boede hjemme.

Farste gang jeg falger med Hans til en aftale i diabetesambulatoriet pa det lokale hospital bliver
det klart, hvor pavirket han er af sin sygdom. Under interviewet i hans hjem har jeg ogsa spurgt
til, hvordan sygdommen pavirker hans hverdag. Men jeg har faet et lidt undvigende svar — jo,
det gar da fint, han kan bade vaske trapperne og stgvsuge og sl graes, godt nok pa sadan en
elektrisk maskine, som man sidder pa. Men det er samtidig sveert at acceptere, at man kan min-
dre og mindre. | mit stille sind rubricerer jeg Hans som en af de patienter, hvor den kroniske
sygdom ikke har stor en betydning i hverdagen. Derfor bliver jeg meget overrasket, da vi mgdes
pa hospitalet farste gang, og vi efter konsultationen falges ud til parkeringspladsen. Hans kan
ikke g& mange meter, fgr han ma holde en pause pa grund af &ndengd.

I Igbet af det forar, hvor vi laver feltarbejde, bliver Hans tilbudt en plads pa hospitalets lunge-
skole, og jeg falger med. Hans passer sine ting og sine aftaler, men undervisningen tager aldrig
rigtig bolig i ham. Hans bryder sig ikke mere om at tale om sine besveerligheder eller hgre pa
andres, end han bryder sig om at modtage hjeelp. 'At klare sig selv’ og 'at passe sig selv’ er for
Hans det samme som at tage ansvar for sig selv og sin sygdom. Hans har fundet sine egne
mader at tage vare pa sig selv. Nar han ikke kan mere, holder han en pause, laegger sig pa
sofaen. Nar han bliver urolig ved andengden, beroliger han sig selv ved at szette sig i sin bil.
Eller han forestiller sig, at han er ude pa havet. Sa slapper han af.
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Peter

Peter bor alene. Hans kone er dad af kreeft for to ar siden. Farst tror vi, at der bor to i huset.
Der er to navne pa postkassen, og gentagne gange betegner han sig selv som "vi”. | interviewet
far konens sygdom ligesd meget plads som Peters egen sygdom. Han husker endda arstallene
for, hvornar hun blev syg, en anelse bedre end for sin egen sygdom. Man maerker Peters kone i
de sma detaljer. Det fylder en del, siger han, iseer nar han er alene.

Men Peter klarer sig ganske godt. Huset er paent og velholdt. Ligesom bilen og haven — ogsa
selvom Peter siger, at det ikke interesserer ham specielt meget at holde haven. Maske nyder
Peter ogsa at ga i haven, fordi man sa kan veksle et ord over haekken med naboerne? For det er
nogle gode naboer, der er pa stikvejen. De er jeevnaldrende, en del af dem er blevet alene, og
de holder gje med hinanden. Den der er forst i Fakta, henter gratisavisen til hele vejen og deler
den ud til de andre, og de ggr sma tjenester for hinanden. Tidligere diskuterede maendene fod-
boldkampe over haekken i pausen med en cigaret, da flere af dem ikke matte ryge indenfor. Nu
er en af naboerne ded, og den anden er holdt op med at ryge. To gange om ugen gar Peter
ogsa til treening med en af naboerne. De kommer hinanden ved, uden at det bliver for meget —
eller som Peter udtrykker det: ... vi haenger heller ikke over hinanden hver dag. Og vi skal ikke
ga til fadselsdag eller drikke formiddagskaffe en gang om ugen, eller spise sammen en gang om
maneden eller sddan noget. Der kan godt ga to dage, inden jeg ser Erna (nabo, red.). Men alli-
gevel s er det sddan: Hvis ikke der er rullet op pa et tidspunkt, sa ringer vi, om der er noget
galt, eller der ikke er noget galt”.

Flere gange om ugen kommer Peters sgn og datter hjem og laver mad og spiser sammen med
ham. De laver tit noget grent, og sa spiser han det gerne. Ellers spiser han kun livretter, siger
han, traditionel dansk mad. Nogle gange tager han og naboen op i det lokale seldrecenter og
spiser. Hvis der altsa er noget pa menuen, som de har lyst til.

Vi har mgdt Peter, fordi han har diabetes. Men sygdommen fylder ikke s& meget i Peters hver-
dag. Han tager ikke sin diabetes sa tungt, som han siger. Han tager sin insulin, men hvis han
maler, at blodsukkeret er lavt, ryger der af og til en snegl ned. Det er nok ikke "sa ambitigst”,
som Peter udtrykker det, men han kan jo godt lide en snegl: "Jeg er jo ikke s& serigs angdende
det der sygdom og det der. Sa laenge jeg har det godt, s& er jeg godt tilpas”. Desuden har han
darlige knae, som han har faet opereret for en del ar siden, og det generer ham meget mere
end hans diabetes. Han har géet hos Sundhedsteamet med sin diabetes. Derefter gik han pa et
rygestopkursus. Han er ikke holdt op med at ryge, men pa kurset har han mgdt to kvinder, han
gar stavgang med.

Peter siger flere gange, at han ikke tager sygdommen sa tungt, og at han ikke er s& ambitigs i
det hele taget. Til gengeeld er han morsom, en underfundig underspillet humor, der bade under-
holder os, naboerne pé vejen og de sundhedsprofessionelle, nér vi er med Peter i ambulatoriet.

Den kroniske patient — som kategori og som hverdagsliv | 51




Karen

Karen er en 80-arig diabetespatient. Vi ringer i flere dage uden at fa fat i hende, men til sidst
lykkes det. Hun vil gerne veere med til et interview. Hun kommer lige fra svemning, i morgen
skal hun til gymnastik og dagen efter, fredag, til svemning om eftermiddagen. Men hun kan
godt fredag formiddag.

Vi kommer til landsbyen ad sm4, sngrklede veje. Karen bor i et reekkehus. Hun dbner dgren
allerede, da vi treeder ud af bilen — vi er ventet. Der er teendte stearinlys i stuen og deekket op
med kaffe og hjemmebagte boller. Da vi kommer ind, smasnakker vi lidt, og Karen siger med
det samme, at hun ikke kan se, hvad vi kan bruge hende til, men at vi da altid kan snakke lidt.

Huset er nyt, men mgblerne og indretningen af zeldre dato, afsyrede mgbler, mange ting pa
vaeggene og pa hylderne. Hun viser os i lgbet af interviewet de teepper og sma asietter, som
hun strikker. Om mandagen i strikkeklubben men ogsa i weekenden, hvor der ikke sker ret
meget, og hvor Karen ikke kan komme vaek hjemmefra, fordi der ikke karer offentlig transport.

| dette interview fylder hendes mange og fysiske aktiviteter; hendes gnske om, at der skal ske
noget, s& hun ikke keder sig, og broren der i modsaetning til hende er meget syg af sin diabetes.
Lige far vi gar, fortzeller hun om sine bgrn og barnebgrn, der har veeret plaget af bade sygdom
og ulykker.

Karen har ikke lyst til at blive besggt yderligere. Hun siger: "Nu har jeg jo fortalt jer, hvad jeg
laver!”.
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5. Egenomsorg og kronisk hjemmearbejde

I dette kapitel vil vi preesentere den del af feltarbejdet og analysen, der er udsprunget
af undersggelsens andet overordnede forskningsspgrgsmal: Hvordan forstér og handte-
rer patienterne 'egenomsorg’?

Vi fokuserer pa et begreb, der har haft en fremtreedende plads i det foragede sund-
hedspolitiske fokus pa kronisk sygdom i de senere ar, nemlig egenomsorg. Begrebet er
bade meget anvendt og meget omdiskuteret. Bl.a. konkluderes det i en litteraturbaseret
udredning af begrebet, at egenomsorg er et begreb, der i litteraturen tillaegges mange
og varierende betydninger eller slet ikke defineres (Dgrfler & Hansen 2005). Det har af
samme grund veeret en udfordring i feltarbejdet at konkretisere, hvad vi skulle sparge til
eller observere i undersggelsen af patienternes forstaelse og handtering af egenomsorg.
Ligeledes bevaeger vi os med fokus p& egenomsorg imellem den folkelige og den pro-
fessionelle sektor (Kleinman 1980).

Vi har valgt at dele analysen i to. Farst ser vi pa, om og hvordan patienterne forstar
egenomsorg, og derefter undersgger vi hadndteringen af de konkrete arbejdsopgaver,
som patienterne udfarer — eller forventes at udfgre, fordi de har en kronisk sygdom.

5.1 Patienterne om egenomsorg

Vi forventede ikke, at egenomsorg var et begreb, patienterne brugte, og bestemte os
for i interviewene at spgrge, om de kendte til begrebet, og — ifald de ikke gjorde — at
sparge hvordan de tog vare pa sig selv. Vi fandt en vis variation og bredde i, hvad man
kunne kalde patienternes perspektiver pa egenomsorg.

Interviewer: Har de inde pd sundhedsteamet brugt et ord, der hedder egenomsorg? Er
det noget du er blevet undervist i?

Jakobs kone Mette. Jo, det er det der, Jakob, hvor du skulle tage ansvar for din egen
sygdom, og du selv kan gare nogle ting, ikke ogsd? Og det gar du jo 0gsa.

Jakob: Ja fa, men det har de jo brugt sa. Det kan feg slet ikke huske.

Interviewer: Men ndr jeg sé sparger dig, hvad du ger sddan for din egenomsorg, eller
hvordan du tager vare pa dig selv?

Jakob: Jamen, sd gor jeg jo det, jeg skal gare. (Interviewuddrag)

Jakobs kone ved godt, hvad egenomsorg er, og minder Jakob om det. Jakob kan ikke
huske begrebet og svarer kortfattet, at han jo sa ger det, han skal gare. Det ser for-
holdsvis enkelt og ukompliceret ud fra Jakobs side, og der er ikke s& meget at snakke
om. Det samme geelder Hans, selvom han har en noget anden opfattelse af, hvad det vil
sige at tage vare pa sig selv:

Interviewer: S4 taenkte jeg pad — sddan i forhold til det her med at veere syg. Hvad gor
au for at passe pd dig selv? (...)
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Hans: Jamen passer pa en selv... Det kommer helt automatisk. Nar man ikke kan mere,
sd holder man bare.

Interviewer: Det er simpelthen det med at sarge for at fa holdt nogle pauser?
Hans: S& slapper man bare af (...).

Interviewer: Hvad s& med alt det der, der er sa mange, der siger nu, at man skal holde
slg sund ved at motionere og spise sundt og alt det der. Hvad siger du til det?

Hans: Det md de gerne gare for mig. (Interviewuddrag)

Som Hans og Jakob ser det, er det med at passe pa sig selv ikke noget, man behaver
bruge mange ord pa. Jakob er en forholdsvis ung diabetespatient, der 'gar det der skal
til' for at have en velreguleret diabetes. Hans er en aldre mand, der er meget pavirket
af sin KOL og derfor kender alt til de mange pauser og hvil, han har brug for i Igbet af
en dag. Det der med kost og motion og at holde sig sund lader han andre om. Selvom
de saledes forbinder noget meget forskelligt med, hvad det vil sige at tage vare pa sig
selv, er de enige om, at det er forholdsvis ligetil. Dette er imidlertid ikke tilfeeldet for
alle.

Den eneste patient, der kender begrebet egenomsorg, er Inger, som er uddannet syge-
plejerske:

Interviewer: Har du hart begrebet egenomsorg?

Inger: Ork ja. (Alle griner, derefter falger en snak om, hvordan det er et begreb, der har
stdet centralt og har veeret meget diskuteret i sygeplejen).

Interviewer: Hvordan synes du, du tager vare pd dig selv som kronisk patient?

Inger: Jamen, jeg praver at leve efter.. prover! Kost, motion. Altsd, for mig er det s
vigtigere at bevare min relation til arbejdsmarkedet og nogle fritidsaktiviteter.

Interviewer: Kan man ogsa kalde det en made at tage vare pa sig selv pa, at have de
der ting ved siden ar?

Inger: Sddan for sin mentale sundhed. (...) At made nogle andre mennesker. Egenom-
sorg, famen det er jo s& mange ting.

Interviewer: Hvad taenker du, det er?

Inger: Jamen, vi kan jo ogsa g4 helt derned til at veere velplejet og se lidt ordentlig ud.
Det er jo mange, mange ting. Altsa lade veere med at ryge, hvis det er usundt, men det
gor jeg heller ikke. (Interviewuddrag)

Inger pointerer her, at egenomsorg er noget, hun prgver, nemlig det med kost og moti-
on. Det er bestemt ikke ligetil, men en bestreebelse i hendes liv. Andetsteds forklarer
hun, hvordan det er en overvejelse, hun har med sig i baghovedet pa alle tider af deg-
net, en slags darlig samvittighed. Men hun pointerer ogsa, at det, der er vigtigst for
hende, er tilknytningen til arbejdsmarkedet og fritidsaktiviteter. Dette haenger maske i
hgjere grad sammen med den betydning, hendes mands sygdom har for hendes hver-
dagsliv end hendes egen sygdom. S& Ingers forstaelse af egenomsorg tager udgangs-
punkt i den sygdom, der fylder mest hjemme hos dem, og som pavirker hendes liv
mest. Hun naevner ogsa, at egenomsorg kan veere mange ting; at det kan vaere at
holde op med at ryge eller g op i sit udseende.
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Hanne kommer ogsa ind pé& det med at pleje sit udseende, men hun starter med det
medicinske:

Interviewer: Hvordan tager du vare pa dig selv? Eller hvordan passer du pé dig selv i
forhold til den sygdom, du har?

Hanne: Jamen jeg passer jo ikke mere pd mig selv, end at jeqg tager det, som lzegen
beder mig om. (Interviewuddrag)

Herefter slar hun over i en lang og kompliceret udredning af, hvordan hun egentlig
dyrker mere motion om sommeren, om en veninde hun gik til gymnastik med, og hvor-
for det ikke fungerede. Vi prgver at vender tilbage til spgrgsmalet senere i interviewet:

Interviewer: Men det der med, hvordan forskellige mennesker tager vare pa sig selv..
Hanne: Jeg er god ved mig selv.

Interviewer: Er du det?

Hanne: Ja.

Interviewer: Det er godt.

Hanne: Det er jeg. Jeg har... jeg var 0gsd gaet til en skenhedskiinik. Jeg tzenkte ved
mig sely, jeg syntes selv, at jeg sa sa forfaerdelig grd og traet uad, sa... Jeg havde lige set
hende i en af de sma ugeaviser, og sa ringede jeg til hende og snakkede med hende. S
siger jeg, ‘hvad siger du’ Der kan man komme hele dagen, ndr man har lyst. morgen,
middag og aften. Jamen hun syntes da, jeg skulle prave at komme. (Interviewuddrag)

Beretningen om besgget i skanhedsklinikken er ikke mindre omfangsrigt end beretnin-
gerne om de gode, men ikke gennemfgrte motionsintentioner. Alligevel er der en be-
meerkelsesvaerdig forskel pd Hannes lyst til og evne til at gennemfare projektet. Ikke
kun bliver besgget i skenhedsklinikken gennemfart, selvom det koster en del penge:
Hanne er meget glad for det og taler om, hvordan hun vil gentage det i fremtiden.

Vi kan dermed maske begynde at definere egenomsorg i patienternes perspektiv som
noget, der befinder sig i et spektrum mellem det, man burde ggre, og det der kommer
helt af sig selv. | et spektrum mellem pligt og lyst. Men ogsa i et spektrum mellem no-
get, der er direkte sygdomsrelateret, og noget der mere handler om andre former for
livskvalitet. Det er ogsé de mere lystbetonede ting, Peter kommer i tanke om, nar vi
spgrger ham om, hvordan han passer pa sig selv:

Interviewer: Har de oppe pa sundhedsteamet, har de sa snakket om (...) at man skal
leere egenomsorg. Har du hart det?
Peter: Neyj.

Interviewer: Men altsa omsat til dansk, der handler det om, hvordan du passer pa dig
selv. Eller hvordan du tager vare pa dig selv?

Peter: Jeg lzeser en masse bager og ser noget fodbold og noget handbold (i fiernsynet,
red.), og sd gér jeg de ture dernede og hdber pa, at jeg mader 7 radyr eller sddan no-
get lignende (...).

Interviewer: Er det sddan... kunne man sige, det er ting, der ger dig glad?
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Peter: Det er det da. Det er en pragtfuld tur at ga dernede. (...) S4 kan jeg da ogsa
godt lide, nar jeg bliver inviteret i byen, og sa ikke selv skal vaske op og selv lave mad
0g... det synes jeg da, det er fint. Jeg kan goat lide at lave maad, men jeg kan ogsa goadt
forsta, hvorfor pigerne eller konerne de taenker 'Vorherre bevares, her gar man og ar-
bejder 1%5-2 timer pd at stille noget an, og sd seder han guddodeme det pd 7 minutter,
0g s4 er der 1%% times opvask. Det kan jeg ligesom falge med i nu. (Interviewudarag)

Dette spektrum fra det pligt- til det lystbetonede kan se meget forskelligt ud fra person
til person. Motionen er for Jakob séledes noget af det, der er ligetil, hvor det for Hanne
er seerdeles sveert. Hvorimod hun holdt op med at ryge forholdsvist smertefrit, da hun
farste gang blev indlagt med andedraetsproblemer pa grund af KOL. Cigaretterne volder
Jakob starre kvaler.

Derudover indebezerer egenomsorg sociale dilemmaer (Grgn, Mattingly & Meinert 2008).
Dette vil blive uddybet senere i kapitlet i afsnittet om hjemmearbejdskammerater. Her
bare et enkelt eksempel. Susanne forteeller, at hun egentlig mener, at hun har en god
egenomsorg, men der kan veere andre, f.eks. hendes moster, der mener noget andet.

Interviewer: Har de oppe pd sundhedsteamet har talt om det begreb, der hedder egen-
omsorg?
Susanne: Nej, det...

Interviewer: Det er noget, man snakker meget om nu, egenomsorg, sa det kunne godt
veere.

Susanne: Og hvad skal det besta ... egenomsorg?

Interviewer: Ja, hvis jeg nu overseetter det, sa er det noget med, hvordan du passer pa
dig selv. Hvordan du tager vare pa dig selv. Hvordan mener du, du gor det?

Susanne: Jeg synes jo selv, jeg gor det, tager vare pd mig selv. Men der er jo sd nogen
andre, der har nogen andre meninger.

Interviewer: Jamen, ma jeqg ikke hare om dine meninger, sa kan vi tage de andres bag-
efter.

Susanne: Jamen feg synes da jeg passer godt nok pa min... pd mig selv.
Interviewer: Hvordan gor du det?

Susanne: Jamen ved at vaere opmaerksom pa, hvad er det det hedder, min sukkersyge
0g sddan noget. Passe pa, fordi jeg ved jo godt, det kan da godt veere farligt fo. Det
ved jeg ikke.

Interviewer: Er der nogen, der mener, du ikke gor det godt nok?

Susanne: Ja, min moster hun har meget med at sige, ‘Susanne, nu skal du altsa sige
fra. Du skal ikke knokle sddan’ 'Nej, men det finder jeg da selv ud af, siger jeg s,
‘hvad jeg kan holde til. Jeg er jo den, der kan maerke det hurtigst. Hun er lidt skrap den
moster der. (Interviewuddrag)

Susanne mener egentlig, at hun er opmaerksom pa sin sukkersyge, men hendes moster
mener, hun bgr sige mere fra, passe pa sig selv og ikke knokle sd meget.

Denne rundtur i patienternes perspektiver p& egenomsorg viser, at egenomsorg kan
veere lystbetonet eller en pligt og darlig samvittighed. Det kan handle om at gere, hvad
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leegen siger og tage sin medicin, det kan handle om kost og motion, eller om at lsese
bgger og ga pa skenhedsklinik. Og egenomsorg er ikke en individuel foreteelse, men
indebeerer sociale dilemmaer, fordi ikke alle er enige om, hvad egenomsorg er, og hvor-
dan og om man udgver den.

5.2 Kronisk hjemmearbejde

Efter at have set pa patienternes forstdelser og udleegninger af egenomsorg vil vi i det
felgende vende os mod handteringen af egenomsorg. De konkrete handlinger og prak-
sisser, der indgdr under begrebet egenomsorg, kan opsummeres under tre overskrifter:
medicinsk arbejde, arbejde med livsstilsforandringer og arbejde med en bestemt hold-
ning til sig selv (Gregn 2007).

Vi introducerer begrebet 'kronisk hjemmearbejde’, der refererer til det arbejde, som
patienter udferer — og guides til at udfgre — i forhold til deres kroniske sygdom (Grgn,
Mattingly & Meinert 2008). Nar vi introducerer begrebet 'kronisk hjemmearbejde’, befin-
der vi os i den del af spektret i patienternes perspektiver pd egenomsorg, der omhand-
ler den pligtbetonede egenomsorg. | enkelte tilfeelde kan denne pligt dog udvikle sig til
en lyst.

5.2.1 Sundhedsveaesnet som skole

Vi taler om sundhedsveesnet som skole bade i metaforisk og konkret betydning. Over-
ordnet drejer det sig om et skift i bestreebelse og rolle: det handler om at fa patienten
til at leere noget, handle anderledes, og den sundhedsprofessionelles rolle er at fungere
som underviser, katalysator, facilitator. Lidt forenklet kan man sige, at nar sundheds-
vaesnet fungerer som en 'traditionel’ behandlingsinstitution, er det de sundhedsprofessi-
onelle, der handler, og patienterne der modtager. De sundhedsprofessionelle giver me-
dicin, informationer, foretager operationer etc. Nar sundhedsveesnet fungerer som skole,
har de professionelle stadig en aktiv rolle, men den er af undervisende, vejledende og
motiverende karakter: den egentlige helbredende handling udfgres af patienten. Et saer-
ligt forhold ved sundhedsveesnet som skole er, at de ting, der leeres, ikke bare skal fgre
til forgget viden hos patienterne som i det egentlige skoleveesen, men til eendret ad-
feerd: at man afleerer bestemte vaner og indlaerer andre. Der er séledes tale om, at
'sundhedsveaesnet som skole’ optraeder ogsa i sundhedsprofessionelles individuelle mg-
der med patienterne, f.eks. i ambulatoriet. Dette sker ikke kun, nar der uddeles brochu-
rer eller pd anden méade overfgres viden: nar diabetesoverleegen tager en pakke cigaret-
ter ud af Peters lomme og knytter et par mishilligende kommentarer hertil, s er der
ogsa tale om, at sundhedsvaesnet fungerer som skole.

Men derudover udvikles der i disse ar patientskoler med varierende malgrupper, meto-
der og institutionelle tilhgrsforhold (Willaing, Folmann & Gisselbaek 2005). I en ph.d.-
afhandling fra 2003 beskriver Halge-Hazelton udviklingen af en af de fgrste patientsko-
ler, Diabetesskolen pa Odense Universitetshospital, som en bestraebelse pa netop at
styrke et samfundsmeessigt fokus pa individers handlekraft og selvansvar, men ogsa
som en institutionstype der opstar pa baggrund af et stadigt mere specialiseret og ef-
fektiviseret sundhedsvaesen: ndr patienterne udskrives hurtigere, er der brug for op-
falgning, undervisning etc. (Hglge-Hazelton 2003).
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En af de grundlaeggende tanker bag udviklingen af patientskoletilbud er, at patienterne
kan lzere af andre, der ’er i samme bad’ som dem selv, dvs. sociale relationer ses som et
vaesentligt virkemiddel. Ligeledes er det sociale ofte et mal for interventionen pa den
made, at forandring af livsstil ofte involverer forandringer i patienternes sociale relatio-
ner. Patientskolernes mal realiseres gennem sociale relationer og har sociale konsekven-
ser. Man kan derfor beskrive patientskoler som en 'social teknologi’ (J6hncke, Svendsen
& Whyte 2004).

| dette feltarbejde har vi veeret pa to patientskoler med patienterne: i Sundhedsteamet,
en patientskole i kommunalt regi og pa hospitalets lungeskole, samt deltaget i en aften
med en motivationsgruppe i Diabetesforeningen, der ogsé kan ses som en social tekno-
logi og et skoletilbud, om end af den mere uformelle slags.

5.2.2 Tilegnelse af hjemmearbejdet

Nar patienterne tager sundhedsarbejdet ud af den kliniske kontekst, s& sker der noget
med det. Det bliver gjort til deres eget. Vi vil nu felge en af patienterne, Peter, pa hans
gature ved sgen. Gaturene kommer i stand pa baggrund af hans forlgb i Sundhedstea-
met, hvor han bade har gennemgéet et diabetes- og et rygestopforlgb. Om rygestop-
kurset fortzeller han, at hende dieetisten, der kgrte det, naesten var imponeret over
dem, for hun havde alligevel aldrig prevet, at der slet ingen var, der var stoppet pa et
rygestophold. Men s& ringer to af pigerne fra rygestopholdet og spgrger, om han vil
veere med til at g& stavgang, noget de ogsa er blevet introduceret til af Sundhedstea-
met:

Peter: Og sd da det var faerdigt, sa var der to piger, der ringede til mig og sagde, om
Jeg ville veere med til at g4 stavgang, for det kunne de egentlig godt tzenke sig. Ja, for
min skyld ingen alarm, sagde jeg, feg har jo ikke s& meget. Det huslige, det interesserer
mig ikke. Jeg vil hellere ga og se pa fuglene. Sa det kan vi da godt lave den aftale. S4
aftalte vi, vi skulle g hver mandag. Vi gik klokken 10, og sd blev det til mdske 2%
kilometer den vej og 2%% kilometer den anden vej. (...) S4 var der en anden en fra ryge-
stoppet, som ogsa godt ville veere med til at ga, men hun ville ga om onsdagen, na
Jamen, vi kunne s& godt g& om onsdagen. Og s& den ene, hun er sd holdt op. Jeg ved
tkke, om hendes ben ikke kunne kiare det der. Se s&... sd gar vi mandag og onsdag nu.
(Interviewuddrag)

Det er disse gature, Peter hentyder til i interviewcitatet i ovenstaende afsnit om patien-
ternes forstaelser af egenomsorg. Dette er et eksempel pd, at de intentioner, der ligger i
Sundhedsteamets formal, realiseres: patienterne begynder at ga stavgang. Ikke kun gar
de stavgang, men de mgdes efter kursets ophgr og danner et faellesskab omkring disse
gature. Og de far endda én med sig, som ikke engang har veeret tilknyttet Sundheds-
teamet. Vi refererer udfarligt fra feltnoterne for at vise, hvor meget andet der er pa spil
end sundhed, nar patienterne tilegner sig hjemmearbejdet.

Peter lukker daren op, allerede inden jeg er kommet helt op til huset. Han har allerede
Jakke pd og en cigaret klar i munden til at blive taendt. Klokken er ikke mange nok til at
kare, sd vi gar om pa den anden side af huset for at se ‘landbruget, som Peter siger
(haven, red.). Da Peter har raget sin cigaret feerdig, karer vi mod madestedet. Kort efter
Vi er kart, kigger Peter til venstre og siger: "Hov. Vi har vist lige tid nok”, og vender sd
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bilen. Benzinprisen er sat en krone ned, siden han var forbi tidligere pd morgenen, og
han vil gerne lige f/lde sin tank op. Vi holder i ko, for der er flere, der har faet samme
ae.

Vi nér dog ned til det sted, hvor Peter mades med de andre i god tid; de er ikke kom-
met endnu. Men der gar kun et par minutter, for de kommer. De stiger ud af bilen, og
det forste, alle tre gor, er at tzende en smoyg og sta og ryge lidt. En af dem siger; at jeg
Jo ikke helt kan veere med, nar feg ikke ryger. Tonen mellem dem er meget venlig og
drillende. Feks. siger Peter ogsd, da en af dem er ved at falde i stroppen til sin taske, at
hun da godt kan vente, til vi kommer ind i skoven med at skvatte, for sd kan vi da fa
noget mere at grine at. Og sadan kommer der flere sma, sjove (og nzaesten grove)
kommentarer under hele turen.

De to gad-kammerater er begge kvinder. Den ene er pd alder med Peter og den anden
noget yngre. Det viser sig, at den aeldste har vaeret i Sundhedsteamet med Peter, og
den anden er hendes veninde, som bare gerne ville vaere med til at ga. De to kender
hinanden fra banko, som de tager til 5 gange om ugen. Det er dog ikke noget for Peter.

De har alle tre vandrestave med, og de er nu ikke sikre pé, at jeg kan holde til turen
uden. De hjaelper meget, siger de. Men jeg papeger; at feg jo slet ikke er vant til at g4
med dem, sd jeg ved ikke, hvad jeg gér glip af S jeg far tilbudt at /ane den yngste
kvindes, mens hun ryger feerdig.

Vi begynder at ga og snakker om muligheden for at se nogle dyr pa turen. Det gar de
alle meget op i. Der kan bade veere rddyr og egern, men det er vist noget tid siden, de
sidst har set egern. Til at starte med har vi fjorden pa den ene side, og pd den anden
side er der et villakvarter. Der ligger et hus, som er ved at blive bygget, og de snakker
lidt om, hvor langt de er kommet. De fortseller, at de har fulgt med, siden de startede
med at bygge det, og der sé det godt nok ikke sa paent ud. Men nu begynder det da at
ligne noget. Jeg gar med haenderne i lommen, og det kommenterer den ene kvinde pa;
det er altsd ikke godt at ga sddan. Ogsa hvis man nu falder. S3 jeg ma paent tage haen-
derne op igen.

Lidt leengere ude gar vi ind i skoven. Vi er nu neesten helt nede ved vandet. Det er
smukt. Helt blikstille. Den ene kvinde siger, at hun aldrig har set vandet sddan helt uden
balger for, og vi star lidt stille og kigger pa det. Ude pa fjorden ligger en sejlbdd. Vi
snakker lidt om den. Det er en katamaran. Den yngste kvinde kommer I tanke om, at
hun da maske kender dem, der ejer den, sa hun ringer op til dem — og ganske rigtigt,
sa vi vinker ud til dem.

Lidt efter kommer vi til et fodringssted for radyrene. Herfra kan man se ud over golfba-
nen, hvor de sommetider har set dyrene. Men vi kan ikke se nogen. Vi star lidt, og alle
tre taender hver deres cigaret. Peter vil gerne fortsaette ind af en sti langs golfbanen.
Men den aeldste af de to kvinder vil ikke med den vej; hun har en aftale nede i byen, og
hun vil ikke grises til i mudder. De snakker lidt frem og tilbage, og det ender med, at
hun tager den samme veyj tilbage, som vi kom fra, og vi andre fortsaetter tilbage af den
anden sti, Det er en lidt lzengere tur, og de har tidligere oplevet, at der ogsa var meget
mudret. Men til gengaeld er deres erfaring, at der er stor chance for at se radyr, og det
er Peter meget ivrig efter (om det er for hans egen skyld eller lidt for min kan jeg ikke
finde ud ar). Tempoet er hele vejen moderat, og jeg kan fornemme pé Peters ivrighed
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0g andedraet, at han godt ville kunne ga bade hurtigt og lzengere, men han bliver for-
sinket af kvinderne og deres snakken.

Lidt lzengere fremme siger Peter: "Der er de’, og frem springer 2-3 radyr. De forsvinder
nu hurtigt igen, men Peter og kvinden er enige om, at den anden kvinde bliver misun-
delig, ndr hun harer, vi har se dem. Lidt laengere fremme ser vi dem igen, nu er der 5
ayr. Vi star stille lidt og ser pd dem. Sa vender vi hjemad. Da vi neermer os byen igen,
mader vi en kat, som de dabenbart ogsa tit meder pa deres tur. Den er helt tam. De for-
tzeller; at de ogsd sommetider ser en anden kat, men den har ingen hale, sé den kalder
de Pelle Halelps.

Lidt leengere fremme stoder vi pa den geldste kvinde igen. Hun star og iagttager en
fasankok. Hun fortaeller, at den har den lsengste hale, hun nogensinde har set. Men da
vi kommer, forsvinder den ind i et krat, og vi andre far det ikke at se.

Tilbage ved bilerne tager de lige en smag mere og star og snakker lidt. De to kvinder
skal videre i Bilka og spise i cafeteriaet. (Feltnoteuddrag)

Det kroniske hjemmearbejde gennemfgres i en kontekst af andre ggremal og anliggen-
der, som patienterne er optaget af. | dette tilfaelde udfgres hjemmearbejdet i en kon-
tekst af naturoplevelser, betydningsfulde rutiner (som katten Pelle Halelgs, de far er
stgdt pa, eller huset der er blevet bygget, mens de har gaet disse ture) (Grgn 2005b),
jokes, billig benzin til bilen og en tur til Bilkas cafeteria. Det er en meget anderledes
kontekst for at udfgre sundhedsarbejde end den kliniske, og mange andre ting end
sundhed og kronisk sygdom er i spil. Og sa er der rygepauserne. De ryger, nar de mg-
des, nar de stopper for at se pa dyrene, og nar de skilles igen pa parkeringspladsen.

Samtidig med at gaturene er en realisering af de formal og intentioner, der arbejdes
med generelt i udvikling af forlgbsprogrammerne, er der ogsa sket en omformning, en
kreativ tilegnelse. Bade i den kliniske og i hverdagens kontekst har bade sygdom og det
sociale betydning. Men i den kliniske kontekst er sundhed det overordnede mal, og det
sociale kan ses som veje til dette mal. | hverdagens kontekst er rangordningen vendt
om: her kan sundheden veere et middel til at realisere de sociale hab og gnsker (Gren,
Mattingly & Meinert 2008). Opsamlende kan man sige, at patienterne i deres tilegnelse
af det kroniske hjemmearbejde integrerer de pligtbetonede og medicinske aspekter med
de lystbetonede, der handler mere bredt om livskvalitet.

Ligeledes er tilegnelsen af det kroniske hjemmearbejde i seerlig grad betinget af eller
knyttet til, hvad Bourdieu har kaldt Aabitus. Med habitus mener Bourdieu kort fortalt
individets livsbetingelser og tidligere erfaringer, som samtidig skaber og former indivi-
dets fremtidige handlinger og valg. Ifglge Bourdieu er habitus indlejret i kroppen, og det
er dermed en sa integreret del af individet, at det ikke altid er muligt bevidst at gere
rede for. Habitus er saledes en slags intuitiv praktisk sans (Bourdieu & Wacquant 1992).

Her befinder Hans og Jakob sig i hver sit yderpunkt af et spektrum af tilegnelse, der har
at ggre med forskelle i deres sociale position: Hans passer ikke rigtig ind. Han laegger
sig pa sofaen, nar han burde anstrenge sig til han sveder — i det mindste en gang om
dagen. Han vil ikke modtage hjaelp, hverken hjemmehjaelp, hjeelpemidler eller et tilbud
om mere treening i kommunalt regi. Han vil ikke 'dele’ sin sygdom med andre p& hospi-
talets patientskole, men forholder sig hellere tavs og lader andre snakke. Hans yder ikke
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bevidst modstand; modstanden er en del af hans habitus, af den han er (Lupton 1995).
Han kommer til aftalerne pd ambulatoriet, han kommer til undervisningen pa patient-
skolen. Men patientskolens mader at ggre tingene pa er ikke som Hans'. Billedligt talt:
Hvis patientskolen er som havet, s& er Hans en sten, ikke en svamp.

Jakob derimod bliver kaldt mgnstereleven bade i Sundhedsteamet, af sin egen leege og
af os. Jakob og hans kone Mette forteeller, at da han fik konstateret diabetes, havde de
gnsket en forandring af deres livsstil i et stykke tid, men ikke fundet maden at gere det
pa. Og selvom cigaretterne stadig er et problem, viser den dybe frustration, som Jakob
og Mette faler, at de har tilegnet sig patientskolens mal og ambitioner. Selvom malene
ikke stemmer overens med, hvem Jakob er her og nu, s& stemmer de overens med,
hvem han gerne vil veere i fremtiden. Hans’ og Jakobs cases viser os, at man skal veere
en bestemt slags ’selv’ for at indga en kemisk forbindelse med de initiativer, der udvikles
til styrkelse af egenomsorg: man skal have evner for at reflektere over sine oplevelser
og seette dem pa ord, man skal veere villig til at dele disse refleksioner og udveksle med
andre, og ikke mindst man skal naere bestemte hab for fremtiden.

Selvom bade Hans og Jakob skiller sig ud fra de andre patienter i maden, hvorpé de
tilegner sig det kroniske hjemmearbejde, er den overordnede pointe dog af mere gene-
ral karakter. Patienterne tilegner sig de stumper og stykker, der resonerer med deres
hverdagsliv og sociale relationer.

5.2.3 Hjemmearbejdskammerater

Vi har allerede i dette kapitel veeret inde pd, at egenomsorg, set fra patienternes per-
spektiv, indebeerer sociale dilemmaer. | sagens natur gaelder det ogsa for det kroniske
hjemmearbejde. Grgn, Mattingly og Meinert fremhaever netop de sociale aspekter af det
kroniske hjemmearbejde:

“Selvom det mdske ikke overrasker, at omsorg og pleje i hjemmet er et socialt anliggen-
de (Whyte 1998), illustrerer de etnografiske eksempler det sociales forrang — ofte over
det medicinske — selv ndr sundhedstilstanden er alvorlig. Denne komplekse socialitet
medfarer;, at udfarelsen af hjemmearbejde ofte medfarer dilemmaer. Sociale hab (avs.
hab om en fremtid funderet i et socialt faellesskab) forer til krav og forpligtelser, der ofte
er [ modstrid med hensynet til sygdom og sundhed” (Gran, Mattingly, & Meinert 2008, s.
90).

De pointerer fire aspekter af hjemmearbejdets sociale natur: at patienternes primeere
bekymringer og anliggender ofte handler om sociale relationer, at motivationen til at
udfgre hjemmearbejde er social, at den konkrete udfgrelse af hjemmearbejdet er social,
0g sidst at det sociale er ambivalent, hvilket medfgrer dilemmaer (Grgn, Mattingly &
Meinert 2008). | det felgende vil vi uddybe de sociale aspekter af det kroniske hjemme-
arbejde ved at fokusere pa 'hjemmearbejdskammerater’ forstdet som de mennesker, der
deltager i, udfordrer eller stgtter patienten i hjemmearbejdet.

Hjemmearbejdskammerater er af flere slags. Holdkammerater fra patientskoleophold
eller kurcenterophold, den neere familie, venner, kolleger og — som bade Inger og Mark
naevner — de patienter eller zldre, som de tager sig af, nar de gar pa arbejde. Inger
traener sammen med patienterne, nar hun er pa vagt. Det er godt for hende og for

Egenomsorg og kronisk hjemmearbejde | 61



dem, siger hun. Og Mark har faet stor opbakning til sit veegttab fra bade kolleger, ven-
ner og 'de gamle’, han passer. ”Selv de gamle har rost mig, og sa bagefter, inden jeg
gar, sé skal jeg lige have et stykke chokolade”. Han siger, at han er den eneste fra Ebel-
toft-holdet, der er fortsat med at tabe sig efter opholdet er slut, og han mener, det er,
fordi han har haft et arbejde at komme tilbage til, hvor han har faet megen ros og an-
erkendelse for sit vaegttab. Hans venner fra kirken og nogle af dem han traener med i
DGl, fungerer ogsa som hjemmearbejdskammerater:

Mark: "Og sd ogsa sddan at std og 14 ros af en, der ligner en graesk gua, det var da helt
stort for mig at ga forbi sddan en ung fyr, der var sa veltraenet. Han var helt imponeret
over, at jeg havde flyttet mine kondital i lobet af den tid, tre maneder. Fik ros hele vejen
ind under bruseren. Jamen jeg var sddan helt... det var sadan lidt stort for mig’”. (Inter-
viewuddrag)

Det sociale far betydning gennem anerkendelse og ros. Men ogsa pa andre mader er
andre involveret i patienternes hjemmearbejde.

For de fleste maend er konen central som en partner i hjemmearbejdet, eller maske
endda som den primeere agent. Vi har mgdt Peters nuvaerende hjemmearbejdskamme-
rater pa gaturene, men den vigtigste i forhold til hans diabetes har veeret hans nu afdg-
de kone. Da han fik konstateret diabetes, stod hun for digeten, og der var ingen proble-
mer med det. Siden hendes dad er det nok gaet lidt tilbage med diseten og frem med
sukkersygen, siger Peter. Han bryder sig ikke om alle de grgnsager.

Jakob har datteren, der vogter pa hans sundhed, men ganske seerligt er sundhed et
partnerskabsprojekt mellem ham og hans kone, Mette. Hun er god til det med kosten,
og han er god til det med motionen. Og s& er hun bedre end ham til det med cigaret-
terne. Da de var pé rygestopkursus, holdt hun op, mens han gik i gang igen efter 8
uger. | det folgende feltnoteuddrag fra en lgrdag med Mette og Jakob ser vi, at Jakob
ikke er ubetinget begejstret for det mere eller mindre subtile pres, Mette leegger pa
ham i den forbindelse:

Jakob er i fuldt viger. Han har svaert ved at sidde stille og tale i leengere perioder som
Mette og jeg. Sddan er det hele dagen. Videre, der skal ske noget. Allerede fra begyn-
delsen, da jeg er kommet, siger han. “Jeg holder for lange pauser. Det siger Mette!” Det
er en indforstaet joke med et lidt ladet indhold, der har udspring i, at Mette den samme
morgen har sagt noget om hans pauser. Jakob siger den saetning mange gange I lobet
ar dagen, ogsa til mig: "Vi skal have lavet noget, Mette vil ikke have at jeg holder pau-
ser’ Da jeg sparger Mette, siger hun, at det handler om rygning. Han kan kun holde
pause, nar han ryger. Og hun kan ikke lade veere med at ryge, ndr han gar (sidst jeg
var her, var hun holdt op). Tror hun refererer til den specifikke situation, hvor hun om
morgenen har vaeret traet af rygningen, bade sin egen og hans. Og har sagt noget om,
at han kun kan holde pauser, hvis han ryger. Og det har han omsat til, ‘at han holder for
lange pauser, hvad der jo tydeligvis ikke er tilfeeldet. (Feltnoteuddrag)

Mette og Jakob er partnere i projektet: de vil begge holde op med at ryge og er afheen-
gige af den andens handlinger. Mette er bedst til det med rygningen, men fgler alligevel,
at Jakobs fortsatte rygning traekker hende ned. Hvorimod Jakob prgver at forsvare sig
mod hendes udfald ved at lave hendes udsagn om til noget andet: at han holder for
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mange pauser. Eftersom det absolut ikke er tilfeldet, og eftersom han er den steerke pa
motionsfronten, kan der ogsa ligge et hint til Mette om, at hun da bare selv kan vaere
mindre doven og komme i gang med motionen i stedet for at holde pauser og sidde og
skvadre med mig.

Ogsa i relation til Peters hjemmearbejdskammerater er der visse dilemmaer, men af
anden art. Peter gar ture med kvinderne fra rygestopholdet, men han traener ogsa i et
fitnesscenter hver fredag med sin nabo. Tilskyndelsen kommer fra naboens fysiotera-
peut. Peters beskrivelse af naboen kunne tyde pa, at han lider af KOL, men det melder
historien ikke noget om. Naboen spgrger Peter, om han vil veere med til at treene, og da
Peter ikke har noget fast pd programmet laengere, passer det ham godt. S& de gér i
gang med at traene hver fredag formiddag.

Efter cyklingen tager Peter nogle ovelser med baenkpres og derefter en maskine, der
kan traene armene p4 fire forskellige mader. Han har rimelig god belastning pa, synes
Jeg, og det er stort set uden pauser. Imens sidder Per (naboen) lidt stille pa en romaski-
ne, og jeg er hoppet pa en af de nyere motionscykler. Der bliver ikke sagt sa meget.
Mest er det Peter, der kommer med sfove kommentarer, og Per, der ikke rigtig virker til
at forstd dem. For eksempel siger Peter, da Per er faerdig med romaskinen: "S& du nogle
gode makrel?’, Per: "Hvad for noget?’; Peter: "Ja, det er da lige saeson for store stimer
ar makrel pd vandet’, Per: "Jeg fisker ikke” Peter har tydeligvis lavet sjov med, at Per
“roede’; men det fangede han ikke. Lidt komisk at se udefra, men de taler forbi hinan-
den. Mdske er det ogsa derfor, de ikke siger sa meget? (...)

Bagefter er det Peter, der hopper pd romaskinen i over 10 minutter. Jeg sparger, om det
itkke er hadrdt, men det synes Peter ikke. Han synes, at maskinen godt kunne have mere
belastning pd. Han har sat den pd det hajeste, men det er ikke helt godt nok. I det hele
taget virker han meget ovenpa i forhold til traeningen. Jeg sparger ham senere, om han
selv synes, han er i god form, for sddan virker det pa mig, men han sldr det lidt hen:
"Det ved jeg nu ikke’. Peter foresldr ogsa Per, at de kan tage til traening to gange om
ugen, om tirsdagen eller onsdagen. Men Per ved ikke rigtigt. Han sldr det hen med, at
der nok ikke er plads de andre dage. Peter er hurtigt henne og kigge i en kalender, hvor
man krydser sig af. nér man har veeret der, og han tror sagtens, de kan veere der. Men
Per virker fkke rigtig til at have lyst, og s snakker de ikke mere om det. Efter romaski-
nen er Peter feerdig, og Per skal vist heller ikke mere. Her er der gaet ca. tre kvarter. Vi
gar fra treeningslokalet. (Feltnoteuddrag)

Her er cigaretterne ikke med, men ellers ser vi nogle af de samme aspekter som i ana-
lysen af gaturene. Humoren er pa banen igen, selvom Peter ikke har helt samme suc-
ces, som ndr han gar tur med kvinderne. Vi ser i begge eksempler ogsa tydeligt det
sociales ambivalente rolle i forhold til det kroniske hjemmearbejde. Peter far stotte af
sine hjemmearbejdskammerater, men de holder ham ogsa tilbage. Han vil gerne ga
leengere og hurtigere end kvinderne, men bliver holdt tilbage af deres tempo og deres
snak. Og han vil gerne treene flere gange om ugen, men det er naboen ikke med pa.

Holdkammeraterne pd patientskolen

Patienternes tilbagemeldinger omkring deres holdkammerater pa et eventuelt patient-
skoleophold er ogsa ambivalente. At 'veere i samme bad’ pa en patientskole er langtfra
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en ligetil affeere, da patienterne ikke ngdvendigvis deler andre karakteristika end deres
diagnose (Grgn 2005b). Faktisk er kun Mark, der har veeret pa Ebeltoft Kurcenter, klart
positiv omkring det at have veeret sammen med andre med samme problem som han

selv. Og i hans tilfeelde er problemet, han har delt med andre, vel at meerke ikke diag-
nosen hjertekarsygdomme, men overveegt.

Efter endt ophold pa lungeskolen pé sygehuset sparger jeg Hans om hans holdkamme-
rater:

Hans svarer: "En tynd pind der havde et bedre sprog end os andre’, og en anden der
fyldte lidt for meget: "Jeg synes, han var en bralre rav, men det er fint, for s4 kan vi
andre blive fri”. Der var flest maend, en enkelt kvinde. En ung kvinde kom de farste par
gange, men hun kom sa ikke igen. Nar timen sluttede, gik hun ud og rag. Hans bliver
vred. Hvad ligner det at sidde der og forestille sig at lzere noget og sa g4 ud at ryge?
Nej, Hans synes goadlt, han kan tale med alle mennesker, men lige pa det her hold gik
det ikke sd godlt. Det er ikke, at han ikke kunne Ii’ dem, men der var ikke helt s& meget
gang I den som pé det hold, han havde veeret pa nogle ar forinden. Men skolen har
alligevel veeret god. Han tror, den har gjort noget for sundheden. (Feltnoteuddrag)

Jakobs oplevelse af sine medkursister i Sundhedsteamet er ikke meget bedre:

Interviewer: Og hvad med dine medkursister, kan du huske dem?
Jakob: Nej... Nej, jeg kan ikke huske, hvad de hedder.

Interviewer: Der er nogle, der mener, at det er vigtigt med holad, for s& kommer man i
samme bdd som andre, der har det som én selv. Sddan var det ikke for dig?

Jakob: Nej. Nej, altsa hvis de nu havde veeret i samme alder som mig eller sdadan noget
der, men det var nogle seldre damer, og det var ikke lige... Altsé, de var da meget sode
og rare, men det var ikke lige nogen, du kunne lobe en tur sammen med. Det kunne de
Jo ikke.

Interviewer: Har du nogen forestillinger om, hvad de fik ud af kurset?

Jakob: Jamen jeg tror ikke, at det var, fordi de ikke forstod, hvad de skulle gare, men sd
var der undskyldninger om, at manden han ville kun have sovs og kartofler, og der var
en masse ting, de snakkede om, og sé skulle de lave to slags mad, og... Men der gjorde
Vi bare det, at vi sagde bom ikke? Jamen sd lever vi bare sddan. (Interviewuddrag)

Jakob oplever, at hans medkursister var meget langt fra ham selv og Mette; béade i for-
hold til alder og funktionsniveau var de anderledes. Men isaer holdningsmaessigt var der
forskelle. Jakob og Mette kommer for at lave ting om. Han oplever, at hans medkursister
mest er interesserede i at komme med undskyldninger for alt det, de ikke far lavet om.
Selvom Susanne er mere positiv, har hun dog ogsa oplevet sig selv som lidt malplaceret
blandt 'nogen halvgamle nogen’:

Susanne: Det eneste jeg synes, det var mdske lidt sddan, det var — nej, det er ikke
paent sagt — men det var jo nogen halvgamle nogen. De var jo 60-70 &r, og det kan
godt vaere, mit tal det siger, at jeg fylder rundt, ikke ogsa, men jeg faler mig jo slet ikke
sddan, og da jeg sd blev sat sammen med sadan en 60-70-drig, jeg taenkte. 'Hold da
keeft, hvordan gér det her. Hvordan skal det gd med mig. for jeg falte mig jo virkelig
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ung ved siden af jo. Men det gik godt nok. Vi kunne godt snakke sammen, og vi kunne
pjatte sammen’. (Interviewuddrag)

Bade Hanne og Poul har deltaget i mgder med henblik pa at danne grupper, hvor man
kunne mgdes efter et endt skoleophold. Hanne peger pa nogle kensmaessige forskelle:
maendene er vilde for at traene, og kvinderne kan man tale med. Men det med at mg-
des er Igbet ud i sandet. Disse kansmaessige forskelle fremgar ogsa af Pouls udsagn,
men iseer de meget store forskelle i funktionsniveau ger, at han ikke har haft lyst til at
involvere sig yderligere.

Poul: For 1%% maned siden der fik jeg brev derudefra, at der var to kursister fra i efter-
aret, der ville prove at lave en selvhjeelpsgruppe. Og det teenkte jeg, det kunne da
egentlig veere meget sfovt at mades med nogen, maske endda nogen af dem, jeg hav-
de veeret pa hold sammen med og se, hvad der kunne blive ud af det. 5S4 jeg tog derua,
og vi var 18 ud af 80 mulige, tror jeg. Og de var meget dérlige. De var meget sveert
berart af KOL langt de fleste af dem. Jeg kunne ligesom fornemme fra starten, at her
har feg vist ikke rigtigt noget at gaore.

Interviewer: Hvordan ser du det? Altsa hvordan...

Poul: Jamen ved at nogen starter med at beklage sig over, at det her made det foregik
pa 1. sal. Og der var ingen elevator. (...) Nogen kommer med rollator og en har iltflaske
Pa ryggen og kan ikke vaere hjemmefra i mere end hajest 4 timer, sd skal hun hjem og
have den fyldt op igen. Det siger jo lidt om graden af KOL, ikke, for de personer, det er
Jo klart. Men de ville jo alle sammen kunne mades engang om ugen éller engang hver
14. og ligesom snakke med hinanden og drikke en kop kaffe. Og det tror jeg da ogsa, at
de fik ud af det. (...) Altsd det er jo ligesom ikke det, jeg ville.

Interviewer: Hvad kunne du have taenkt dig? Eller hvad havde du troet?

Poul: Jamen... Jeg Ville ikke tro s& meget. Det jeg ville, det var jo at komme i motions-
center og sd4 maske cykle eller ga. Jeg vil ogsa god't g4, og feg vil ogsé godt g4 med,
hvad hedder det, stok. Men der var ligesom for lidt ked pa det der. (Interviewuddrag)

Hjemmearbejdet praktiseres i komplekse sociale settings, det realiseres gennem sociale
relationer, og det har sociale konsekvenser. Imidlertid er sammenhaengene mellem soci-
ale og sundhedsmeessige gevinster i hjemmearbejdet langt mere komplekse, som vi har
set det bl.a. i Peters gature og fitnesstreening.

De sociale dilemmaer viser sig ogsé i patientskoler, hvor man skal indgd med andre, der
er i samme bad som en selv. Patienterne i dette studie giver ikke udtryk for at have falt
sig samme bad som deres medkursister, hvorimod andre, der indgar i mere homogene
grupper, fremheever det at dele erfaringer med andre som det mest positive aspekt ved
et patientskoleophold (Mertz 2007). Ligeledes sker det ofte, at sundhedsbudskaberne
falder i baggrunden, nar der indtraeder en god ’'social &nd’ pa et patientskolehold (Gren
2005a; Grgn 2005b).

Et ar efter feltarbejdet er afsluttet, erfarer vi, at Poul har meldt sig til et nyt initiativ i
Sundhedsteamet: et Igbehold. En af de sundhedsprofessionelle forteeller, at han har sat
sig for at ville lgbe fem kilometer, en ikke ringe bedrift for en 65-arig mand med KOL i
moderat grad. Dette viser sd ogsa, at intentionerne bag arbejdet med egenomsorg eller
det, vi kalder kronisk hjemmearbejde, kan lykkes, nar tiltagene stemmer overens med
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det, der har betydning for patienterne. Sa kan egenomsorgen blive til en lyst i stedet for
en pligt.

5.3 Opsamling

I dette kapitel har vi taget fat i undersggelsens andet overordnede forskningsspgrgsmal:
Hvordan forstar og handterer patienterne ’egenomsorg'? Egenomsorg er et begreb, der
star centralt i det igangveerende arbejde med at udvikle forlgbsprogrammer for kroniske
sygdomme. Som vi forventede, er det et fatal af patienterne, der kender begrebet.
Adspurgt hvordan de tager vare pa sig selv, tegner der sig et billede, der viser, at egen-
omsorg kan veere lystbetonet eller en darlig samvittighed. Det kan handle om at gare,
hvad lzegen siger, om kost og motion, eller om at leese bgger og ga pé skenhedsklinik.
Egenomsorg i patienternes perspektiver befinder sig saledes pa et spektrum mellem
pligt og lyst samt et spektrum mellem det medicinske og det, der mere generelt opleves
som livskvalitet.

Vi introducerer derefter begrebet 'kronisk hjemmearbejde’. Vi foreslar dette begreb til at
indfange de konkrete opgaver, som patienterne forventes at udfare derhjemme i forbin-
delse med deres kroniske sygdom — og befinder os dermed i den pligt- og sygdomsori-
enterede ende af patienternes forstaelser af egenomsorg. Vi foreslar, at der er sket en
historisk forandring i maden, hvorpa den professionelle sektor forsgger at involvere eller
udnytte det folkelige sundhedsarbejde. | denne bestraebelse bliver sundhedsveesnet en
skole, hvor det ikke bare handler om, at patienterne far viden om deres sygdomme,
men i endnu hgjere grad om at de forandrer deres hverdagsvaner og tager ansvar for
udviklingen i deres sygdomsforlgh. Vi har fokuseret pa to vaesentlige aspekter i det
kroniske hjemmearbejde: tilegnelsen af det kroniske hjemmearbejde samt de sociale
aspekter og dilemmaer.

| patienternes tilegnelse ser vi, hvordan hjemmearbejdet indgar i en kontekst, hvor
sundhedsmaessige mal interagerer med andre mal, og i en hverdagskontekst er disse
andre mal de primzaere. En stavgang i samvaer med hjemmearbejdskammerater fra
rygestopholdet indeholder meget andet end forbedret kondition: jokes, naturoplevelser,
betydningsfulde rutiner og ikke mindst rygepauser. Underkaster vi de sociale aspekter af
hjemmearbejdet et granskende blik, viser det sig ogsa at veere fyldt af dilemmaer. Man
kan fa ros og anerkendelse, endda direkte styring eller stgtte af sine 'hjemmearbejds-
kammerater, men maske ogséa ind imellem bade mere og mindre end man gnsker. Gan-
ske seerligt viser dilemmaerne sig i oplevelsen af at veere sammen med andre, der ’er i
samme bad’ som en selv, som f.eks. pa et patientskolehold: holdkammeraterne opleves
af de fleste patienter i denne undersggelse som meget forskellige fra dem selv bade i
forhold til sygdomsintensitet og funktionsniveau, men ogsa i forhold til ken, alder og
holdninger til det at udfgre hjemmearbejde.
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Svend

Nar vi spgrger Svend om, hvordan hans liv er blevet pavirket af, at han har fet KOL, lgber hans
gjne i vand. Han undskylder: "Sadan er det blevet, jeg ved ikke hvorfor”. Hans kone Lise forkla-
rer, at han er ked af, at han ikke kan det, han kunne far, specielt nar det handler om noget med
barnene. F.eks. ville Svend gerne have hjulpet til med en af sgnnernes nye byggeprojekt. Svend
forklarer, at han ikke kan acceptere det, han bliver frustreret. Det er det sveereste ved at have
KOL. Han har veeret en handlingens mand. Lise siger, at der ikke var noget, Svend ikke kunne
far, ikke som en ros, men som en helt igennem faktuel oplysning.

Ferste gang vi er pa besgg for at lave et interview, viser Svend og Lise os rundt i huset, et lille
gult murstenshus i et parcelhuskvarter. | kakkenet, hvor vi sidder under interviewet, er der
deekket op med smgrebrgd, vand og kaffe. Vinduet star dbent. Mon det er abent, for at Svend
skal f& ilt nok, eller bliver der luftet ud for reg? Svend ryger meget lidt, Lise mere. "Men du tager
da hensyn,” siger Svend. Ja, hun gar udenfor nogen gange — og lufter ud. Ingen af dem ryger,
mens vi er der, eller ndr jeg senere er med dem i andre sociale sammenhange. De burde holde
op, siger Svend, de ved jo godt, at det er skadeligt. "Man har jo ikke lyst til at vise, at man er
dum?”, siger han.

Anden gang jeg er der, bliver jeg ogsé vist rundt udenfor huset. | haven der er Lises veerk, og i
udhuset i forlaengelse af garagen, hvor der er indrettet veerksted og opbevaringsrum. Svend har
selv lavet det. Det ser ud til et veere gedigent arbejde, men jeg er ikke ekspert pd omrédet.
Fliserne ligger snorlige. Svend forteeller, at det var det sidste, han fik lavet, inden han blev syg.
Udenfor mellem huset og udhuset er der et lille omrade. Det ndede han ikke. Svend og Lise har
sagt til bgrnene, at de ikke gnsker sig julegaver, men en dags arbejde, s& de kan fa fliserne lagt
feerdigt udenfor.

Da vi sperger til, hvad de far tiden til at g& med, svarer Svend: "Sa lidt som muligt!” De sover
leenge, ogsa selvom han vagner tidligt og lukker katten ud. Spiser morgenmad, ger lidt rent,
nusser rundt. Spiser frokost og ser Falcon Crest, hvis de ikke skal noget andet. Sa spiller de
maske lidt pa computeren, keber ind og laver aftensmad. Og s lidt mere fjernsyn om aftenen.
Torsdag gar Svend til bowling i seniorklubben, og om tirsdagen er de begge til kortspil henne pa
plejehjemmet. Lise spiller whist, Svend L’hombre. Han foretraekker L’hombre-gruppen. De taler
ikke s& meget. Svend hgrer darligt, s& han bryder sig ikke om at veere i sammenhange, hvor
der tales meget. Han mundafleeser, men kan alligevel ikke helt fglge med. Der er mange gen-
gangere fra bowling til kortspil, som Lise og Svend ogsé ser privat. Flere har de kendt det meste
af livet.

Svend og Lise forteeller om et liv, der startede hardt og gradvis er blevet bedre i materiel for-
stand. Da de mgdte hinanden, arbejdede de begge som hjeelp pa forskellige garde. Det var
hérde tider. Lise fortzeller om frost pa dynerne om vinteren, lange arbejdsdage med hardt fysisk
arbejde, og ogsa i et enkelt tilfeelde en gardejer der behandlede dem dérligt. Jeg far ikke detal-
jerne, men fornemmer, at der har veeret tale om en overskridelse, en helt uacceptabel adfzerd. |
hvert fald kom Svends far og hentede dem, placerede dem i en lille landsby i naerheden af den,
hvor de bor nu, og der har de boet det meste af deres liv. "Derfra gik det bare fremad”, siger
Svend. Han fik arbejde pa en traelast og arbejdede sig op fra at veere arbejdsdreng til veerkfarer.
Lise har passet deres tre bgrn, men ogsa arbejdet, sidst pa en institution for fysisk handicappe-
de. De er begge pensionerede og synes, at overgangen til en pensionisttilveerelse har veeret lidt
vanskellig.

De er flyttet til denne by, fordi de er blevet aldre. Lise savner det gamle, selvom hendes datter
siger, at det ikke er stedet, men den hun var, som hun savner. Svend er glad for det: Det gamle
var et hus i flere etager, det var alt for meget. Det kan han slet ikke magte, efter han er blevet
syg. Her er der ikke sd meget at holde. | weekenden kommer der naesten altid bgrn og bgrne-
bgrn hjem. S& bliver der spillet kort og snakket i kakkenet. Sommetider er de rigtig mange i det
lille kekken.

Svend har problemer med rosen, der ikke vil g& vaek, og han skal tjekkes for knogleskarhed pé&
grund af den medicin, han har taget for sin KOL. Sa det er blevet til en del besgg hos deres
egen laege og pa hospitalet. Svend er blevet afsluttet pa hospitalet med sin KOL, nu skal han
falges hos egen leege. Det er Lise ikke glad for, selvom de er meget glade for deres praktiseren-
de leege. "Det fgltes nu trygt at have ham inde til de kontroller pa sygehuset hver 3. maned,”
siger hun..
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Poul

En morgen, hvor jeg ankommer, &bner Poul dgren med en lidt skarp bemaerkning om, at jeg er
for sent pa den. | stuen sidder hans sgn, Karsten, der er pa besgg fra Kgbenhavn, i en slabrok
ved computeren. De har en hurtig, humoristisk og begavet tone imellem dem, som jeg finder ud
af er typisk for familien. De er hurtige i paeren, ironiske — til tider med en streg af en mere alvor-
lig ment kritik bag bemaerkningerne. Man skal veere hurtigere i replikken, end jeg er, for at veere
med. Snakken kommer langt omkring: ombygningen af Karstens sommerhus og forskelle p&
genbrugsstationer og ombygningsmentalitet i Kesbenhavn og Jylland.

P& et tidspunkt star Ingeborg, Pouls kone, op. Da hun kommer, er vi i gang med en snak om
rag. Det er jo sveert for nogen at holde op med at ryge, siger han og hinter til Karsten, der pa
det tidspunkt star henne i kgkkenet. Karsten: "Ja, jeg er jo kun begyndt en gang mere, end jeg
er holdt op!”. Poul: "Ja, men det er da rigtigt, du har da forsggt rigtig mange gange!”. Jo det er
rigtig nok. Karsten siger, at der jo blev rgget i barndomshjemmet. Igen den humoristiske tone:
"Der stod jo et askebaeger pa det andet bryst, ndr man blev ammet”. Efterfulgt af en bemaerk-
ning om, at det var godt, de ikke fik tvillinger, for sa ville der ikke have veeret plads til askebaeg-
ret! Det er under denne humoristiske udveksling omkring et p& mange mader alvorligt emne, at
Ingeborg kommer ud i kekkenet: "Er der nogen, der skal have nogen bank?”, siger hun og er
med det samme med inde i tonen.

For Poul er det med rggen alvorligt, fordi han for godt et &rs tid siden har fiet konstateret KOL.
Han er holdt op med at ryge for 15 &r siden, da han blev 50. Han har lidt af &ndengd, der igen-
nem mange ar er blevet behandlet som astma af hans egen laege. P4 et tidspunkt ser han pa et
opslag fra det lokale apotek, at Sundhedsteamet laver en temadag om kroniske sygdomme, og
man kan komme forbi og blive testet. Det gar han og finder der ud af, at han har KOL. Han hen-
vender sig til egen laege og beder om en henvisning til Sundhedsteamets KOL-forlgb. Det far
han, og Poul er meget tilfreds med forlgbet. Han siger, at det gar det muligt for ham at gare
ting eller undga ting, s& sygdommen ikke far det vaerst teenkelige forlgb, selvom han godt ved,
at den tabte lungefunktion ikke kan genvindes. Noget af det, han forsgger at undga, er reg, og
det er her, den meget rygende familie kommer ind. Alle bgrn og svigerbgrn og Ingeborg og Poul
har rgget. De tre bgrn, der selv har fiet barn, er stoppet (selvom datteren, der lige er flyttet fra
Frankrig til Danmark med sine bgrn, vist er faldet lidt i igen), men Karsten og Ingeborg ryger
stadig. Poul siger, at datteren aldrig ryger indendgrs, og at Karsten aldrig ryger, hvor Poul er i
deres hjem. Men nar de besgger Karsten, hvad de ger med stor gleede, da han er del af et krea-
tivt og kunstnerisk miljg i Kgbenhavn, der giver dem mange oplevelser, sa bliver der rgget i sgn-
nens hjem. Og det synes Poul er ok, det er jo hans hjem.

Der har veeret mange alvorlige sygdomme i deres familie. Ingeborg har faet fibromyalgi for
mange ar siden og har mattet traekke sig tilbage fra arbejdsmarkedet fer pensionsalderen.
Karsten lider af sclerose, og et neert familiemedlem er dgd i en ung alder, et forlgb bade Inge-
borg og Poul, men i saerlig grad Ingeborg, har involveret sig meget i. | denne sammenhaeng
virker Pouls kroniske sygdom ikke szerlig alvorlig.

En dag hjeelper jeg til med ombygning af Karstens sommerhus. Jeg sliber veegge og ma bruge
en maske for ikke at fa for meget stev indenbords. Poul er i rummet, og jeg teenker ikke over
det, for jeg er ved at veere feerdig. Senere pa dagen kommer Ingeborg, og hun ryger en smag,
mens vi snakker og tapetserer. Sa selvom Poul siger, at kurset har hjulpet ham til at prgve at
undga ting, der pavirker hans lunger negativt, er det ogsa tydeligt, at han enten ikke bemaerker
det, eller at han vaelger med omhu, hvilke kampe han vil keempe med sine omgivelser.

Feltarbejdet med Poul bestar af praktisk arbejde: vi bygger sommerhus om, vi maler garagen
svensk rgd, og Poul viser mig sine mange praktiske projekter: en ny flgj, der er bygget om i
huset, udhuse stablet med maengder af braende, et legehus til barnebgrnene, et pilefletprojekt i
haven. Poul er en handyman p& moderne dansk. Ingeborg star for haven, den rgrer han ikke.
Derudover har de mere end et fuldtidsjob med deres bgrns affeerer: bgrnepasning og sommer-
husombygning. De vil gerne, men ind imellem, som lige i den her periode, har det maske veeret
lidt rigeligt. Ingeborg siger: "Jamen, er det ikke sddan, det er. Det er da bare det, man gar.”
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Mark

Mark er 37 ar gammel og hjertepatient. Han arbejder som hjemmehjeelper, et job han er rigtig
glad for. Han er single og bor alene i et lille reekkehus i en landsby, som ligger i neerheden af
hans barndomshjem.

Mark skiller sig ud fra de andre informanter i undersggelsen: dels er han er ung, dels har han et
overvaegtsproblem. Mark har veeret overvaegtig lige sa leenge, han kan huske. Det ligger til
familien, siger han og viser os et billede af sin tvillingebror, storesgstre og sin mor. Mark mener,
at de alle har haft en form for madmisbrug; nar de har det lidt skidt, trgstespiser de: 'Sa skal du
lige have lidt ekstra, for det er da ogsa sé& synd for dig’, forklarer han. Mark blev mobbet meget i
skolen, men i teenagedrene fandt han ind i et kristent feellesskab, hvor han fik sine farste ven-
ner, og folk var mere interesseret i ham som person frem for hans udseende. Han er stadig aktiv
i kirken i dag, hvor han kommer hver torsdag til mgde. Og om onsdagen synger Mark i et gos-
pelkor.

Det er overveegten, der har udlgst Marks hjertesygdom, som blev opdaget i 2005. Da han blev
syg, vejede han 160 kg, og pa sygehuset fik han at vide, at han skulle tabe sig for at overleve.
Derfor tog Mark selv initiativ til at komme p& et 17-ugers ophold pé Ebeltoft Kurcenter (i dag
Livsstilscenter Djursland), hvor han har laert om kost- og motionsvaner. De ting, Mark har laert
under opholdet, har eendret meget i hans liv. Nu gér han op i at teelle kalorier, og madvarerne i
hans keleskab er skiftet ud med den fedtfattige variant — sa fedtfattig den kan veere, nar den
stadig skal smage godt. Mark har styr pa kalorierne; en Magnum is svarer eksempelvis til et
mellemmaltid, og han ved preecis, hvor leenge han skal motionere for at forbraende den.

Motion er nemlig ligeledes blevet en vigtig del af Marks liv — med hans egne ord er han blevet
en helsefreak. Han traener i fitnesscenter flere gange om ugen, og om sommeren forsgger han
at cykle pa arbejde s meget som muligt. Og det virker. Mark har tabt sig meget, 40 kilo, og det
kan ses bade i hans fremtoning, og nar han kommer til kontrol for sit hjerte. Andre mennesker
kan ogsa se forandringerne, og Mark far en masse ros, som han aldrig har faet for. Af leegerne,
af kollegerne, af familien, af de veltraenede i fitnesscentret, og Mark har sagar veeret i bade
aviser og fjernsynet, hvor han forteeller om sin livsstilseendring og sit veegttab. Alle de positive
kommentarer har givet Mark en masse selvtillid og lyst til at fortseette den nye livsstil. Dog falder
han af og til ind i de gamle manstre igen, nar eksempelvis vinterdepressionen melder sig, og
den gamle vane med at trgstespise bliver for sveer at modstd. Men Mark er et konkurrencemen-
neske, der seetter sig selv mal og keemper for at opfylde dem.

N&r Mark ikke er ude af huset til alle sine fritidsaktiviteter, har han en del hjemmeprojekter. Han
bager sit eget brgd, ser romantiske film, samler p& jumbobgger og udfgrer en del handarbejde.
Bl.a. strikker han trgjer til sin nieces datter, og sa har han broderet nogle af de billeder, der
heenger pa veeggen.
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Sgren

Sgren bor sammen med sin kone Else i et andelsraekkehus i det nordlige Horsens. Det er et
nyere byggeri i tre forskudte etager, hvor der ogsa er en altan og udsigt over fjorden. Det virker
lyst og peaent. Der er zegte teepper pa alle gulvene og enkle mgbler. De har voksne bgrn og
barnebgrn.

Vi bliver modtaget af bade Sgren og Else, og Sgren haenger vores jakker pa bgjler. Han virker
helt fra starten ikke syg, men nar man lytter efter, kan man godt hgre, at vejrtreekningen ikke er
optimal.

De er et peent segtepar, velkleedte og velsoignerede. De er begge pensionerede; Sgren har tid-
ligere arbejdet som dyrleege og Else som sygeplejerske. De er begge velformulerede, overvejer
deres svar, og er helt med pa alle spgrgsmalene, der stilles. Tonen mellem Else og Sgren er
ogsa lun og speggende. Der er glimt i gjet (f.eks. nar der tales om roller i hjemmet), og Else har
ogsa gerne en uddybende kommentar til nogle af de ting, Sgren fortzeller.

Sgren forteeller om mange frustrationer i forbindelse med henvisninger og dobbeltundersggelser
mellem forskellige sygehusafdelinger i forbindelse med to sygdomsforlgb: en aneurisme ved
nyrerne og forstarret prostata. | forhold til KOL-sygdommen har der veeret mere styr pa forlg-
bet. Han fik konstateret KOL ved en aben dag pa ambulatoriet, blev henvist til Sundhedsteamet
og ses ellers af sin egen leege. Else fortzeller, at opholdet pd Sundhedsteamet har betydet, at
Sgren er mere engageret i motion, og at de spiser 'kedeligt’, fordi Sgren skal tabe sig lidt. De
treener i fitnesscenter to gange om ugen og spiller golf.

De overvejer i slutningen af interviewet, om vi ma komme igen, og da vi ringer sammen efter et
par dage, takker de nej.
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6. Kronisk sygdom i sundhedsveaesnets rum

I dette kapitel vil vi preesentere den del af feltarbejdet og analysen, der er udsprunget
af undersggelsen tredje overordnede forskningsspgrgsmal: Hvilke oplevelser og erfarin-
ger har patienterne med forskellige aktgrer og organisationer i sundhedsveesenet?

Livet med en eller flere kroniske sygdomme involverer i stgrre eller mindre grad afstik-
kere til eller leengere ophold i sundhedsvaesnet. | dette kapitel beskaeftiger vi os med
patienternes terapeutiske veje i den professionelle sektor (Kleinman 1980).

Begge termer 'sundhedsvaesnet’ eller 'den professionelle sektor’ antyder en homogenitet
eller ensartethed i det felt, patienten beveeger sig ind i. Det sundhedsveesen, som pati-
enterne mgder, bestar imidlertid af saerdeles forskelligartede rum og akterer. Vi vil der-
for indlede kapitlet med en gennemgang af patienternes generelle oplevelser af disse
forskellige organisationer, professioner og aktgrer. Derefter ser vi p&, hvad der kende-
tegner patienternes veje med seerligt fokus pa betydningen af rutinekontroller samt
relationer og kendskab mellem sundhedsprofessionelle og patienter.

6.1 Kronisk sygdom i sundhedsvaesnets rum

Vi ser i det fglgende pa sundhedsveesnet gennem den institutionelle tredeling, der ken-
detegner handteringen af kronisk sygdom og det igangveerende arbejde med at udvikle
forlebsprogrammer p& omradet: sygehuset, kommunen og almen praksis. Men derud-
over inddrages kategorien 'andre’, der bade daekker over andre sundhedsprofessionelle,
der som privatpraktiserende traditionelt har veeret involveret i behandlingen af kroniske
patienter (fodterapeuter, fysioterapeuter, gjenlaeger), og andre private og frivillige udby-
dere af sundhedstilbud.

6.1.1 Sygehuset

Sygehuset fylder mest i patienternes oplevelser med sundhedsveaesnet, bade i inter-
viewmaterialet samt i vore observationsdata. Samtidig er sygehuset ikke bare ét sted
eller én oplevelse. Patienternes oplevelser afhaenger af det specifikke serinde og den
specifikke situation. | patienternes beretninger om sygehuset finder man saledes bade
akutte og dramatiske indlaeggelser, rutinekontroller i ambulatoriet, blodprgvetagning i
laboratoriet, langvarige, komplicerede forlgb (det handler her isser om naertstaende
familiemedlemmers forlgb, nogle med dgdelig udgang) og mere tekniske operationer.
Peter understreger saledes, at der er stor forskel pa at veere indlagt pa det samme
sygehus med en knaeoperation (som han selv har veeret, og det var med hans egne ord
‘en ren fest’) og at veere indlagt som medicinsk patient (som hans kone var i forbindelse
med en fremskreden kraeftsygdom).

Nar vi fokuserer pa de kroniske sygdomme, handler erfaringerne med sygehuset pri-
meert om rutinekontroller i ambulatoriet, selvom nogle af patienterne beretter om ret
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dramatiske oplevelser i forbindelse med opstarten af deres sygdom og sygdommens
udvikling. | forbindelse med oplevelserne af ambulatoriet treeder tre ting frem:

For det forste patienternes kontaktpersoner (diabetessygeplejersken, hjertesygeplejer-
sken, lungesygeplejersken), som mange naevner ved fornavn. Patienterne har et visit-
kort fra deres kontaktperson, hvor der bade er et billede, navn og telefonnummer. De
ma i princippet ringe til dem, hvis de har brug for det. Adspurgt er der ikke mange, der
har brugt denne mulighed, men alle fremhaever, at det er trygt at have muligheden.
Desuden skelner patienterne mellem deres kontaktperson, som de ser med kortere
intervaller, og overlaegen, med hvem de saedvanligvis mgdes en gang om aret. Over-
leegen tager sig af deres medicinregulering, hvor kontaktpersonen opleves som én, der
har et bredere kendskab til og interesse i patienten og den kroniske sygdom.

For det andet den positive betydning af rutinekontroller: de falder med jaevne mellem-
rum og aftales fra gang til gang. Dette har (som kontaktpersonen) en tryghedsskabende
effekt.

Endelig er sygehuset ikke overraskende den organisation, der forbindes med den starste
faglige dygtighed og den starste legitimitet i forhold til den kroniske sygdom. Dette
skyldes iseer den specialiserede faglighed. Patienterne oplever, at personalet i ambulato-
riet pa tveers af fagprofessioner virkelig ved noget om deres kroniske sygdomme.

6.1.2 Almen praksis

Patienternes erfaringer med almen praksis er meget forskelligartede.®

Peter er den eneste, der udbreder sig mere detaljeret om sin utilfredshed med egen
leege, og dette er specifikt i forhold til tilgaengeligheden. Han er glad for sin praktise-
rende laege og synes, han er dygtig, men at det er noget nser umuligt at komme i kon-
takt med ham. Han fremhaever dette som noget, der adskiller almen praksis fra ambula-
toriet: der finder de selv ud af, hvornar man skal komme, og hvis han vil noget, kan han
ringe til sin kontaktperson. | forbindelse med en specifik sygdomsepisode (en byld) far
vi en lang fortzelling i flere forskellige versioner om, hvordan han ikke vil sidde og vente
pa at komme igennem pa telefonen om morgenen for sa bare at komme i kontakt med
en telefonsvarer, der henviser ham til en hjemmeside. Han vil heller ikke sidde og vente
derhjemme hele dagen p4, at leegen ringer tilbage. Sa han kerer ned og seetter sig i
venteveerelset og far pd den made kontakt med laegen. Peters modvilje mod hjemmesi-
der og elektronisk kommunikation er veesentlig i denne forbindelse: udvikling af elektro-
niske veerktgjer kan virke befordrende for nogen, men ikke for andre.

Denne skelnen mellem en generel tilfredshed og tillid til almen praksis og manglen pa
samme pa specifikke omrader bliver seerlig tydelig, nar vi fokuserer pa de kroniske syg-
domme. Som flere af patienterne fremhaever Peter en arbejdsdeling mellem ambulatori-
et og almen praksis: han er ’knyttet til sygehuset’ med sin kroniske sygdom; til egen

8 Den meget store variation i, hvordan almen praksis spiller en rolle i patienternes kroniske sygdom,
skal maske ses i forlaengelse af, at kronikerprogrammerne endnu ikke er fuldt implementerede, og
at den del, der ofte af sundhedsplanleeggerne beskrives som den tunge ende, er almen praksis.
Dette handler badde om faglige traditioner og veerdier og om mader at organisere sig pa (se bl.a.
(Grgn, Obel & Braemer 2007)). Det er derfor sandsynligt, at de alment praktiserende leeger i for-
skelligt omfang har taget opfordringen om at vaere tovholder for kroniske patienter til sig.
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laege henvender han sig med andre ting. Ogsa Hanne, Hans, Mark og Inger fremheever,
at den praktiserende laege ikke har noget med deres kroniske sygdom at gare.

Andre har den praktiserende laege som den primaere tovholder pa den kroniske sygdom.
Det geelder Jakob, Poul og Susanne. Jakob har aldrig veeret tilknyttet et ambulatorium,
men gar til kontrol ved egen leege hver tredje maned. Susanne far ogsa sine diabetes-
kontroller regelmaessigt hos egen laege, men eftersom andre sygdomme fylder mere for
hende, har hun langt flere kontakter til egen laege med tarmene, de kroniske smerter
og de nyligt opstaede hjerteproblemer. Hvor Peter fremhaevede tilgeengelighed som en
stor frustration, er dette absolut ikke tilfeeldet for Susanne. | perioden, hvor vi fglger
hende, har hun ofte flere ugentlige kontakter til egen leege, herunder to der farer til
indleeggelse pa sygehuset. Sidst har Poul veeret tilknyttet en lungeklinik pa Silkeborg
Sygehus i forbindelse med medicineringen af hans KOL-sygdom, men er nu overgaet til
egen laege. Men han understreger, at han altid gerne ma ringe til dem inde péa sygehu-
set.

Flere neevner egen laege i forbindelse med opdagelsen eller diagnosticeringen af den
kroniske sygdom. Men kun en enkelt, Svend, naevner egen laege som den, der fortalte
ham, at 'jeg havde den der KOL-sygdom'. For de fleste handler det om, at sygdommen
er blevet opdaget pa anden vis, og egen laege har s& hjulpet med henvisninger. Jakob
finder f.eks. ud af, at han har diabetes, fordi han en dag — pa et kundebesgg — maler sit
blodsukker og finder ud af, at det ligger for hgjt. Poul ser en annonce i den lokale uge-
avis, hvor der star, at Sundhedsteamet har en temadag pa det lokale apotek, hvor man
kan blive testet. Der finder han ud af, at han har KOL, og at Sundhedsteamet har et
tilbud til patienter med denne sygdom. Ogsa her bekrzefter egen laege diagnosen og
henviser efterfglgende Poul til KOL-forlgbet pa sundhedsteamet.

Overordnet er der blandt patienterne saledes en generel tilfredshed med egen leege, nar
det geelder andre sygdomme, men ogsa en del forbehold i forhold til leegens kompeten-
cer specifikt i forhold til den kroniske sygdom.

6.1.3 Kommunen

De kommunale sundhedstilbud er i vort materiale primaert repraesenteret gennem
Sundhedsteamet, da 7 af patienterne er udvalgt herfra. Derudover optreeder dog ogséa
andre kommunale aktgrer, primaert i form af kommunen som bevilgende myndighed i
forhold til specifikke hjeelpemidler og teknologier, samt den kommunale hjemmehjaelp.
Her repraesenterer patienterne et spektrum af forskellige positioner fra patienter, der
ikke har brug for hjeelp, enten fordi de ikke i seerlig grad er pavirkede af den kroniske
sygdom eller har andre, der kan hjeelpe dem (Jakob, Poul, Peter, Mark, Susanne,
Svend), til patienter med stort behov. Men ogsa blandt dem er der variation: Hanne er
glad for sin hjemmehjeelp, da hun pé grund af KOL-sygdommen ikke overkommer tin-
gene leengere, og Hans er i samme situation, men vil ikke have hjeelp. Inger har stort
behov for aflastning i hjemmet, men dette skyldes ikke hendes, men mandens sygdom.
Denne aflastning i hjemmet er i perioden, hvor vi besgger hende, den faktor der har
den steerkeste positive indvirkning pa Ingers liv.

Men derudover har 7 patienter deltaget i et undervisningsforlgb for enten KOL (Poul,
Hanne og Sgren) eller diabetes (Jakob, Peter, Susanne og Karen) i Sundhedsteamet.
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Patienterne er enten henvist til skoleforlgbet gennem egen leege eller via Regionshospi-
talet. Patienterne er ret enslydende i deres tilbagemeldinger omkring forlgbet: en gene-
rel tilfredshed, hvor undervisernes faglige dygtighed understreges. Ligeledes siger pati-
enterne, at forlgbet har gget deres viden om og fokus pa den kroniske sygdom, og at
forlgbet har medfart starre eller mindre forandringer i deres hverdagsliv med kronisk
sygdom. Omfanget af forandringer kan relateres bade til sygdomsintensitet, alder og
social status, hvor de starre forandringer i seerlig grad knytter sig til de patienter, der
ligger i den 'positive’ ende af disse skalaer, dvs. yngre, veluddannede patienter med en
let sygdomsintensitet. Men samtidig med denne overordnede tilfredshed, hvor patien-
terne vurderer det sundhedsfaglige personales specialiserede faglige dygtighed meget
hgjt, er der dog specifikke forhold, som patienterne har oplevet frustrerende, ganske
seerligt den sociale dynamik pa holdene. Dette behandlede vi i kapitel 5 under overskrif-
ten 'hjemmearbejdskammerater’.

6.1.4 Andre

Under denne overskrift finder vi primaert privatpraktiserende fodterapeuter, gjenlaeger
og fysioterapeuter — alle sundhedsprofessionelle, som patienterne henvises til enten fra
sygehuset eller almen praksis. Men Hanne og Hans naevner ogsa besgg hos tandlaege
og for Hannes vedkommende frisgr som en del af det, der skal passes, iseer pa grund af
bivirkninger af medicinen.

Derudover gar den unge mandlige hjertepatient egne veje. Det lykkedes ham at mobili-
sere bade sygehuset, kommunen og almen praktiserende lzege i at fa bevilget et besgg
pa Ebeltoft Kurcenter — et privat tilbud til overvaegtige.

Sidst optreeder patientforeningerne ogsa i en perifer rolle, da flere af patienterne er
medlemmer af en patientforening, dog ikke ngdvendigvis i forhold til den kroniske syg-
dom. Susanne har f.eks. meldt sig ind i en patientforening for ADHD, fordi hendes bar-
nebarn har denne diagnose, og hun og datteren har brug for hjzelp, for at han kan fa de
tilbud, han har krav pa, f.eks. en medfglgende voksen til et lejrskoleophold. Derudover
er Jakobs kone frivillig instrukter i to diabetesgrupper under Diabetesforeningen.

6.2 Patienternes terapeutiske veje i sundhedsvaesenet

Som beskrevet i kapitel 3 har vi fundet teoretisk inspiration i Meinerts og Paarups be-
greb patienters terapeutiske veje, der betegner et “patientperspektiv pa sundhedens
veje, forstaet som de skridt individer og grupper tager i deres sggen efter sundhed og
lgsning af egne sundhedsproblemer” (Meinert & Paarup 2007, s. 145), dvs. patienternes
veje mellem hospitalet, almen praksis, Sundhedsteamet, privatpraktiserende fodtera-
peuter og gjenleeger, seniorklubben, frivillige sundhedsudbydere, venner, familie og
hjem. Der har i udviklingen af politikker og programmer for sundhedsvaesnets handte-
ring af patienter med kroniske sygdomme veeret fokus pa udviklingen af forlgbspro-
grammer for at sikre sammenhaengen i patienternes forlgb. Men hvilke veje gar patien-
terne? Hvad kendetegner patienternes terapeutiske veje i sundhedsveesnet? Dette er
spgrgsmalene, vi tager fat pa i den fglgende analyse.
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6.2.1 Rutinekontroller, usikre overgange og sammenhang

Langt de fleste patienter befinder sig i forlgb, der karer rutinemaessigt, som de altid har
gjort. Peter har i mange ar gaet til kontrol i ambulatoriet, og det karer, som det skal: De
finder tiderne til ham fra gang til gang, og han kan kontakte dem, hvis der er noget.
Andre patienter udtrykker samme tilfredshed med og tryghed ved de regelmaessige kon-
troller, de har gaet til i ambulatoriet. Sgren, der har oplevet meget store frustrationer i
nogle akutte forlgb pa hospitalet i forbindelse med en aneurisme og forstgrret prostata,
frustrationer der primegert handler om manglende samarbejde mellem forskellige hospi-
taler og afdelinger, udtrykker ogsd, at hans KOL-forlgb har veeret forholdsvis ligetil.
Susanne og Jakob gar til regelmaessige kontroller hos egen leege, og ogsa det faler de
kerer pa skinner. De regelmaessige kontroller passer til det mest karakteristiske aspekt
ved kategorien 'patient med kronisk sygdom’, nemlig at sygdomme ikke holder op, men
er vedvarende. En fglgesvend eller 'noget jeg altid har med mig’, som Inger udtrykker
det.

Imidlertid opstar der ogsa i sddanne vedvarende forlgb usikre overgange:

Interviewer: Og hvad... du kommer ikke pd hospitalet leengere?

Hanne: Nej. Og hun har heller ikke kaldt mig ind igen. Efter jeg havde snakket med
overlaegen...

Interviewer.: Som sendlte dig til...
Hanne: Som sendte mig op til Ceres Centret.
Interviewer: Tror du s det er dem, der méaske nu ligesom holder styr pa dig?

Hanne: Nej. Det tror jeg faktisk ikke, at de har noget med at gare. Altsd det eneste jeg
kan, jeg kan selv ringe derud og sige: 'Har I ikke snart lyst til at se mig igen, ikke?’ (...)

Interviewer: Sa det feg bare taenker pé, det er, hvem mon der har styr pa dig nu? (...)

Hanne: Der er ikke nogen, der har styr pd mig... (Interviewuddrag)

Usikkerheden opstér, nar patienterne befinder sig i en overgang. Som Hanne, der i
ovenstaende citat fastholder, at der ikke er nogen, der har styr pd hende. Overlaegen i
lungeambulatoriet har sendt hende videre til Sundhedsteamet (i daglig tale Ceres
Centret), og efter hun er feerdig der, ved hun ikke, hvorhen det naeste skridt skal tages.
Hun har stadig et par opfglgende samtaler til gode i Sundhedsteamet. Muligvis er hun
rent faktisk stadig tilknyttet ambulatoriet, og muligvis er hun overfgrt til kontroller hos
egen laege? Dette fremgar ikke, men sikkert er det, at Hanne ikke ved, hvad hun skal
nu. Det interessante ved dette eksempel er, at det er tilfgjelsen af et nyt kommunalt
patientskoletilbud, der sa at sige forstyrrer den hidtidige rutinepraegede orden.

En anden usikker overgang kan opsta i overfgrslen fra rutinekontroller i ambulatorieregi
til rutinekontroller i almen praksis. Nar praktiserende leege ikke hidtil har haft noget med
kontrollerne at ggre, hvordan kan man sa vide sig sikker pa, at han eller hun har for-
stand pa sagen? Dette knytter sig selvfglgelig til den ambivalens, som flere patienter har
udtrykt i forhold til handteringen af kronisk sygdom i almen praksis.

En sidste usikkerhed i overgange opstar, nar der pludselig fremkommer nye symptomer
eller tal, der tyder pa, at sygdommen er i forveerring. Dette sker i lgbet af feltarbejdet
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for to af patienterne, Peter og Susanne. Det samme er tilfeeldet, nar noget nyt stader
til, f.eks. problemer med hjertet, som det sker for Susanne og Poul.

Et andet interessant aspekt ved patienternes terapeutiske veje i sundhedsveaesnet vedrg-
rer spgrgsmalet om hvem der skaber vejene og dermed sammenhaengen i forlgbet. Er
det systemet eller de sundhedsprofessionelle? Eller patienterne selv?

Oftest er patienternes terapeutiske veje i sundhedsveesnet tilrettelagt af andre, bade
nar de gar de velkendte veje eller pludselig befinder sig i usikre overgange: patienten
har s at sige sat sig pa bussen og felger med, hvor den karer hen. Og stiger om til den
naeste bus, nar de far besked pa det. Men i enkelte tilfelde presser patienterne pa for
at fa lov at tage en bestemt vej. Dette geelder bl.a. Poul og Jakob, der selv tager initia-
tiv til at blive diagnosticerede. Poul beder desuden om og far en henvisning til Sund-
hedsteamet.® Hvor patienterne som i disse tilfeelde tager initiativ til at ga veje, der lig-
ger indenfor sundhedsveesnets etablerede rum, gar det forholdsvist udramatisk for sig.
Men nar patienterne vil treede udenfor, kan det kreeve flere kreefter. Dette vil vi dvaele
lidt ved gennem Marks mobilisering af bade hospitalets, kommunens og egen leeges
kreefter i forbindelse med bevillingen af et ophold pa Ebeltoft Kurcenter, et privat tilbud
til overvaegtige (nu Livsstilscenter Djursland).

Mark skiller sig markant ud fra de andre patienter: han er ung, og overveegten spiller en
betydelig rolle i bade hans livshistorie og selvopfattelse, men ogsa i hans sygdomsfor-
lgb. Spgrgsmalet om veegttab og livsstilsforandring bliver derfor sat pa spidsen for Mark
pa en made, som det ikke sker for de andre patienter: livsstilsforandringen og veegtta-
bet far afgerende indvirkning pa hans identitet. Derudover skiller han sig ud i maden,
hvorpa han finder sine terapeutiske veje. Primeert handler dette om, at han far mobili-
seret alle forhdndenveerende kreefter for at fa bevilget et ophold pa Ebeltoft Kurcenter.
Men ogsé efter dette ophold skaber Mark sine egne terapeutiske veje. F.eks. treener han
i DGI-huset og bliver ikke tilbudt anden traening. Mark siger, at han tror, han ikke har
faet tilbudt et patientskoleophold eller traening i hospitalsregi, fordi de ved, at han er sa
godt i gang.

I langt de fleste tilfeelde lader patienterne sig transportere pa de veje, sundhedsvaesnet
leegger ud for dem. Andre gange manifesterer de selv en energi og handlekraft i at
skabe deres terapeutiske veje. Det er pafaldende, at de tre patienter, der pad denne vis
selv har taget initiativ til at skabe deres egne forlgb: Jakob, Poul og Mark, dels er blandt
de yngste, dels er dem, der har taget det kroniske hjemmearbejde mest til sig.

6.2.2 Betydningen af relationer og kendskab

Vi har tidligere i dette kapitel beskrevet sundhedsvaesnets forskellige rum som forskel-
ligartede. Imidlertid mgder patienterne ikke bare rum eller organisationer, de mgder
altid 'veesnet’ gennem konkrete personer.

® Da han efterfalgende eftersparger at blive tilknyttet Regionshospitalet i Horsens, fordi han i
Sundhedsteamet har hagrt meget godt om overleegen pa lungeklinikken (det fremgar ikke, om han
har hert fra patienter eller personale eller begge), far han dog et nej. Ifelge Poul fordi leegen er
vant til at arbejde sammen med et lungeambulatorium p& et andet hospital. Det accepterer han.
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Ved mgder med de sundhedsprofessionelle skabes, hvad Wind kalder en klinisk forteel-
ling', dvs. en bestemt made at tale om sygdom og sundhed pa (Wind 2008).* Wind
karakteriserer den kliniske fortaelling som lgsningsorienteret: der fokuseres pa de aspek-
ter af sygdommen, som den sundhedsprofessionelle har en lgsning pa. Den kliniske for-
teelling skaber bestemte mulighedsrum og lukker andre, og den styres af den sundheds-
professionelle. Typisk sker det ved, at den sundhedsprofessionelle ikke responderer pa
eller overhgrer bestemte opleeg fra patienten, ved at saette samtalen tiloage pa det
rette spor, eller ved ganske enkelt at afbryde konsultationen, hvis den professionelle
oplever, at den udvikler sig i den forkerte retning (Wind 2008, kapitel 7).

Selvom de mgder, vi har overveeret, ikke har veeret preeget af s& dramatiske tiltag, har
vi dog ogsa observeret denne udgreensnings teknik: Nar Peter og Hans taler om deres
afdede koner (som de ogsa ofte gar med os), eller nar Peter vil tale med sygeplejersken
om en byld (som hun forholdsvist hurtigt far placeret som den alment praktiserende
leeges ansvar), opstar der en szerlig tavshed. Alle interaktioner indeholder de samme
elementer: de medicinske og de personlige, men vaegtningen af de to elementer er for-
skellig: jo 'hgjere’ i det medicinske hierarki (hvad enten vi ser pa profession eller organi-
sation), jo sterre udgreensning af ikke-medicinske emner i relationen mellem behandler
og patient. Der er séledes stor forskel pa den kliniske interaktion mellem diabetesover-
leegen og patienten, og diabetessygeplejersken og patienten. Og der er markant forskel
pa karakteren af de kliniske interaktioner i sygehusregi og i Sundhedsteamet.

For at eksemplificere dette vil kigge pa, hvad vi kan kalde grader af kendskab mellem
behandler af patient. Under det ferste interview med Inger naevner hun Jakob, der er
hendes personlige kontaktperson i ambulatoriet. Hun beskriver, at hun oplever, at han
forstar hende bedre, end diabetesoverleegen gar.

Inger: Altsa diabeteslzegen. Jamen hun gor det, hun skal, og hun er sod og venlig, men
Jeq tror ikke, hun forstdr mig sd godt som Jakob. Men hun gar det, hun skal.
Interviewer: Hvad bygger du det pa, at hun ikke forstar dig s godt som Jakob?

Inger: Hun kender mig ikke. (...)

Interviewer: Hvorfor tror du, hun skal veere der?

Inger: Jamen hun skal jo det der leegelige; hun skal lytte pd mig, og hun skal zendre
medicin og (...)

Interviewer: Og du har tillid til, hun er dygtig nok?

Inger: Ja bestemt. Og Jakob og hende — jeg tror, de arbejder rigtig godt sammen. (In-
terviewuddrag)

Som vi sd i sidste kapitel, er det mest pafaldende ved Ingers hverdagsliv ikke hendes
sygdom, men hendes mands. Under interviewet viser det sig, at selvom Inger mener,
Jakob kender hende godt, kender han ikke noget til 'den del herhjemme’, underforstaet
hendes mands sygdom.

Interviewer: Og selvom du siger, du ikke ser ham sa tit, sd er det jo alligevel en arraek-
ke, | har kendt hinanden nu.

% ben kliniske fortzelling adskiller sig fra 'samveersfortaellinger’ mellem patienter p& en patientsko-
le, eller "interviewfortaellinger’ der skabes mellem forsker og informant (Wind 2008).

Kronisk sygdom i sundhedsveesnets rum | 77



Inger: Ja.

Interviewer: N&r man at opbygge en eller anden form for relation eller.. ? Har du sadan
en fornemmelse af, at han kender dig?

Inger: Det tror jeg nok. Altsa, han kender mig og min diabetes og mit arbejde. Han
kender ikke den del herhjemme og sddan noget og min fritid og ...

Interviewer: Nej. Du fortseller ham ikke om de ting, der kan vaere derhjemme, som er
udfordrende for dig?

Inger: Nej ... Han har nu heller aldrig spurgt. (Interviewuddrag)

Gennem Ingers beskrivelse af de forskellige sundhedsprofessionelle far vi indblik i den
arbejdsdeling, der er imellem dem. Det er en arbejdsdeling, der ogsa fungerer for Inger,
og hun oplever, at de arbejder godt sammen. Det lader heller ikke til, at Inger finder det
ngdvendigt, at Jakob kender til hendes hverdagssituation, i hvert fald ikke fer vi spgrger
ind til det.

I steerk kontrast til den udgraensning af det personlige og hverdagslivet vi finder i oven-
stdende, star den kliniske interaktion vi observerer, den ene gang vi fglger en patient,
Hanne, til Sundhedsteamet. Her er der sat en time af, og konsultationen indeholder
tests og malinger ligesom konsultationen pa sygehuset. Men samtalen far en intimitet
og indeholder emner, som ikke forekom i nogle af de observationer, vi havde pa sygehu-
set.

Madet med Betina (disetisten pa Sundhedsteamet) er meget personligt. Betina laegger
ud med at sparge Hanne, hvordan det gar. Og Hanne (der tydeligvis allerede nu er lidt
rart, hendes stemme er gradet og ryster lidt) siger, at det ikke gér sd godt. Det er ikke
sd meget sygdommen, men i forhold til andre mennesker. Det er tydeligvis et emne, der
har veeret oppe far, og Betina sparger meget ind til, hvordan hun tror, det kan vaere, at
det er sddan. Men Hanne ved det ikke helt. Og hun begynder at graede lidt og siger, at
hun jo havde hdbet sdadan pa, at hun kunne lade vaere med det. Men vi forsikrer hende
om, at det ikke gor noget. Betina opfordrer Hanne til at vaere sammen med familien,
hvor det ikke skal handle om at lave noget. Hun sparger ogsa Hanne om veninderne, og
Hanne bliver ved med at sige, at hun jo ikke vil vaere en haemsko for nogen. Samtalen
handler kun indirekte om selve sygdommen, men ligesd meget om Hannes personlige
problemer; om at hun er ensom, og at hun ikke far talt med nogen om sin sygdom, eller
det hun faler til hverdag. Hun vil meget nodig veere til besveer, og det faler hun sely,
hun er. (Feltnoteuddrag)

Som et resultat af denne samtale tilbyder Betina Hanne, at hun kan komme i en KOL-
gruppe eller fa besgg af en motionsven fra kommunen. Dette er nok hendes forsgg pa
bade at hjaelpe Hanne i gang med motionen og at hjzelpe med det problem omkring
relationer, som Hanne oplever som det mest presserende. Denne kliniske fortzelling er
séledes stadig lgsningsorienteret, men da Hannes problem med ensomhed ikke ud-
greenses, kan det indga i de overvejelser og lgsninger, som dieetisten tilbyder Hanne.

Imidlertid har inddragelsen af de mere personlige aspekter i den kliniske samtale ogsa
flere mulige bagsider: det kommunale tilbud er tidsbegraenset, og den relation og det
kendskab der opstar mellem Betina og Hanne ligesa. Som vi har set tidligere, ved Han-
ne ikke, 'hvem der har styr p& hendes KOL-sygdom, efter hun er feerdig i Sundheds-

78 | Den kroniske patient



teamet, og den viden, Betina er kommet i besiddelse af ved sine samtaler med Hanne,
overfgres ikke ngdvendigvis til det naeste led i keeden. Og selvom relationen til de sund-
hedsprofessionelle star helt centralt i patienternes oplevelser af sundhedsveesnet, er det
ikke alle patienter, der gnsker, at det personlige inddrages i samtalerne med de profes-
sionelle. Sidst kan det ogsa veere vanskelligt for Betina at handle pa den viden, hun far.

I forhold til betydningen af relationer og kendskab fandt vi derudover i flere tilfeelde, at
patienterne forbandt personalet fra Sundhedsteamet med personalet i ambulatoriet. Det
interessante ved disse relationer og kendskab pa tveers af organisationer er dels, at per-
sonalet rent faktisk kender hinanden, og dels at patienterne har opfattet dette. Patien-
terne opfatter, nar der eksisterer et godt samarbejde mellem de sundhedsprofessionelle
(f.eks. bemaerker Inger ogsd, at diabetessygeplejersken og -overlaegen arbejder rigtig
godt sammen). Personalet i ambulatoriet og Sundhedsteamet kender hinanden, fordi de
alle har deltaget i et udviklingsprojekt omhandlende kroniske sygdom, herunder en
feelles skolebaenk. Ambulatoriepersonalet henviser flittigt til Sundhedsteamet, og perso-
nalet i begge organisationer taler med stor respekt om hinanden. Det virker, som om de
igennem dette tiltag, den feelles skolebaenk, ikke bare opnéar en faglig opkvalificering af
personalet i begge regi, men skabelsen af noget man kunne kalde et behandlerkollektiv,
som patienten oplever tillid til. Patienterne oplever, at personalet kender og respekterer
hinanden, og at deres udmeldinger er i trdd med hinanden. Dette har tydeligvis positiv
indvirkning pa det, vi ovenfor skitserede som usikre overgange: skal man overfares fra
en organisation til en anden, eller fra en sundhedsprofessionel til en anden, kan det
skabe tryghed for patienten, at de involverede parter kender og udtrykker respekt for
hinanden.

Imidlertid ser vi ogsa, at de usikre overgange kan blive forsteerket, hvis en sundhedsak-
tor af patienten opleves som udenfor behandlerkollektivet. Dette vil vi kigge neermere
pé& gennem Peters oplevelse af darlige nyheder fra fodterapeuten.

Han har bade under interviewet og under andre besgg fortalt os om, at han ikke helt

har tillid til en test, han har faet lavet hos fodterapeuten. Han vil have personalet i am-
bulatoriet til at lave den om. Testen viser, at han er ved at miste fglesansen i sine teeer.
Da vi kommer til kontrol pa ambulatoriet, har Peter medbragt testen fra fodterapeuten.

Hun sparger Peter, om hun ma beholde skemaet fra fodterapeuten. Ja det ma hun goat.
Her forklarer Peter den egentlige grund til sig besog. Han har ikke rigtig tiltro til fodtera-
peuten, hvad nu hvis det ikke passer, det hun siger? Sa han ville lige kontrollere hende
ved at 14 testen lavet igen her. "Det kan jo veere, hun snyder mig,” siger han. "Du har
tkke meget tiltro, hvad?” siger sygeplejersken. Hun er igen lidt skarp eller bestemt i
stemmen. Peter mumler nogle lidt usammenhaengende kommentarer, han er godt klar
over, at sygeplejersken ikke synes, det er ok. "Noget skal jeg jo sige, det er jo en velud-
dannet dame, du gar hos,” siger hun. (Feltnoteuddrag)

| forleengelse af den tidligere analyse er der her flere anledninger til Peters uro. Han be-
finder sig i en mulig overgang, nemlig fra at alt kerer pa skinner, til at noget faktisk er
galt. Derudover er testen foretaget af en sundhedsprofessionel, som ikke befinder sig
inden for det, Peter ser som behandlerkollektivet: Sundhedsteamet og ambulatoriet.
Peter bliver urolig og henvender sig der, hvor han oplever den starste grad af tryghed
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og tillid: til sin kontaktperson i ambulatoriet. Hun reagerer med en umiddelbart forstae-
lig irritation: Peter skal ikke belaste hendes tid eller sundhedsbudgetterne med at fa
taget den samme test to gange. Der er sdledes bade positive og negative sider af ska-
belsen af behandlerkollektiver.

6.2.3 Fortolkninger af tal

Mange kroniske sygdomme diagnosticeres ikke pa baggrund af symptomer, men pa
baggrund af teknologi, malinger og tal, og teknologien har sociale virkninger (Meinert,
Mogensen & Twebaze 2009; Rewentlow, Jensen & Sangren 2008). Tal forstas, forhand-
les og fortolkes. Alle kliniske interaktioner mellem sundhedsprofessionelle og patienter,
vi har iagttaget under dette feltarbejde, indeholdt forskellige sammenseetninger af to
forskellige domeener: tal og oplevelser, det kvantitative og det faenomenologiske. En
seerlig opgave for de sundhedsprofessionelle er derfor at formidle og forhandle betyd-
ningen af tal og forholdet mellem tallene og patienternes oplevelser.

Vi er med Peter i ambulatoriet til konsultation hos sygeplejersken Sara. Vi er lige kom-
met ind ad deren. Sara kigger lidt pa sin skaerm, men vender sig derefter om mod Peter,
saetter sig lige overfor ham og ser ham i gjnene: "Hvordan har du det?”. "Godt,” svarer
han, "medmindre det kan modbevises”.

Peters humoristiske abningsreplik har til hensigt at underholde, hvad han for gvrigt
mestrer fra start til slut af denne konsultation (og alle andre for den sags skyld). Men
der ligger en vaesentlig sandhed i hans bemaerkning. Da mange patienter med kroniske
sygdomme rent faktisk ikke maerker noget til den kroniske sygdom i hverdagen, er det
tallene, der viser dem, hvordan de har det, og hvordan sygdommen udvikler sig. Senere
i konsultationen stgder vi igen pa samme feenomen.

P4 et tidspunkt siger Peter, at han ikke helt ved, hvad det er at have folinger. Sara spor-
ger, hvad der er det laveste, han har malt. Han siger 3,4 og derefter;, at sa er der ikke
langt hen til bageren! Men han har ikke sved péd panden eller svimmelhed, og han ved
altsd ikke rigtig, hvordan et insulinchok fales. Hun sparger igen til den laveste mdling,
han svarer 3,4, og hun sporger, om det er den made, han opdager, at det er lavt: Ved at
male? Eller om han maerker noget? Han siger, at han kun registrerer, at kaffen er frygte-
lig lang tid om at lebe igennem. Det er igen en af Peters humoristiske kommentarer.
Han sprafter, s& prikker han, og sd spiser han! Sygeplefersken forklarer, at hvis han nu
stod op, sprajtede og mélte blodsukker og sa sprang morgenmaden over, s ville blod-
Ssukkeret falde. Hun siger, at det er forskelligt, hvordan man maerker det. Nogen maerker
det som sved pd panden, som en indvendig sitren, som irritabilitet, som sult, som ho-
vedpine. (Feltnoteuddrag)

Der er en teet kobling mellem tal og oplevelse. Begge gange Peter spgrger, hvordan
henholdsvis falinger og insulinchok fales, svarer Sara med et spgrgsmal: Hvad er det
laveste, du har malt? Og hun prgver at finde ud af, om Peter har nogle symptomer, som
han ikke noterer sig, eller om han kun kender til sit lave blodsukker gennem malinger.
Samtidig med at hun orienterer ham om de mader, han kan maerke det pé rent krops-
ligt. Tal og teknologi bliver dermed bundet teet sammen med patienternes oplevelse af
deres sygdom (Rewentlow, Jensen, & Sangren 2008).
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Det er en udfordring for de fleste patienter at forstd de mange tal, og de fleste forlader
sig pa de sundhedsprofessionelles fortolkninger. Men ikke alle. Og tallene er ikke kun
centrale i de kliniske interaktioner, men ogs& — som vi vil se i det fglgende — i hvad Wind
har kaldt 'samveersforteellinger’* mellem patienter i en diabetesgruppe (Wind 2008).

Jakobs kone har valgt at blive frivillig i en motivationsgruppe under Diabetesforeningen.
Da vi fglger med hende til et mgde, opstar der en ret voldsom haendelse i traeningssa-
len. Mens vi er i gang pa de forskellige maskiner, opdager en mandlig diabetespatient,
at der er en stor blodpgl under en af de aldre kvinders traeningscykel. Kvinden har ikke
selv maerket noget. Folk hjeelper til pa forskellig vis, og en af gruppelederne karer hen-
de til vagtleegen. Heendelsen giver anledning til en del uro og en snak om, hvor vigtigt
det er at kunne forsta sine tal.

Tilbage i motionsrummet gar snakken. En kvinde, der er ny i motivationsgruppen, er
blevet urolig over, at en negl kan blive revet af, uden at man kan meaerke det. "Hvordan
sker det?” sparger hun, "hvad skal man gare?” Bdde Mette og en ung kvinde, der er
leder af ungdomsgruppen, fortaeller hende, at det handler om ikke at have et blodsuk-
ker, der gdr op og ned i lang tid: at man er velreguleret, passer sin kost, sin motion og
sin medicin. Den unge kvinde cykler godt til, mens hun fortzeller, at hun er ved at ar-
rangere et kursus for ungegruppen, der handler om, at man skal kunne forsta sine tal.
"Det med at laegen siger ‘det gar godt, det er ikke godt nok. Det er vigtigt, at man selv
forstér sine tal og kan falge med i dem’. (Feltnoteuddrag)

Da Jakob er til kontrol hos sin praktiserende laege, forsgger han ogséa at fa en forstéelse
af, hvad de forskellige tal betyder, uden at det helt lykkes ham:

Jakob sparger til tallene, og laegen kigger pa skaermen. Forst fasteblodsukker pd 4,2.
Det er fint, siger laegen. S4 totalkolesterol som er pa 4,9. Det er lige i overkanten, siger
leegen. Jakob sparger, hvad det md veere. 4,5 siger leegen, "men det er ikke noget, der
generer store ander.” Han gar videre. Det gode kolesterol er pd 1,3 og det darlige pa
3,2. Jakob siger, at han ikke forstar. Laegen forklarer, at ligesom der er goadt og ondt i
verden, sdledes ogsda med kolesterolet. Men det er totalen, man skal kigge pé, og der er
plads til lidt variation. Det virker som om laegen synes, at det er godt nok med koleste-
roltallene. "Hvad sd& med mit gennemsnit?’, sparger Jakob. "Ja, sladrepraven’, siger
lzegen, "lige et gfeblik (han kigger videre ned ad sin skaerm) ... den er ogsa fin 0,052,
Jakob sparger igen, hvor den skal ligge, og far et tal tilbage, som jeg ikke far fat i.
(Feltnoteuddrag)

| forleengelse af analysen af de usikre overgange spiller tallene en vaesentlig rolle. Det
er gennem tallene, man far kendskab til, at noget er galt. Ligeledes kan man gennem

forstaelse af tallene sikre sig en form for sikkerhed eller kontrol med sygdommen. Men
det er ikke ligetil, og selv de allermest ressourcestaerke blandt patienterne, som Jakob,
har vanskelligt ved at forsta sine tal.

Vi har set, hvordan to forskellige domaener: tal og oplevelse eller det kvantitative og det
feenomenologiske, indgar i samtlige kliniske interaktioner. Og vi har set, hvordan det at
forsta sine tal kan ses som en veaesentlig udfordring og kompetence.

1 Se note 10.
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I det sidste eksempel vil vi se pa disse aspekter samlet. Det handler om, at Hans i for-
bindelse med sit forlgb pa hospitalets lungeskolen skal szette tal pa sin oplevelse, og at
han tydeligvis ikke forstar hvad denne ’leg’ gér ud pa.

Hans’ farste made med patientskolen er en individuel session med ergoterapeuten og
fysioterapeuten, der er de faste undervisere pa holdet. Der indgar flere elementer i
denne session, bl.a. skal hans fysiske form testes. Han skal lave en ga-test mellem to
orange kegler, der ligner dem, man bruger til koretimer. Testen foregér i en gang i en
afsides beliggende del af sygehuset, bagved ledelsesgangen. Den forste del af testen
handler om hurtighed, den anden om udholdenhed. For testen starter, beder fysiotera-
peuten Hans om at sige, hvor udmattet han foler sig p& en skala fra 1 til 10. Han bliver
0gsa vist et plastiklamineret kort, hvor han kan pege pa et tal mellem 1 og 10. Han
siger 4.

Da testen starter, gar den unge mandlige fysioterapeut ved siden af ham, de er forbun-
det gennem iltmalingsapparatets ledninger: en ende er fastgjort til Hans’ pegefinger, og
fysioterapeuten beerer apparatet. Hans gar — med et tiltagende hvaesende andedreet,
krummede og gigtplagede skuldre og den stivhed i overkroppen, der er typisk for pati-
enter med KOL i dens svaere stadier. Den unge fysioterapeut falger ham teet med svin-
gende hofter, afslappet gang. Der bliver sagt mindre og mindre. Man horer bare det
hveesende dndedraet og indimellem et puha’ og ‘ah nej’ fra Hans, der tydeligt viser, at
han anstrenger sig voldsomt for at kiare testen. Flere gange er jeg bange for, at han vil
falde om, da jeg husker de maksimum 20 meter, vi plejer at ga. Da han endelig stopper,
Sparger fysioterapeuten ham igen, hvor forpustet han faler sig pa en skala fra 1 til 10
0g holder plastikkortet frem. Hans, der kaemper med at fa vejret, svarer: "4!” Fysiotera-
peuten og jeg udveksler blikke, der siger, at vi ville have svaret anderledes, hvis vi var i
Hans’ sko. (Feltnoteuddrag)

Brugen af skalaer som en metode til at vise og overvage den subjektive oplevelse er en
integreret del af de metoder, der bruges pa patientskolen. Den tjener forskellige formal:
bade i forhold til at male om skoleopholdet har effekt (der males i starten og slutningen
af forlgbet), og som en méde hvorpa patienterne kan blive bevidste om deres kropslige
oplevelser — som en made at gge deres kropsbevidsthed pa. Skalaen bruges i mange af
skolens undervisningssessioner. Hver gang Hans preesenteres for en skala, svarer han 4.
Jeg sparger ham i en pause mellem fagrste og anden del af en undervisningsgang, hvad
det er for noget med tallene. Hans svarer, at han ikke forstar det. Han kan jo svare lige,
hvad han har lyst til, og hvilken veerdi har det? Desuden er han ikke en, der klager over
smerter. Rigtig smerte, det har han oplevet, da han fik en tand trukket ud uden bedg-
velse. Hans er klar over, at han ikke svarer rigtigt; at der forventes noget andet af ham.
Men han siger bare 4. Forstaelsen af tal er en udfordring for flere patienter, og overseet-
telsen mellem subjektive oplevelser og tal — som i brugen af skalaer — i ganske seerlig
grad.
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6.3 Opsamling

I dette kapitel har vi behandlet undersggelsens tredje overordnede forskningsspgargs-
mal: Hvilke oplevelser og erfaringer har patienterne med forskellige aktgrer og organisa-
tioner i sundhedsvaesenet? Vi ser farst pa patienternes generelle tilbagemeldinger om
hospitalet, almen praksis og et kommunalt patientskoletilbud.

Patienterne har mange forskelligartede erfaringer med hospitalet, men dem, der vedrg-
rer den kroniske sygdom, handler isser om rutinekontrollerne i ambulatoriet. Her frem-
haever patienterne, den positive betydning af rutinekontrollerne, deres personlige kon-
taktperson, samt at personalet generelt er fagligt dygtige.

Patienternes oplevelser i almen praksis er til gengeeld praeget af stor variation. For nogle
patienter er den kroniske sygdom ikke noget, de taler om med deres praktiserende
leege, mens andre har egen laege som primeer tovholder pa den kroniske sygdom. Flere
har selv opdaget, at de har en kronisk sygdom, og har farst derefter henvendt sig til
egen lzege for at fa diagnosen bekreeftet eller fa en henvisning. Ligeledes er der vee-
sentligt mere ambivalente holdninger til deres egen laeges faglige kompetencer i forhold
til den kroniske sygdom, end det er tilfaeldet med hospitalet.

Det kommunale tilbud, der i seerlig grad fylder blandt disse patienter, er et kommunalt
patientskoletilbud for diabetes og KOL-patienter, som 7 af de 11 deltagende patienter
har gennemgéet. Patienterne er her igen ret enslydende i deres tilbagemeldinger om-
kring forlgbet. De udtrykker en generel tilfredshed, hvor undervisernes faglige dygtighed
understreges. Men samtidig er der dog specifikke forhold, som patienterne har oplevet
frustrerende, ganske szerligt den sociale dynamik og forskellighed pé holdene.

Efter denne kortlsegning pointerer vi specifikke faktorer, der har betydning for patien-
ternes terapeutiske veje i sundhedsvaesnets rum.

Vi starter med betydningen af rutinekontroller, usikre overgange og sammenhaeng.
Rutinekontroller virker tryghedsskabende og er i overensstemmelse med det tidslige
karakteristikum ved en kronisk sygdom: at den ikke holder op. Imidlertid er der ogsa
usikre overgange: nar patienterne ikke ved, hvem 'der har styr pa dem’, nar der opstar
forandringer, der tyder pa en forveerring af sygdommen, og nar de skal afsluttes og/eller
overfgres fra et regi til et andet. Vi ser ogsa pa, hvem der skaber forlgbene. | langt de
fleste tilfeelde lader patienterne sig transportere ad de veje, sundhedsvaesnet leegger ud
for dem. Andre gange manifesterer de selv en energi og handlekraft i at skabe deres
terapeutiske veje. Det er pafaldende, at de tre patienter, der pa denne vis selv har taget
initiativ til at skabe deres egne forlgb: Jakob, Poul og Mark, dels er blandt de yngste,
dels er dem, der har taget det kroniske hjemmearbejde mest til sig.

Derefter ser vi pa betydningen af relationer og kendskab. Patienterne mgder altid sund-
hedsvaesnet gennem konkrete mgder med konkrete personer. Imidlertid er de kliniske
interaktioner forskellige: jo 'hgjere’ vi befinder os i det medicinske hierarki, jo starre ud-
greensning af ikke-medicinske emner i interaktionen mellem behandler og patient. Alle
interaktioner indeholder de samme elementer, men vaegtningen er forskellig. Der er sa-
ledes stor forskel pd, hvad der indgér i de kliniske interaktioner med henholdsvis over-
leegen og sygeplejersken i ambulatoriet, ligesom der er markante forskelle mellem de
kliniske interaktioner i sygehusregi og i Sundhedsteamet. Der er blandt patienterne en
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meget positiv oplevelse af kontaktpersonen samt af 'behandlerkollektivet’, dvs. det posi-
tive samarbejde mellem forskellige aktgrer og organisationer i sundhedsveesnet, men
ogsa i forlaengelse heraf en mulig mindre tillid til sundhedsaktgrer, der opleves som
udenfor behandlerkollektivet.

Tal og oplevelser — det kvantitative og det feenomenologiske — indgar i samtlige kliniske
interaktioner mellem sundhedsprofessionelle og patienter og kan pd mange mader ses
som karakteristisk for mgdet mellem den sundhedsprofessionelle og patienten samt for
mgdet mellem den professionelle og den folkelige sektor. Forstaelsen af tal er en udfor-
dring for flere patienter, og overseettelsen mellem subjektive oplevelser og tal — som i
brugen af skalaer — i ganske saerlig grad.
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7. Diskussion og anbefalinger

I denne undersggelse har vi fulgt 11 patienters terapeutiske veje i og imellem hverdags-
liv og sundhedsvaesen, den folkelige og den professionelle sektor. Disse patienter er
udvalgt som 'kroniske’, dvs. patienter, der lider af en eller flere kroniske sygdomme.
Feltarbejdet har ledt os til mennesker, liv og situationer, der har veeret praeget af store
forskelle. Forskelle der har betydning for, om de overhovedet oplever sig selv som (kro-
nisk) syge, men ogsa mere specifikt for hvordan de oplever den kroniske sygdom i
hverdagen, hvordan de forstar og handterer egenomsorg. samt for deres oplevelser i
sundhedsveesnets forskellige rum.

I det felgende vil vi samle op pa og diskutere analysen i de tre foregaende kapitler,
hvorefter vi vil ga videre til de anbefalinger, vi kan drage pa baggrund af analysen.

7.1 Diskussion
Differentiering i forhold til sociale parametre, feks. kon, alder og social ulighed

Den store rummelighed i kategorien 'den kroniske patient’ ser vi som bade en mulighed
og en udfordring. | den positive ende har det forggede fokus pa kronisk sygdom veeret
med til at skabe en lang raekke nye tilbud og muligheder for patienter med kroniske
sygdomme, som ville veere vanskelige at mobilisere ved at tage fat pad hver enkelt diag-
nose for sig. Det ser ud til, at modseetningen mellem ’kronisk’ og 'akut’ sygdom og
arbejdet med et sakaldt 'paradigmeskift’ i arbejdet med de kroniske sygdomme har
veeret mobiliserende for organisationer og akterer i sundhedsveesnet.

Kategoriens rummelighed er imidlertid ogsa dens svaghed, i og med at en tredjedel af
den danske befolkning indregnes i kategorien. Dette farer til helt konkrete udfordringer
omkring differentiering bade pa planleeggende, udviklende og udfgrende niveau. Diffe-
rentiering (eller ’stratificering’ som det ofte kaldes) foregér p.t. i arbejdet med forlgbs-
programmer og konkrete interventioner iseer pa to parametre: diagnoser og sygdomsin-
tensitet (som vi s det i de to modeller for arbejdet med udvikling af forlebsprogrammer
i kapitel 2). Vores undersggelse peger pa, at de mennesker og liv, der gemmer sig bag
kategorien, er praeget af s stor diversitet, at det ofte vil veere ngdvendigt at arbejde
med yderligere differentiering i forhold til sociale parametre og forskelle. Her vil vi seer-
ligt fremhaeve tre sadanne sociale parametre: ken, alder og social position, som er
fremtraedende i vore analyser.

Vi har f.eks. set, at der er mulige kensmaessige forskelle i, hvordan undersggelsens KOL-
patienter oplever den forringelse af deres funktionsniveau, der falger med sygdommen i
dens moderate og sveere stadier: Hanne oplever, at det gar ud over hendes sociale
kompetencer og hendes muligheder for at tage sig af andre; Svend og Hans at det gar
ud over deres fysiske formaen. Ligeledes har vi set kansmzessige forskelle i, hvad pati-
enterne vil med et patientskoleophold: Hanne vil gerne dele sine oplevelser og tale med
andre, mens Poul gerne vil traene.
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I forhold til alder har flere patienter nzevnt aldersforskelle som et problem pa patient-
skolehold, ligesom det er pafaldende bade i forhold til alder og ken, at det er de yngste
maend i hver diagnosekategori (henholdsvis Jakob, Poul og Mark), der har veeret mest
aktivt medskabende i deres egne forlgb. De er samtidig ogsa de tre patienter, der er
gaet mest aktivt ind i tilegnelsen af det kroniske hjemmearbejde.

Forskelle i social position eller 'habitus’ har ogsa vist sig at veere vaesentlige for, om og
hvordan patienter forbinder sig med de intentioner, der ligger bag udviklingen af nye
tilbud sdsom patientskoler og styrkelse af patienters egenomsorg. Hvor Jakob og hans
kone har de kompetencer, der skal til for at tilegne sig det kroniske hjemmearbejde,
ligesom de p& mange mader deler veerdier og opfattelser med det personale, som un-
derviser dem, er dette ikke tilfeeldet for andre, f.eks. Hans. Social ulighed er derfor et
meget veesentligt perspektiv at inddrage i udviklingen af tilbud til de meget forskellige
mennesker, der lever med en eller flere kroniske sygdomme.

Det komplekse hverdagsliv og den individuelle tilgang til patienten

Vi har tegnet et komplekst billede af hverdagslivet med kronisk sygdom, der kan falde
meget forskelligt ud afhaengigt af den specifikke diagnose, sygdomsintensiteten samt
tilstedeveerelsen af andre og andres sygdomme. Ingen af patienterne er bare 'en diabe-
tespatient’ eller ’en KOL-patient’: De har andre sygdomme, der ofte fylder lige s meget
eller mere, ligesom mange af patienterne i perioder oplever pargrendes sygdomme som
dem, der fylder mest i hverdagen. Interventioner malrettes udvalgte diagnoser som
diabetes, KOL og hjertekarsygdomme, men patienterne er meget andet og mere end
det, der kan rummes i disse kategorier. Man kan spgrge sig selv, om Susanne har brug
for et ophold pa en diabetesskole, nar hendes primzere sygdom er en tarmsygdom og
kroniske smerter, ligesom Inger maske i lige s& hgj grad har brug for hjeelp til at hand-
tere sin mands som sin egen kroniske sygdom.

Under alle omstaendigheder peger kompleksiteten og forskelligheden i patienternes
hverdagsliv og deres mader at handtere sygdom og hjemmearbejde pa, at der ligger en
stor udfordring i at udvikle tilbud, der kan tage hgjde for den enkelte patient og dennes
specifikke situation. Dette er en saerlig udfordring i forhold til at udvikle sundhedspaeda-
gogiske metoder.

I den individuelle tilgang til patienten er det ligeledes veesentligt med kritisk opmaerk-
somhed pa de eventuelle utilsigtede konsekvenser af et forgget fokus pa kronisk syg-
dom. Ikke alle patienter gnsker at teenke pa eller beskaeftige sig med sygdom, men
veelger netop ikke at taenke eller fokusere pa den som en made at handtere den pa.

Egenomsorg, kronisk hjemmearbejde og uadviklingen af nye (sociale) teknologier

Vi har vist, at patienternes forstéelser af egenomsorg ligger i et spektrum mellem det
pligt- og det lystbetonede, og i et spektrum mellem det medicinske og det, der mere
generelt opleves som livskvalitet. Nar patienterne tilegner sig det kroniske hjemmear-
bejde, integrerer de pligtbetonede og medicinske aspekter med lyst- og livskvalitets-
betonede aspekter. Ligeledes har vi med betegnelsen hjemmearbejdskammerater set pa
de sociale muligheder og dilemmaer, der opstéar i forbindelse med kronisk hjemmearbej-
de. Samlet betyder dette, at tilegnelsen af det kroniske hjemmearbejde er en kompleks
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og dilemmafyldt affeere for langt de fleste patienter, som sandsynligvis kun i begraenset
omfang kan optimeres eller effektiviseres pa en made, der vil kunne give handgribelige
effekter p& en sundhedsgkonomisk bundlinje. | de senere ar er der af samme arsager
kommet stgrre og stgrre enighed i forebyggelseskredse om, at man i hgjere grad bar
satse pa strukturelle frem for individuelle tiltag eller pa en kombination af individuelle,
gruppebaserede og strukturelle tiltag. Man bgr derfor se arbejdet med at styrke patien-
ternes egenomsorg som en veaesentlig, men ikke ngdvendigvis 'omkostningseffektiv’
sundhedsfaglig og sundhedspaedagogisk opgave.

| forsgget pa at styrke patienternes egenomsorg er der i de senere ar taget en lang
reekke nye og oftest underbelyste teknologier i brug: det handler isser om det, man
kunne kalde sociale teknologier, hvor det sociale bade kan veere mal og virkemiddel
(J6hncke, Svendsen & Whyte 2004). Da det netop drejer sig om forholdsvis nye tiltag,
er der mange udfordringer med at udvikle og afprave disse. Dels er sundhedsprofessio-
nelle ikke automatisk i besiddelse af de kompetencer, der skal til for at udfylde rollen
som undervisere, coaches eller guides. Tvaertimod er de treenet i et ganske andet per-
spektiv, nemlig det medicinske. Man kunne med fordel udvikle dette omrade med langt
stgrre skelen til erfaringer fra leeringsmiljger. En seerlig peedagogisk udfordring ligger i
formidlingen og anvendelsen af tal, og af oversaettelsen mellem oplevelser af tal. Det er
vaesentligt, at den sundhedsprofessionelle er opmaerksom pd, hvorvidt dette giver me-
ning for patienten.

En helt central og forholdsvis ny teknologi i forsgget pa at styrke patienternes egenom-
sorg i det danske sundhedsvaesen er patientskoler. Forlgb pa en patientskole er ikke pa
samme made som rutinekontroller tilpasset det tidslige forlgb i en kronisk sygdom. De
er — sat lidt pa spidsen — 'akutte’ indsatser og skal bruges som sadan, dvs. som en seer-
lig indsats, der udlgses i specifikke situationer, sdsom nydiagnosticeret sygdom, forveer-
ring af et sygdomsforlgb, eller nar patienten overfor sin kontaktperson udtrykker en
seerlig motivation for at modtage et sadan tilbud. De sociale gevinster ved at veere i
samme bad pa et patientskolehold er ikke selvfglgelige, men afhaenger i hgj grad af, om
patienterne rent faktisk fgler et feellesskab med deres holdkammerater. Dette kan af-
hjeelpes ved et stgrre fokus pa sociale parametre som f.eks. alder, ken og social positi-
on, som vi foreslog tidligere. | den forbindelse bar der ogsa arbejdes langt mere syste-
matisk med at udvikle sundhedspaedagogiske metoder, der tager hgjde for den sociale
dynamik i grupper og malrettes specifikke malgrupper.

Betydningen af fastlagte rutinekontroller, relationer og kendskab

Samlet set peger vores undersggelse pa, at den traditionelle form med rutinekontroller i
ambulatoriet opleves positivt af patienterne, da der er tale om lgbende opfelgning og
overvagning — en form, der svarer til det tidslige forlgb, der kendetegner en kronisk syg-
dom. Nar mange i sundhedsveaesnet gnsker at flytte opgaver i kronikeromsorgen fra
sekundeer til primaer sektor®?, er det vigtigt at veere opmaerksom p4, at patienterne ofte
er glade for det tilbud, de har, og ikke gnsker at aendre pa det.

12 Se note 3.

Diskussion og anbefalinger | 87



Dette fagrer frem til det naeste veesentlige punkt, nemlig at sundhedsprofessionelle bgr
yde en ekstra indsats i det, vi har kaldt 'usikre overgange’. | langt de fleste tilfeelde, nar
rutinekontrollerne karer pa skinner, kan man opna meget med en minimal indsats. Men
nar patienterne oplever usikre overgange — nar der opstar forveerringer i sygdomsudvik-
lingen, eller nar de skal afsluttes i et regi og overfares til nye aktgrer eller organisationer
i sundhedsvaesnet — ville det veere en stor fordel, hvis de sundhedsprofessionelle var
gearet til at spotte patienternes usikkerhed og til at ggre noget seerligt ud af at skabe
tryghed for patienten i disse overgange.

I et patientskoleforlgb far de sundhedsprofessionelle ofte et meget indgaende kendskab
til patienterne, fordi de arbejder med forholdsvis smé hold og med personlige samtaler
af en leengere varighed end i rutinekontrollerne pa hospitalet eller i almen praksis. Det
er en seerlig udfordring, hvordan den viden og erfaring, der opnas her, tilbagefares til
patientens primaere tovholder, ligesom det er vigtigt, at patienterne ved, hvor de skal
henvende sig efter et afsluttet forlgb.

De relationelle aspekter af sammenhaengende forlgb har nemlig vist sig at have stor
betydning — bade den personlige kontaktperson og det, vi har kaldt behandlerkollekti-
vet, dvs. nar patienterne oplever, at sundhedsprofessionelle bade internt og eksternt i
forskellige organisationer i sundhedsvaesnet kender og respekterer hinanden. Patienter-
ne far da en folelse af, at de forskellige involverede aktgrer traekker pd samme hammel.

Opsummerende har undersggelsen ikke overraskende vist, at fastlagte rutinekontroller,

den personlige relation og kendskab har positiv betydning for patienternes forlgb. Dette
peger naturligt, som det ogsa er tilfeeldet i langt de fleste sundhedspolitiske udmeldin-

ger, pa almen praksis som den sundhedsfaglige akter, der bedst varetager den Igbende
kontakt og handtering af patienter med kroniske sygdomme.

Imidlertid har vi i denne undersggelse set stor variation i patienternes oplevelser af
handteringen af kronisk sygdom i almen praksis.** Selvom alment praktiserende leeger
opfatter sig selv som tovholdere for deres patienter 'fra vugge til grav’ (Grgn, Obel &
Braemer 2007), tyder den store variation i de kroniske patienters oplevelse pa, at de
praktiserende leeger i meget forskelligt omfang har taget rollen som tovholder — speci-
fikt for de kroniske patienter — til sig. Patienterne, der hidtil er blevet handteret i ambu-
latoriet, giver udtryk for bekymring og mistillid, nar de afsluttes og overfares til almen
praksis. Som naevnt ovenfor er der i disse tilfeelde brug for, at ambulatoriepersonalet
forholder sig til denne bekymring og skaber en sikker overgang. Ligeledes tyder den
store variation pa behov for opkvalificering af nogle praksis og sandsynligvis ogsa pa
nogle grundlaeggende udfordringer i forhold til organisation og kapacitet i almen praksis
i forhold til denne specifikke opgave. Ligeledes der bgr gennemfares mere detaljerede
undersggelser af patientperspektiver pa kronisk sygdom i almen praksis.

¥ Som naevnt i kapitel 3 har vi i denne undersggelse ikke udvalgt patienter fra almen praksis,
hvorfor der ber tages forbehold for vore konklusioner vedrgrende almen praksis. Men den store
grad af variation og ambivalens i patienternes oplevelser af almen praksis i forhold til deres kroni-
ske sygdom ses imidlertid ogsa i en anden undersggelse fra samme periode, hvor man har afholdt
fokusgruppeinterview med 62 patienter med kroniske sygdomme (Balleby & @rtenblad 2009).
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7.2 Opsamling af anvendelsesmaessige perspektiver

Pa baggrund af analysen kan vi opsummere de anvendelsesmaessige perspektiver i de
felgende punkter:

Differentiering og individualisering

L

Det igangveerende arbejde med at differentiere indsatsen for kroniske patienter i

forhold til diagnoser og sygdomsintensitet kan med fordel suppleres med et fokus
pa sociale parametre som f.eks. ken og alder. Dette geelder bade i udviklingen af

overordnede forlgbsprogrammer samt konkrete indsatser.

Der ber ligeledes i langt hgjere grad arbejdes systematisk med at indteenke social
ulighed i arbejdet med at differentiere indsatsen for mennesker med kronisk syg-
dom.

Tilpasningen af konkrete interventioner til den enkelte patient og dennes situation
er en seerlig udfordring i arbejdet med diagnosespecifikke forlgbsprogrammer, gan-
ske seerligt i udviklingen af sundhedspaedagogiske metoder. Herunder bgr man ind-
teenke, at for nogle patienter er det /kke at beskaeftige sig med sygdom en effektiv
made at handtere den pa.

Egenomsorg, soclale teknologier og patientskoler

¢

I udviklingen af strategier til styrkelse af patienternes egenomsorg kan man med
fordel skele til erfaringerne fra den generelle forebyggelse, hvor man i de senere ar
anbefaler at arbejde med strukturelle frem for individbaserede indsatser, eller med
en kombination af individ, gruppe og strukturelt baserede indsatser.

Nar sundhedsvaesnet tager nye sociale teknologier i brug, hvor sundhedsprofessio-
nelle skal fungere som undervisere, guides og coaches, bgr der arbejdes malrettet
med, at personalet er i besiddelse af de ngdvendige paedagogiske kompetencer.
Dette geelder ganske seerligt i arbejdet med gruppebaserede forlgb, hvor der bar
udvikles sundhedspaedagogiske metoder, som tager hgjde for de sociale dynamik-
ker, f.eks. pa et patientskolehold.

Patientskoler kan i kraft af deres tidsbegreensede forlgb ikke erstatte lgbende ruti-
nekontroller. De bar udvikles som en seerlig indsats, der udlgses i specifikke situati-
oner, sdsom nydiagnosticeret sygdom, forveerring af et sygdomsforlgb, eller nar pa-
tienten overfor sin kontaktperson udtrykker en saerlig motivation i forhold til at
modtage et sadan tilbud.

Patientens forlob i sundhedsveesenet

L

Relationelle aspekter — som f.eks. kendskab over tid — har meget stor betydning, og
der ber derfor i s hgj udtreekning som muligt arbejdes med rutinekontroller hos
personlige kontaktpersoner — ogsa kaldet tovholdere — samt med udviklingen af
velfungerende behandlerkollektiver.

De sundhedsprofessionelle bgr styrkes i at spore, nar patienten befinder sig i en
usikker overgang, og afhjeelpe og stgtte i disse specifikke situationer.
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¢ Almen praksis er i besiddelse af de karakteristika, der kendetegner et godt forlgb
for patienterne. Men betydelig variation og ambivalens blandt patienterne peger pa
et behov for yderligere udforskning og udfordring af barrierer hos bade patienter og
sundhedsprofessionelle — hvis almen praksis skal kunne indtage rollen som den
centrale tovholder for mennesker med kroniske sygdomme.
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Den kroniske patient
Neerbilleder af livet med kronisk sygdom

Kronisk sygdom er i de senere ar blevet viet stor opmaerksomhed i
det danske sundhedsveaesen. Denne rapport giver et indblik i, hvilke
personer og livder gemmer sig bag betegnelser som 'den kroniske
patient’, som der angiveligt skulle veere 1,5 millioner af i Danmark.

Rapporten viser, at der bag betegnelsen ’kroniske patienter’ eller
'mennesker med kronisk sygdom’ gemmer sig meget forskellige
mennesker, liv og situationer. Dette resulterer i et iboende dilem-
ma mellem behovet for at standardisere indsatser (som i arbejdet
med diagnosespecifikke forlabsprogrammer) og behovet for at dif-
ferentiere og individualisere pa bade planleeggende og udferende
niveauer.

Flere af de patienter, vi har medt i undersggelsen, oplever ikke sig
selv som kronisk syge, de fokuserer ikke pa sygdom i hverdagen og
onsker det heller ikke. For nogle patienter er det desuden helt an-
dre sygdomme eller syge parerende, som fylder i deres hverdagsliv.
Hvordan den enkelte patient lever med sin sygdom — eller sine syg-
domme — i hverdagen, afhaenger i det hele taget meget af ken, alder
og social status. Disse faktorer har ogsa betydning for patienter-
nes erfaring med sundhedsvaesenet — og for hvordan de forstar og
handterer egenomsorg. Undersagelsen viser tillige, at de kroniske
patienter oplever en vis ambivalens, nar de deltager pa hold med
andre, f.eks. i patientskoler. Patienterne, der har deltaget i denne
undersoegelse, fremhaever personalets faglige dygtighed som en
positiv oplevelse, hvorimod samveeret med holdkammerater — hvor
sygdommen er eneste feellesnaevner, og hvor netop ken, alder og
social status pavirker, om man feler sig 'i samme bad’ — kan vaere
en stor udfordring.

Undersagelsen tager udgangspunkt i et antropologisk feltarbejde
og skildrer nogle af de muligheder og udfordringer, der felger i kal-
vandet pa det foregede fokus pa kronisk sygdom. Feltarbejdet er
foregaet i patienternes hjem, nabolag, til bowling og whist i senior-
klubben, til yoga og step i fithesscentret, ved praktiserende leege,
ambulatoriekontroller og patientskoleophold.
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